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Povzetek:

Sladkorna bolezen je kroni¢na in neozdravljiva bolezen, ki zahteva stalno, redno in
optimalno samovodenje, s katerim posameznik drzi nadzor nad boleznijo in
prepreCuje pojav akutnih in kroni¢nih zapletov bolezni. Diagnoza sladkorne bolezni
posameznika postavi pred nove in zahtevne izzive, ki zahtevajo obCutne spremembe
Zivljenjskih navad, ucCenje novih veScin ter uvedbo novega reda v vsakdan
posameznika in druzZine. Neprestana skrb in strah pred akutnimi in kroniénimi zapleti
sladkorne bolezni lahko vodi v obc&utja brezupa, izgorelost in posledicno slabo
vodeno sladkorno bolezen z vsemi kratko- in dolgoro¢nimi zapleti. V nalogi sem s
pomocjo kvalitativne raziskave raziskovala spreminjanje potreb in priCakovanj ljudi s
sladkorno boleznijo tipa 1 do zdravstvenih delavcev in ostalih strokovnih delavcev
tima. Ob postavitvi diagnoze ter v obdobju prilagajanja na spremenjen nacin Zivljenja
je kljuéno uc€enje o bolezni in zdravljenju ter pridobivanje osebnih izkuSenj. Pri tem
imajo zdravnik in drugi zdravstveni delavci pomembno vlogo vira informacij o bolezni
in zdravljenju ter spremljanja uspesnosti zdravljenja. Njihov odnos do bolnika je zelo
pomemben in kadar ga bolnik dojema kot neustreznega, pomeni dodaten vir
nezadovoljstva in stisk. Leta trajanja sladkorne bolezni, osebne izkuSnje ter realen
pogled na prihodnost s sladkorno boleznijo prinesejo v Zivljenje bolnika samozavest
in prevzemanje osebne odgovornosti za samovodenje. Odnos z zdravstvenim
delavcem, predvsem z zdravnikom, ostaja osrednjega pomena, se pa spremeni v

toliko, da bolnik natan¢no ve, kaj zZeli in potrebuje: azuren in osebno naravnan posvet



z zvezi z zdravljenjem in Zivljenjem s sladkorno boleznijo. Osnovna oporna mreza

bolnika je njegova druzina.

Title: Selfmanagement of Type 1 Diabetes, Patients Needs and Approaches from the

Experts to the Patients, Graduation Thesis

Graduation Thesis Summary:

Diabetes is a chronic, incurable disease that requires continuous, regular and optimal
selfmanagement, by which an individual holds control over the disease and prevents
the occurrence of acute and chronic complications. A diagnosis of diabetes
challenges the individual with new and complex changes of living habits, demanding
learning of new skills and bringing a new order in the daily life of the individual with
the disease and his family. Ongoing concerns and fear of acute and chronic
complications of diabetes can lead to feelings of hopelessness and burnout, and
consequently poorly managed diabetes and complications. In the thesis I'm using
qualitative research exploring the changing needs and expectations of people with
type 1 diabetes from health workers and other team professionals. At the time of
diagnosis and through the period of adaptation to the demands of the disease
learning about the disease and treatment is crucial, together with gaining personal
experience. Physicians and other healthcare professionals are playing an important
role as a source of information about the disease and treatment, and monitoring the
success of treatment. Their relationship to the patient is very important, and when the
patient sees that relationship as inappropriate, it represents an additional source of
frustration and distress. Later in life personal experience and a realistic view of the
future with diabetes deliver confidence and personal responsible selfmanagement in
the life of a patient. The attitude of health workers, especially physicians, remains
central, but is changed in a way that the patient knows exactly what he wants and
needs: up-to-date and personalized consultations with regard to treatment and living

with diabetes. The basic network supporting the patient is his family.

Descriptors: diabetes, selfmanagement, empowerment, social work, health service









PREDGOVOR

Poklicno ze vrsto let spremljam podrocje zdravljenja sladkorne bolezni v Sloveniji.
Ves ta €as sem posredno ali neposredno v stiku z ljudmi s sladkorno boleznijo,
njihovimi druzinami, zdravniki in drugimi zdravstvenimi delavci, ki svoje paciente
redno srecCujejo, doloCajo postopke zdravljenja in vodenja bolezni, drugimi Clani
strokovnega tima ter drustvi, ki povezujejo nekatere izmed njih v okvire organizacij
ljudi s sladkorno boleznijo. Obenem spremljam tudi razvoj stroke na tem podrocju ter
uvajanje novih nacinov zdravljenja in vodenja ter pristopov do ljudi s to kroni¢no

boleznijo.

Stroka je ob podpori industrije, ki proizvaja zdravila in medicinske pripomocke za
vodenje sladkorne bolezni, Ze odkrila »formulo« za idealno vodenje sladkorne
bolezni. Tezava je v tem, ker je njen klju¢ni element ¢lovek s sladkorno boleznijo,

njeno uresni¢evanje pa skoraj popolnoma v njegovih rokah.

Sladkorna bolezen je kronicna in neozdravljiva bolezen, ki zahteva stalno, redno in
optimalno samovodenje, s katerim posameznik drzi nadzor nad boleznijo in

preprecuje pojav akutnih in kronicnih zapletov bolezni.

Diagnoza sladkorne bolezni posameznika in njegove svojce postavi pred nove izzive.
Izzivi so zahtevni, saj pogosto uvedejo obCutne spremembe Zivljenjskih navad,

ucenje novih vescin ter uvedbo novega reda v vsakdan posameznika in druzine.

V nalogi sem raziskovala spreminjanje potreb in pri¢akovanj ljudi s sladkorno
boleznijo do zdravstvenih delavcev in ostalih strokovnih delavcev tima, od diagnoze
sladkorne bolezni preko let pridobivanja osebnih izkuSenj pri vodenju do danes, ko

gledajo na svoje zivljenje z o€mi strokovnjakov iz izkusen,;.

Osredotocila sem se na specifiko sladkorne bolezni, ki je kroni¢na in dozivljenjska,
kar pomeni tudi doZivljenjski stik z zdravstvenimi delavci in drugimi sodelujo€imi v

timu.
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1. TEORETSKI UVOD

1.1. SLADKORNA BOLEZEN

1.1.1. DEFINICIJA IN RAZLAGA SLADKORNE BOLEZNI

Sladkorna bolezen se kaze v stalni poviSani vrednosti glukoze v krvi, ki je skupna
posledica ve€ razliCnih bolezni presnove. Nastane zaradi premajhnega izlo¢anja
inzulina iz trebuSe slinavke, zaradi pomanjkljivega delovanja inzulina v telesu ali
obojega. Kroni¢no poviSana vrednost glukoze v krvi lahko povzro¢a motnje v
delovanju nekaterih organov, njihovo trajno okvaro ali celo odpoved delovanja.

Najpogosteje prizadene o€i, ledvica, Zivce, srce in oZilije (KoSnik et al. 2011: 769).

Glukoza je vir energije za celice CloveSkega telesa. Spada med ogljikove hidrate in v
telo pride s hrano, ki jo zauZijemo. Celice nekaterih organov, na primer mozganov,
lahko kot vir energije uporabljajo izklju¢no glukozo in ker je ne morejo skladis¢iti, je
zelo pomembno, da je njena raven v krvi ves ¢as natanéno uravnavana (Kotnik et al.
2012: 35).

Pri zdravem posamezniku je raven glukoze na teS€e med 3,6 mmol/L (milimoli
glukoze na liter krvi) in 6,0 mmol/L. Ta vrednost po obroku lahko naraste, a ne vec
kot do 7,8 mmo/L. Diagnozo sladkorne bolezni postavimo tedaj, ko je vrednost
glukoze na teS€e nad 7,0 mmol/L in po obroku nad 11,1 mmol/L. Vrednosti v
vmesnem obmocju so mejne in tedaj govorimo o prediabetesu, ki je prehodno stanje
v razvoju sladkorne bolezni tipa 2 (KoSnik et al. 2011: 769-770).

Uravnavanje ravni glukoze v krvi je zapleten in zelo natané¢no uravnavan proces. V
poenostavljeni razlagi hormon inzulin (podobno kot klju¢) omogoca prehod glukoze v
celice telesa. Krvni sladkor se dvigne nad normalno mejo, kadar trebusna slinavka ne
izlo¢a dovolj inzulina in/ali pa tedaj, kadar se telesna tkiva nanj ne odzivajo pravilno.
Vrednost sladkorja v krvi nad raven normalne meje imenujemo povisan krvni sladkor

ali hiperglikemija (International Diabetes Federation: About Diabetes).



Z leti trajanja sladkorne bolezni previsok krvni sladkor povzro€a okvare drobnega in
velikega Zilja v telesu ter posledicno lahko povzroCi tako imenovane zaplete
sladkorne bolezni (International Diabetes Federation: About Diabetes). Pomembno
je, da zaplete odkrijemo ¢im bolj zgodaj ter tako upo€asnimo njihovo napredovanije,

saj jih ne znamo pozdraviti (Kerstin Petri¢ et al. 2010: 9).

Sladkorna bolezen je povezana s prezgodnjo umrljivostjo, predvsem zaradi njenih

kronicnih zapletov (Kerstin Petri€ et al. 2010: 9).

1.1.1.1. Znaki in simptomi sladkorne bolezni

Sladkorno bolezen lahko prepoznamo po nekaterih znakih in simptomih, ¢eprav jih v
nekaterih primerih tudi ni:

- pogosto uriniranje,

- povecana zeja,

- izguba telesne teze,

- utrujenost,

- pomanjkanje zanimanja in koncentracije,

- obclutek S€emenja ali odrevenelosti rok ali nog,

- zamegljen vid,

- pogoste okuzbe,

- pocasno celjenje ran in

- bruhanije ter bolecine v Zelodcu (pogosto pomotoma zamenjano z gripo).

(International Diabetes Federation: About Diabetes. Signs and symptoms)

Znaki so to, kar lahko vidimo sami ali vidijo drugi, simptomi pa so teZave, ki jih

obcutimo (Sladkorna bolezen: Znaki in simptomi).

1.1.2. VRSTE SLADKORNE BOLEZNI

Sladkorna bolezen ima nekatere skupne znacilnosti, a nima ene same oblike. LoCimo

namre¢ veC tipov bolezni, ki se med seboj razlikujejo po nastanku, pogostosti



pojavnosti, pridruzenimi boleznimi ter tudi po nacinu zdravljenja (Kosnik et al. 2011
770).

Velika vecina vseh posameznikov s sladkorno boleznijo ima sladkorno bolezen tipa 1
ali tipa 2 (KoSnik et al. 2011: 770), zato v nadaljevanju opisujem ta dva tipa bolezni
ter dodajam Se opis nosecnostne sladkorne bolezni, ker sodijo nosecnice s to obliko
sladkorne bolezni med osebe z velikim tveganjem za pojav sladkorne bolezni tipa 2

kasneje v zivljenju (Kerstin Petri¢ et al. 2010: 7).

Sladkorno bolezen tipa 1 imajo Stirje odstotki posameznikov s sladkorno boleznijo
(Kerstin Petri¢ et al. 2010: 9). Obi¢ajno jo odkrijemo pri otrocih in mlajSih odraslih
pred 30 letom starosti. Polovica posameznikov zboli pred 20 letom starosti (Kosnik et
al. 2010: 771). Navadno jo povzro€i motnja v imunskem odzivu posameznika, pri
kateri lastni obrambni sistem telesa napade celice beta, ki proizvajajo inzulin. Pri
sladkorni bolezni tipa 1 telo inzulina ne proizvaja ve€ ali ga proizvaja zelo malo.
Vzroka zaenkrat Se ne poznamo popolnoma, strokovnjaki pa so prepriCani, da k
nastanku bolezni pripomore genetska nagnjenost in dejavniki okolja (Avbelj Stefanija
2012: 29, International Diabetes Federation: About Diabetes).

Izbruh bolezni je navadno nenaden in zahteva takojSnjo hospitalizacijo in zdravljenje.
Simptomi ob diagnozi so huda Zeja, hitra izguba telesne teZe in pogosto uriniranje.
Zdravljenje zahteva vsakodnevne injekcije inzulina, ki obenem omogocajo prezivetje
(Bratina et al. 2012: 27).

Sladkorna bolezen tipa 1 je Zze 50 let v stalnem porastu, v Sloveniji (primerljivo z
ostalimi drzavami srednje Evrope) 3,77 odstotka letno, z najhitrejSim porastom pri
otrocih, mlajSih od 5 let (8 odstotkov). V Sloveniji letho zboli 50 do 60 otrok in
mladostnikov (Bratina et al. 2012: 26). Zdravljenje sladkorne bolezni tipa 1 je
dozivljenjsko (Bratina et al. 2012: 24).

Vel kot 90 odstotkov ljudi s sladkorno boleznijo ima sladkorno bolezen tipa 2.
Odkrijemo jo navadno po 40. letu starosti (KoSnik et al. 2010: 772). Visoka vrednost



glukoze v krvi je kombinacija okvare trebusSne slinavke ali/in oslabljenega ucinka
inzulina na telesna tkiva. Tudi ta tip bolezni se lahko pojavi v kateremkoli obdobju
Zivljenja, a lahko ostane vec let neodkrita in se jo pogosto odkrite Sele tedaj, ko se ze
pojavijo kroni€ni zapleti bolezni ali ob rutinski kontroli krvi ali urina (International

Diabetes Federation: About Diabetes).

Pogosto a ne vedno je povezana s prekomerno telesno tezo ali debelostjo
(International Diabetes Federation: About Diabetes). Temu tipu bolezni sta pogosto
pridruzena tudi visok tlak in motena presnova mascob, kar zahteva dodatno
zdravljenje (Kerstin Petri€ et al. 2010: 9). V zaCetnem obdobju lahko bolezen zelo
dobro obvladujemo s primerno prehrano in telesno aktivnostjo, a vecina ljudi ez Cas
potrebuje zdravljenje z zdravili ali injekcijami inzulina (International Diabetes

Federation: About Diabetes).

Sladkorna bolezen tipa 2 je prav tako resna kot sladkorna bolezen tipa 1. Ne
obstajata namreC blaga in manj blaga oblika bolezni, obe je potrebno zdraviti
dosledno in odgovorno, kajti slabo vodenje obeh lahko vodi v hude akutne in

kroni¢ne zaplete ter celo v smrt (International Diabetes Federation: About Diabetes).

Sladkorna bolezen v nosecnosti je tip sladkorne bolezni, ki se prvi¢ pojavi med
nosecnostjo in po porodu praviloma izgine (Kerstin Petri€ et al. 2010: 9). Pojavi se pri
1 od 25 nosecnosti (v svetovnem merilu) in lahko pomeni zaplete pri materi in otroku
(International Diabetes Federation: About Diabetes). Zenske s to obliko sladkorne
bolezni potrebujejo posebno obravnavo med nosecnostjo in tudi po njej, saj obstaja
veliko tveganje, da bodo same ali njihovi otroci kasneje v Zivljenju zboleli za
sladkorno boleznijo tipa 2 (Kerstin Petri¢ et al. 2010: 9). Priblizno polovica zensk s
sladkorno boleznijo v nosecnosti zboli za sladkorno boleznijo tipa 2 v pet do deset

letih po porodu (International Diabetes Federation: About Diabetes).

Drugi tipi sladkorne bolezni se lahko pojavijo kot posledica operacij, okuzb, genetskih
sindromov, jemanja nekaterih zdravil ali drugih redkih bolezni (Kerstin PetriC et al.
2010: 9).



1.1.3. EPIDEMIOLOSKI PODATKI

Sladkorna bolezen je ena najpogostejSih nenalezljivih kroni€nih bolezni in predstavlja
pomemben zdravstveni problem danaSnjega Casa (Kerstin PetriC et al. 2010: 7). V
svetovnem merilu ima po oceni Mednarodne zveze za diabetes (International
Diabetes Federation: IDF Diabetes Atlas) sladkorno bolezen ve¢ kot 8 odstotkov
prebivalstva, kar je 415 milijonov odraslih, Stevilka pa bo zaradi demografskih
sprememb, sprememb sloga Zivljenja in s tem povezanim naras¢anjem debelosti do

leta 2040 narasla na 642 milijonov.

Isti vir navaja, da je Slovenija po pogostosti in razSirjenosti sladkorne bolezni
primerljiva z drzavami Evropske unije in ocenjuje, da je imelo v letu 2015 v Sloveniji
sladkorno bolezen 168.200 odraslih oseb in 300 otrok, starih od 0-14 let, kar je 10,7
odstotka odraslega prebivalstva, od tega pa jih 63.500 ne ve, da ima sladkorno
bolezen. Po isti oceni je v istem letu zaradi s sladkorno boleznijo povezanih vzrokov
v Sloveniji umrlo 1.487 odraslih (International Diabetes Federation. IDF Diabetes
Atlas).

V Sloveniji Se nimamo registra ljudi s sladkorno boleznijo, zato navajam mednarodne

ocene.

Za lazjo predstavljivost ogroZenosti vsakogar izmed nas navajam Se podatek iz
ucbenika Interna medicina (Kosnik et al. 2011: 771), kjer je zapisano, da je tveganje,
da zbolimo za sladkorno boleznijo, ob upostevanju priCakovane Zivljenjske dobe, kar
30-40 odstotno.

Sladkorna bolezen predstavlja obenem tudi veliko breme za slovensko zdravstvo.
Glede na podatke Zavoda za zdravstveno zavarovanje Slovenije je v letu 2014
prejemalo zdravila za zniZzevanje krvnega sladkorja 104.550 posameznikov, kar
pomeni 28,3 miljona evrov. StroSki za medicinske pripomocCke za zdravljenje
sladkorne bolezni so znaSali 16,2 milijona evrov, 35.400 posameznikov s sladkorno

boleznijo je naredilo preko 25 milijonov meritev krvnega sladkorja (Nacionalni institut



za javno zdravje: Sladkorna bolezen). StroSki bolniSniCne oskrbe zaradi zapletov
sladkorne bolezni so nekajkrat visji od stroSkov ambulantne oskrbe (Kerstin Petri€ et
al. 2010: 8).

Ob zgoraj navedenem ne smemo pozabiti Se na posredne stroSke, ki nastanejo
zaradi zaCasne odsotnosti z dela in zaradi izgubljenega prihodnjega zasluzka
(Kerstin Petri€ et al. 2010: 8).

Nova politika javnega zdravja Siri mrezo skrbi za zdravje, v kateri bolniku kot enemu
izmed Clanov mreze namenja veC vlog in mu nalaga veC odgovornosti in osebne
skrbi. Pozornost zdravstvenih delavcev se je preusmerila k bolezenskemu ali
tveganemu vedenju (Ule 2012: 12), katere tipi¢ni primer je sladkorna bolezen tipa 2

(moja opomba).

Ule (2012) zaklju€uje, da so politike javnega zdravja pred ve¢ dilemami. Primerjave
zdravja populacij v drzavah razvitega sveta so pokazale, da so populacije najbolj
proizvodom (BDP). V razvitih drzavah so klju¢ni dejavnik zdravja relativnhe druzbene
razlike in ne ve€ absolutni standard posameznika. Javno zdravstvo mora torej naijti

ucinkovite naCine odziva na psihosocialne determinante in ogrozenosti.

1.1.4. PREPRECEVANJE IN ZDRAVLJENJE SLADKORNE BOLEZNI

1.1.4.1. Preprecevanje sladkorne bolezni

Sladkorne bolezni tipa 1 trenutno ne znamo prepreciti in je neozdravljiva (Kerstin
Petri€ et al. 2010: 17). Okoljski sproZilci, za katere predvidevamo, da sproZijo proces,
ki se kon€a z uniCenjem celic, ki proizvajajo inzulin, so Se vedno predmet

raziskovanja (International Diabetes Federation: About Diabetes. Prevention).

Glede razvoja sladkorne bolezni tipa 2 pa je Ze veliko dokazov, da je bolezen

mogocCe prepreCiti s spremembami zivljenjskih navad, kot so zmerna telesna



aktivnost in doseganje ter vzdrzevanje zdrave telesne teze (Kerstin Petri€ et al. 2010:

14, International Diabetes Federation: About Diabetes. Prevention).

Eden klju¢nih elementov prepreCevanja sladkorne bolezni je telesna aktivnost, saj
pomaga vzdrzevati primerno telesno tezo, nizek krvni pritisk in nizek sréni utrip.
PovecCana telesna aktivnost obenem povecCuje obcutljivost celic za inzulin, vzdrzuje
primerno sestavo telesa in psihi€no ugodje. Uravnotezena in zdrava prehrana
zmanjSa dejavnike tveganja za pojav srcéno-zilnih obolenj. Med ostale dejavnike
tveganja se uvrSCajo Se kajenje, stres in depresija ter neprimerni vzorci spanja

(International Diabetes Federation: About Diabetes. Prevention).

Ukrepe glede prepreCevanja sladkorne bolezni tipa 2 predvideva tudi Nacionalni
program, ki med njih vkljuCuje »... promocijo zdravega nacina Zivljenja za vse
skupine prebivalstva ter zagotavljanje takih razmer, v katerih lahko zdrav nacin

Zivljenja v vseh Zivljenjskih obdobijih tudi gojimo.« (Kerstin Petri€ et al. 2010: 14).

1.1.4.2. Zdravljenje sladkorne bolezni

Slakorna bolezen je kroni€na, zato je zdravljenje trajno. Poleg uravnavnanja visoke
vrednosti glukoze v krvi zajema tudi prepreCevanje akutnih in kronicnih zapletov
bolezni, izboljSanje kakovosti Zivljenja ter zmanjSanje smrtnosti (Ko$nik et al. 2011:
779).

Zdravljenje poteka z vzgojo in izobraZzevanjem posameznika in njegovih svojcev o
sladkorni bolezni, s ¢imer posameznik pridobi samostojnost, varnost in samozavest.
Uravnotezena zdrava prehrana je temelj nefarmakoloSkega zdravljenja, redna in
posamezniku prilagojena telesa vadba pa pomaga pri dobri presnovni urejenosti
sladkorne bolezni (Kosnik et al. 2011: 780-781).

Zdravila zdravnik izbere glede na to, na katerem mestu v telesu delujejo in glede na

njihov mehanizem delovanja (Kosnik et al. 2011: 783.



Samokontrola oziroma samomerjenje glukoze in ketonov v krvi in v urinu je del
kakovostnega zdravljenja sladkorne bolezni. Posamezniki po nasvetih in ob nadzoru
zdravnika na osnovi izmerjenih vrednosti meritev ter z uporabo sodobnih medicinskih
pripomocCkov sami spreminjajo odmerke inzulina, prilagajajo prehrano in telesno
dejavnost (Kosnik et al. 2011: 791).

Zdravljenje sladkorne bolezni vkljuCuje tudi stalno in vnaprej nac¢rtovano ambulantno
oskrbo, pri kateri sodeluje tudi medicinska sestra-edukatorka s posebnimi znanji iz
podroCja sladkorne bolezni ter po potrebi tudi drugi zdravstveni strokovnjaki. Na
pregledih, ki potekajo nekajkrat letno in kjer se priCakuje posameznikovo polno
sodelovanje, se preverja uspesSnost zdravljenja ter doloCa Stevilne ocene

zdravstvenega stanja posameznika (Kosnik et al. 2011: 791-792).

Sladkorno bolezen torej posameznik od trenutka diagnoze naprej zdravi s prilagojeno

prehrano, telesno dejavnostjo ter zdravili (kadar so potrebna).

Posameznik s sladkorno boleznijo tipa 1 dovaja inzulin v podkozje telesa s pomocjo
mehanskega injektorja ali inzulinske Crpalke. |z podkoZja se inzulin postopoma
vsrkava v kri, kjer je dostopen vsem celicam telesa (Bratina et al. 2012: 24). Ce se

zdravljenje prekine, posameznik umre (Kerstin Petri€ et al. 2010: 17).

Spremljanje glikemije (nihanj vrednosti glukoze v krvi) posameznik izvaja s pomocjo
nacrtovanih merjenj glukoze v krvi z merilnikom (Logar Dolinsek 2012: 53).
Posameznik uposteva tudi sestavo in nacCrt obrokov hrane, se drzi navodil glede
telesne aktivnosti in vestno vodi dnevnik samokontrole. Obenem mora imeti dovolj
znanja in osebnih izkuSenj, da se zna ustrezno odzvati in ob nihanjih glikemije
pravilno ukrepati (Murn Berkopec et al. 2012: 56-58). Cilj zdravljenja je
»...kakovostno, polno in neskrajSano Zivljenje s ¢im manj omejitvami.« (Kerstin Petri¢
et al. 2010: 17).

S pomocjo vsezivljenjske edukacije posameznika pripravimo za samostojno vodenje
bolezni (Kerstin Petri€ et al. 2010: 16-17).



1.1.4.3. Kurikulum za edukacijo o oskrbi odraslih bolnikov s sladkorno
boleznijo

Edukacija je del zdravstvene vzgoje in ima danes za cilj bolnika, ki je sposoben v
razlicnih situacijah samostojno sprejemati ustrezne odloCitve v zvezi z vodenjem

svoje sladkorne bolezni (Poljanec Bohnec, Tomazin Sporar 2012: 9)

Edukacija na podroCju sladkorne bolezni se hitro razvija ze 30 let. V zaCetku je
obsegala prakticno uporabo pribora za zdravljenje z inzulinom in svetovanje o
diabeti¢ni prehrani. Ta znanja so bila po odpustu iz bolniSnice ali ambulante nujna,
da je uporabnik lahko injiciral inzulin in izvajal samokontrolo samostojno, v domacem

okolju (Poljanec Bohnec, Tomazin Sporar 2012: 8).

Danes je edukacija pomemben del oskrbe posameznika s sladkorno boleznijo in
vsezivljenjski proces (Peternelj 2012a: 16). lzvajajo jo vsi €lani tima za obravnavo
sladkorne bolezni v strukturirani obliki u¢nih enot, priporo¢enih v Kurikulumu, ter z
uporabo ucnih pripomocCkov, predvsem pa diplomirane medicinske sestre s
posebnim znanjem o sladkorni bolezni in edukaciji. Proces temelji na zdravem
zivljenjskem slogu, ki je osnova zdravljenja sladkorne bolezni in je oblikovan po meri
uporabnika, z veliko empatije, pozitivne obravnave, motivacije ter spodbujanja k
sprejemanju bolezni in avtonomnosti. V proces edukacije se vkljuCuje svojce in druge
bliznje. Pomemben del edukacije so razli¢ni nacini vrednotenja, ki so osnova za
nadaljne nacrtovanje procesa ter stalno izpopolnjevanje izvajalcev edukacije

(Poljanec Bohnec, Tomazin Sporar 2012: 8-9).

Sesta uéna vsebina Kurikuluma - Zdrav Zivljenski slog z informacijami o zdravem
Zivljenjskem slogu preko ozaveSCanja sloga Zivljenja posameznika in motivacije za
spremembo posameznika seznani s sposobnostjo, da sam izbira svoj zivljenjski slog
in je pri tem suveren ter dosega optimalno pocutje in zdravje. Predviden nacin dela je
individualen, v dvojicah ali v skupini, metode dela pa so razlaga, razprava, na¢rtno
opazovanje ter izkustveno uc€enje s samorefleksijo in pouCevanjem s primeri, pri
C¢emer uporabnik dejavno poslusa in izmenjuje izkuSnje z drugimi Clani skupine
(Poljanec Bohnec 2012: 22-23).



Triintrideseta in Stiriintrideseta u€na vsebina Kurikuluma — Psihosocialni vidiki
sladkorne bolezni ter depresija obravnavata osnovne informacije o psiholoskem
vplivu sladkorne bolezni, sprejemanju kroni¢ne bolezni, pomenu odnosa med
posameznikom in zdravstvenim timom, podpore pri vodenju bolezni in prepoznavi ter
ustreznem reSevanju tezav, kot so dusevne motnje in depresija. Cilj je razumevanje
narave bolezni, prepoznava psihicnih sprememb in vzrokov le-teh, seznanjanje s
podporo, ki mu je na voljo ter vplivi, ki jih imajo psihicne spremembe na urejenost
sladkorne bolezni. Predviden nacCin dela je individualen, v dvojicah ali v skupini,
metode dela pa so razlaga, razprava ter izkustveno ucenje in izpolnjevanje
vprasalnika, pri ¢emer uporabnik dejavno poslusa, izraza mnenja ali sodeluje v
igranju vlog (Peternelj 2012b: 76-79).

1.1.5. ZAPLETI SLADKORNE BOLEZNI

Zaplete sladkorne bolezni delimo na akutne, ki se razvijejo v krajSem Casovnem
obdobju (24 ur do nekaj tednov) in kroni¢ne, ki se razvijejo po vec€ letih trajanja
bolezni. Akutna zapleta sta visoka raven glukoze v krvi (diabetiCna ketoacidoza,
diabeticni aketotiCni hiperosmolarni sindrom) in nizka raven glukoze v Krvi
(hipoglikemija), ki nezdravljena lahko ogrozita Zivljenje posameznika (Ko$nik et al.
2011: 792, 812).

Visoka raven glukoze v krvi z leti trajanja sladkorne bolezni povzroCi okvare velikih in
drobnih Zil v telesu ter posledi¢no tudi okvare mnogih organskih sistemov. PoSkodbe
velikih zil vodijo v bolezni srca in ozilja, ki so najpogostejsi zaplet sladkorne bolezni in
vzrok smrti. PoSkodbe drobnih Zil pa vodijo v ledviéno bolezen, katere skrajni izid je
ledvi€na odpoved, okvaro ofesnega ozadja, katere skrajni izid je slepota, in okvaro
ziv€evja, katere skrajni izid je amputacija spodnjih okoncin. (Kosnik et al. 2011: 795-
796).

Med zaplete sladkorne bolezni pristevamo tudi duSevne motnje, med katerimi je

najpogostejSa depresija, ki jo ima priblizno 30 odstotkov posameznikov s sladkorno

boleznijo, ter bolezni ustne votline in obzobja (Kerstin Petri€ et al. 2010: 18, 20).
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Zapleti sladkorne bolezni slabSajo kakovost Zivljenja posameznika, zato potrebuje
dodatno oporo Cim S§irSe mreze razliCnih strokovnjakov in usposobljenih laikov.
Zapleti pa so obenem tudi vzrok obolevanja in krajSe Zivljenjske dobe (Kerstin Petri¢
et al. 2010: 18-19).

Zaplete sladkorne bolezni lahko posameznik odloZi ali prepre€i z zdravim nainom
Zivljenja, vzdrzevanjem glukoze v krvi, krvnega tlaka in mascob &im blizje normalnim
vrednostim ter rednim prepoznavanjem in zdravljenjem prvih znakov zapletov, ko so
ti Se v zgodnejSih fazah razvoja (Kerstin Petri¢ et al. 2010: 18-19, International

Diabetes Federation: About Diabetes. Complications of Diabetes).

1.1.6. PSIHOLOSKO BREME SLADKORNE BOLEZNI

Kroni¢ha bolezen je mnogo bolj obremenjujo¢a kot akutna bolezen, saj poleg
telesnega nelagodja poseze tudi na psihiCno in socialno raven ter zamaje gotovost
Zivljenja. Zahteva spremembo ustaljenega nacina zivljenja in nacin dozivljanja sebe.
Kroni¢ni bolnik svojo bolezen prenese v svoje normalno okolje, kjer svoje Zivljenje

nadaljuje, kakor ve in zna (Ule 2003: 85).

Clovek s sladkorno boleznijo v povpregju vsakih dvajset minut pomisli na svojo
bolezen (Kerstin Petri€ et al. 2010: 8), zato je bolezen zelo oseben izziv za obolelega
in njegovo druzino. Bolezen zniza kakovost Zivljenja, saj vpliva na vsakodnevno
funkcioniranje obolelega. Ljudje s sladkorno boleznijo imajo niZjo kakovost Zivljenja
kot ljudje brez kroni¢ne bolezni, a vi§jo kot ljudje z vecino ostalih kroni¢nih bolezni
(Rubin, Peyrot 1999: 215). Prizadeta pa je tudi kakovost Zivljenja ostalih druzinskih
Clanov, ki jim Zivljenje s sladkornim bolnikom prinasa omejitve in stres (Barnard et al.
2008: 282).

Strategije, s katerimi se ljudje prebijajo preko posameznih faz sprejemanja bolezni,
dolocajo, kako ljudje sprejmejo diagnozo in kako dobro izvajajo samovodenje bolezni
(Barnard, Lloyd 2012: 3). Zelo pomembna, Se posebej na zacletku, je podpora

zdravstvenega tima. Clovek mora sprejeti in predelati veliko novih informacij,
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pogovoriti se mora o svojih strahovih in o prihodnosti ter se nauciti novih vescin,

povezanih z dozivljenjskim samovodenjem bolezni (Barnard, Lloyd 2012: 3).

Nove vescCine vkljuCujejo spremembe Zivljenjskih navad, redno terapijo in
samokontrolo glukoze v krvi z zbadanjem v prst in merjenjem vrednosti z merilnikom
za domaco uporabo. Ljudje s sladkorno boleznijo tipa 1 se morajo nauciti dajanja
injekcij inzulina, ki jih ohranjajo pri zivljenju, Steti ogljikove hidrate v obrokih hrane ter
nacrtovati telesno aktivnost, se izogibati stresu in poznati nacrt ravnanja ob bolezni in
prehladu (Barnard, Lloyd 2012: 3).

Zdravstveni delavci morajo pokazati veliko empatije in vzporedno z zdravstvenimi
razumeti tudi psiholoSke potrebe posameznika in njegove druzine. Oboleli in druzina
pa morajo sladkorno bolezen umestiti ob bok ostalim Zivljenjskim prioritetam, sicer se
lahko pocutijo prevzeti od bolezni in mo¢no ovirani. Dandanes in v naSem okolju
imajo vsi oboleli dostop do najnovejSega zdravljenja in medicinskih pripomockov, ki
jim omogocajo, da sladkorno bolezen prilagodijo svojemu Zivljenju in ne obratno. Da
torej ob upostevanju resnosti bolezni lahko uZivajo neodvisnost in dobro kakovost
Zivljenja (Barnard, Lloyd 2012: 3-4).

Toda neprestana obremenitev z boleznijo terja svoj davek, Custven in psiholoski.
Nacin in strokovnost podpore zdravstvenih delavcev v tak$nih trenutkih zagotavlja
pozitivne zdravstvene in psihosocialne izide. Dosledno samovodenje in primerna
strokovna pomo¢ lahko zmanjSata vpliv omejitev in prepovedi, ki jih zahteva
sladkorna bolezen (Barnard, Lloyd 2012: 4).

Oba tipa sladkorne bolezni se sicer razlikujeta, a oba sta kroni¢ni, torej dozivljenjska
ter neozdravljiva. Oba zahtevata skrbno samovodenje, s €imer bolnik ohranja zdravje
in preprecCuje dolgoroCne zaplete bolezni. Bolezen tipa 1 zahteva ob tem Se pogosto
merjenje glukoze v krvi, injekcije inzulina in Stetje ogljikovih hidratov, bolezen tipa 2
pa jemanje tablet ali injekcij inzulina ter spremembe Zivljenjskih navad s ciliem izgube
telesne teze in redno telesno aktivnost (Barnard, Lloyd 2012: 8). Vel kot 80

odstotkov posameznikov s sladkorno boleznijo tipa 2 (moje pojasnilo) je cezmerno

12



tezkih, zato mora biti za dobre izide zdravljenja posameznik usposobljen in voljan
vzpostaviti primeren odnos do svoje bolezni in prevzeti aktivho vlogo pri svojem
zdravljenju (Kerstin Petri€ et al. 2010: 20).

Zavedanje, da lahko slab nadzor nad boleznijo poveca tveganje za pozne zaplete
bolezni, Ze samo po sebi povzro€a neprestan stres in izgorelost. Breme, da je nadzor
neposredno odvisen od samovodenja bolezni, torej od vsakega posameznika, pa ta

pritisk e povec€a (Barnard, Lloyd 2012: 8-9).

Pojavljajo se tudi napetosti med bolnikom in zdravstvenim delavcem, saj je slednji
osredotoCen predvsem na zdravstvene izide in zmanjSevanje tveganj in ne toliko na
to, kako bolniku uspeva vodenje bolezni vkljuCiti v svoje ZzZivljenje (Barnard, Lloyd
2012: 9).

»Bolnik vsak dan sprejema odlocitve in se sprasuje o stvareh, ki vplivajo na rezultate
zdravljenja. Zaplete sladkorne bolezni slabo pozna, strah pa ga je mozganske in
sréne kapi, odpovedi ledvic, slepote, amputacije ... Poleg zdravljenja z zdravili
potrebuje tudi vsezZivljenjsko oporo v zdravstvenemu timu za obravnavo sladkorne
bolezni ...« (Kerstin Petri€ et al. 2010: 8).

1.1.7. NACIONALNI PROGRAM ZA OBVLADOVANJE SLADKORNE BOLEZNI

Nacionalni program za obvladovanje sladkorne bolezni (Kerstin Petri€ et al. 2010), ki
je bil sprejet leta 2010, daje strateSko podlago za celosten pristop k prepreCevanju in
obravnavi sladkorne bolezni na nacin, ki temelji na sodelovanju med partnerji v in
zunaj zdravstva, ter v srediSCe pozornosti vseh postavlja posameznika, »ki se bo
sposoben aktivno vkljuCevati v proces zdravljenja in bo prevzemal odgovornost za
svoje zdravje ter bo brez zapletov sladkorne bolezni Zivel kakovostno in polno
Zivlienje.« (Kerstin Petric et al. 2010: 8). Sistem naj bi obenem omogocal tudi

preverjanje izboljSevanja kakovosti obravnave (Kerstin Petri¢ et al. 2010: 8).
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Nacionalni pogram za obvladovanje sladkorne bolezni opiSe razseznost vplivov
sladkorne bolezni in utemelji pomen povezovanja zdravstvenega sistema s
socialnim:

»Sladkorna bolezen je kot ena izmed kroni¢nih bolezni povezana z velikim
bremenom, njegovi vidiki pa so mnogovrstni. Predstavlja enega vodilnih vzrokov
obolevnosti in umrljivosti z resnimi neposrednimi ekonomskimi posledicami in
zmanjSano produktivnostjo druzbe. Prizadene vse starostne skupine in vsa okolja,
tako delovna kot bivalna, vpliva na bolnikovo socialno okolje. Pojavnost bolezni je
povezana z neugodnimi socialno-ekonomskimi determinantami zdravja in dejavniki
tveganja nezdravega nacina Zivljenja na populacijski ravni, to pa zahteva
javnozdravstveno ukrepanje in medresorske projekte. Bolezen potrebuje
dozivljenjsko oskrbo in je kompleksna. Potrebna je koordinacija razlicnih
zdravstvenih strokovnjakov in zaradi povezanosti z nacinom Zivljenja ter
psihosocialnim bremenom njena oskrba sega tudi zunaj zdravstvenega sistema in

klice po zlivanju zdravstvenega sistema s socialnim.« (Kerstin Petri¢ et al. 2010: 33)

Tretje in peto naCelo Nacionalnega programa za obvladovanje sladkorne bolezni
umescCa posameznika s sladkorno boleznijo na osrednje mesto kot aktivhega in
enakovrednega Clana tima. Bolnik je delezen edukacije, ki ga opremi za
samovodenje svoje bolezni, obenem pa mu je na voljo kontinuirana ter usklajena
obravnava, v kateri ima osrednjo in enakopravno viogo. Cilj vsega nastetega je dobra

urejenost sladkorne bolezni (Kerstin Petri¢ et al. 2010: 12).

Eden krovnih ciliev Nacionalnega programa pa vkljuCuje v sistem oskrbe tudi

zainteresirane osebe zunaj zdravstvenega sistema:

»Zaplete in umrljivost zaradi sladkorne bolezni je treba zmanjSati z dostopnostjo do
usklajene, celostne, nepretrgane, vsezivljenjske, ucinkovite, varne, kakovostne in na
bolnika osredotoCene oskrbe, ki sloni na ustrezni organiziranosti oskrbe in na
spremljanju njene kakovosti, z zagotavljanjem moznosti za bolnikovo samooskrbo, Ki
ga opolnomoc€i za vodenje njegove sladkorne bolezni, z nepretrganim strokovnim

izpopolnjevanjem znanja in ves¢in zdravstvenih strokovnjakov ter z izobrazevanjem
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zainteresiranih oseb zunaj zdravstvenega sistema, ki lahko s svojim delovanjem

bistveno pripomorejo k oskrbi sladkornih bolnikov.« (Kerstin Petri¢ et al. 2010: 13)

Kompleksnost zdravljenja sladkorne bolezni in njej pridruzenih bolezenskih stanj »...
ne more sloneti le na precej redkih obiskih bolnika v zdravstveni ustanovi.«
Posameznik s sladkorno boleznijo mora biti aktiven in usposobljen vrednotiti
parametre, ki jih izmeri z medicinskimi pripomocki ter na njihovi osnovi sprejemati
optimalne terapevtske in diagnosti¢ne odlo€itve. Zdravstveni tim mora posamezniku
nuditi varno, nepresojajoCe okolje in mu poleg pravocasnih, jasnih in verodostojnih

informacij o bolezni nuditi tudi psihi¢no oskrbo (Kerstin Petri¢ et al. 2010: 20-21).

Osnova zdravljenja sladkorne bolezni je zdrav nacdin Zivljenja, vsako spremembo
nacina zivljenja pa nacrtujemo v majhnih korakih in skupaj s posameznikom ter ob
podpori njegove druzine. S timskim pristopom krepimo in vzdrzujemo notranjo

motivacijo in vztrajnost posameznika (Kerstin Petri€ et al. 2010: 22).

Nacionalni program uvaja tudi laiénega svetovalca oziroma bolnika svetovalca, ki
lahko pomembno prispeva pri nudenju opore bolniku in njegovim bliznjim (Kerstin
PetriC et al. 2010: 17). Lai¢ni svetovalec je Clovek s sladkorno boleznijo, ki ima
izkuSnje in znanje ter je usposoblien za nudenje opore pri ucinkovitem
samovodenjem bolezni (Nacionalni institut za javno zdravje: Sladkorna bolezen in

Opolnomocenje bolnika kot pomemben element obvladovanja kronicnih bolezni).

1.2. PRAVICE NA PODROCJU ZDRAVSTVA IN SOCIALNEGA VARSTVA

Pravice s podroCja zdravstva in socialnega varstva ureja veC razlicnih podroc¢nih

zakonov. V nadaljevanju omenjam posamezne pomembnejSe zakone.
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Zakon o starSevskem varstvu in druzinskih prejemkih

Ta zakon ureja zavarovanje za starSevsko varstvo in pravice, ki iz tega izhajajo,
druzinske prejemke, pogoje in postopek za uveljavljanje posameznih pravic ter druga
vprasanja glede izvajanja tega zakona.
Pravice po tem zakonu, ki se nanaSajo na otroka, ki potrebuje posebno nego in
varstvo, so:

- pravice iz naslova zavarovanja za starSevsko varstvo:
Ob rojstvu otroka, ki potrebuje posebno nego in varstvo, se starSevski dopust
podaljSa za dodatnih 90 dni na podlagi mnenja zdravniSke komisije, ki ga lahko
starSa izrabljata istoCasno, v obliki polne odsotnosti z dela.

- pravice do druzinskih prejemkov:
Dodatek za nego otroka je denarni dodatek za otroka, ki potrebuje posebno nego in
varstvo in je namenjen kritju pove€anih Zivljenjskih stroSkov, ki jih ima druZina pri
prezivljanju in negi takega otroka. Pravica se uveljavlja na podlagi mnenja zdravni$ke
komisije. ViSina dodatka za nego otroka zaradi poviSanih Zivljenjskih stroSkov
trenutno znasa 100 eurov mesecno, pri Cemer se dodatek povisa na 200 evrov
mesecno za otroka z diabetesom, saj je ta bolezen uvr§€ena na seznam hudih
bolezni, kot jih dolo¢a Pravilnik o kriterijih za uveljavljanje pravic za otroke, ki
potrebujejo posebno nego in varstvo (3. odstavek 79. ¢lena Zakona o starSevskem
varstvu in druzinskih prejemkih 2014).
Navedene pravice se uveljavljajo na krajevno pristojnem centru za socialno delo

(Zakon o starSevskem varstvu in druzinskih prejemkih 2014).

Kdo so otroci, ki potrebujejo posebno nego in varstvo, dolo€a Pravilnik o kriterijih za
uveljavljanje pravic za otroke, ki potrebujejo posebno nego in varstvo (2014). Otrok s
sladkorno boleznijo tipa 1 se uvrS§€a med dolgotrajno hudo bolne otroke, kamor
»...8tejejo kroni¢no bolni otroci, pri katerih je kljub zdravljenju priCakovati trajne
posledice bolezni oziroma otroci s takimi boleznimi, ki zahtevajo zdravljenje, nego in
rehabilitacijo, ki traja dalj kot Sest mesecev.« (1. odstavek 6. Clena Pravilnika o
kriterijih za uveljavljanje pravic za otroke, ki potrebujejo posebno nego in varstvo

2014). 27. toCka seznama hudo bolnih otrok zajema »...Vrojene motnje presnove, ki
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zahtevajo ustrezno dieto, s katero prepre€imo hudo stalno prizadetost oziroma je le-
ta Ze nastala ter endokrinopatije, katerih zdravljenje zahteva ustrezno dieto in
spremembo Zivljenjskega stila za preprecitev posledic osnovne motnje.« (27. tocka
Priloge Seznama tezkih, kroni¢nih bolezni in stanj k Pravilniku o kriterijih za

uveljavljanje pravic za otroke, ki potrebujejo posebno nego in varstvo 2014)

Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami

»S tem zakonom se ureja usmerjanje otrok, mladoletnikov in polnoletnih oseb
S posebnimi vzgojno-izobrazevalnimi potrebami ter dolocajo nacini in oblike izvajanja
vzgoje in izobrazevanja. Mednje spadajo tudi dolgotrajno bolni otroci, ki potrebujejo
prilagojeno izvajanje programov vzgoje in izobrazevanja z dodatno strokovno
pomocjo ali prilagojene programe vzgoje in izobrazevanja oziroma posebne
programe vzgoje in izobraZzevanja.« (2. ¢len Zakona o usmerjanju otrok s posebnimi
potrebami 2011).

»Stari pogosto upajo, da ta zakon opredeljuje delo spremljevalca, ki bi z njihovim
otrokom v vrtcu prezivel 8 ur dnevno in pomagal voditi sladkorno bolezen, meriti krvni
sladkor in Steti ogljikove hidrate.« (Uranker et al. 2012: 321). V praksi pa zagotavlja
do 3 ure dodatne pomodi tedensko. V vrtcu je na voljo dodatni terapevt, pri
Soloobveznem otroku pa se pravica izvaja v obliki uéne pomoci za otroka, ki ima ob

kroni¢ni bolezni u€ne tezave (Uranker et al. 2012: 321).

Zakon o dohodnini

Zakon o dohodnini (2011) v 114. ¢lenu dolo¢a posebno olajSavo:

»Rezidentom, ki vzdrZzujejo druzinske ¢lane, se prizna zmanjSanje letne davCne
osnove, za vzdrzevanega otroka, ki potrebuje posebno nego in varstvo, 8.830 evrov
letno. Za uveljavljanje posebne olajSave se uporablja odloba centra za socialno delo
0 priznanju dodatka za nego otroka, ki potrebuje posebno nego in varstvo v skladu
z zakonom, ki ureja starSevsko varstvo in druzinske prejemke.

OlajSava se prizna za otroka do dopolnjenega 18. leta starosti, za starejSega otroka

pa, ¢e neprekinjeno ali s prekinitvijo do enega leta nadaljuje Solanje na sredniji, viSji
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ali visoki stopnji, vendar najve¢ do dopolnjenega 26. leta starosti. OlajSava se prizna
tudi za otroka po tej starosti, Ce traja njegovo Solanje na visoki stopniji pet ali Sest let,
ali Ce otrok zaradi daljSe bolezni ali poSkodbe ni koncal Solanja v predpisanem roku.
Priznavanje olajSave se v navedenih primerih podaljSa za toliko ¢asa, kolikor se je
Solanje zaradi navedenih razlogov podaljSalo. OlajSava se ne prizna zavezancu,
katerega otrok je zaradi zdravljenja, usposabljanja, vzgoje ali Solanja v zavodu, v
katerem ima celodnevno brezplacno oskrbo, ali v rejniStvu, razen Ce dokaze, da tudi
v tem Casu materialno skrbi za otroka. V primeru, da ima zavezanec pravico do
dodatka za nego otroka, se olajSava prizna za dobo, za katero mu center za socialno
delo v skladu z zakonom, ki ureja starSevsko varstvo in druzinske prejemke, prizna

pravico do dodatka za nego otroka.« (114. ¢len Zakona o dohodnini 2011)

Zakon o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju

Zakon o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju (2006) skupaj s Pravili
obveznega zdravstvenega zavarovanja (2003) opredeljuje pravico do
medicinskotehni¢nih pripomockov, kamor sodijo tudi pripomocki za zdravljenje
sladkorne bolezni.

Zavarovana oseba ima pravico do teh pripomockov:

- Mehanski injektor in igle za mehanski injektor;

- Aparat za doloCanje glukoze v krvi, diagnostiCi trakovi za aparat, prozilna
naprava in lancete za prozilno napravo in diagnosti¢ni trakovi za opti¢no
Citanje;

- Inzulinska Crpalka, set za inzulinsko ¢rpalko, rezervoar za inzulinsko Crpalko;

- Oddajnik za kontinuirano merjenje glukoze in 40 senzorjev (za dobo enega
leta).

Medicinski pripomocki imajo doloCeno trajnostno dobo, pripadajo¢i material, na
primer diagnosti¢ni trakovi za aparat za doloCanje glukoze v krvi, lancete za prozilno
napravo, diagnosticni trakovi za opticno Citanje, set in rezervoar za inzulinsko
Crpalko, pa dolo¢eno zgornjo mejo priporoCene predpisane koli€ine. Po preteku
trajnostne dobe je zavarovana oseba upravicena do novega medicinskega

pripomocka, e predhodno prejeti ni ve€ funkcionalno ustrezen.
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Do nastetih medicinskih pripomockov niso upraviCeni vsi posamezniki s sladkorno
boleznijo. Seznam medicinskih pripomockov s Sifrantom, medicinskimi Kriteriji,
pooblastili, postopki in cenovnimi standardi natan¢no opredeljuje bolezen in
zdravstveno stanje oziroma medicinske indikacije, ki so kriterij za pridobitev pravice
do predpisa medicinskotehni¢nega pripomocCka (Zakon o zdravstvenem varstvu in
zdravstvenem zavarovanju 2006, Pravila obveznega zdravstvenega zavarovanja
2003, Seznam medicinskih pripomockov s Sifrantom, medicinskimi kriteriji, pooblastili,

postopki in cenovnimi standardi 2014).

1.3. SOCIALNO DELO V ZDRAVSTVU

Velika Sirina Cloveskih potreb zahteva Sirok razpon znanja in spretnosti. Nobena
posamezna disciplina nima znanja, ki bi zajelo celotno podrocje potreb, zato se
morajo discipline v zelji zagotavljanja najboljSih storitev za uporabnika med seboj
povezovati. Tako lahko vsaka posamezna disciplina v proces pomoci doprinese svoj

edinstven prispevek (Morales, Sheafor 1986: 121).

»Socialni delavci za svoje delo ne potrebujejo znanja o diagnozah, ampak
potrebujejo znanje/informacijo o tem, kako osebe Zivijo s to diagnozo (s temi
diagnozami), kako na njihovo vsakdanje Zivljenje vplivajo zdravila, ki jih uporabljajo,
kaj potrebujejo, ali razpolagajo z informacijami, ki se nanasajo na polje socialnih in

zdravstvenih pravic.« (Kvaternik, Grebenc 2008: 141)

Socialno delo ima edinstveno zmoznost preseganja nasprotja imperativov skrbi in
samodeterminacije s temeljnim orodjem dialoga ter ob doslednem spoStovanju
posameznika. Ob uposStevanju vrednot socialnega dela, med katerimi so, poleg
drugih tudi, »...samoodloCanje, prosta izbira, vpliv na svoje Zivijenje« (Flaker 2003:
14), ki so legitimne pravice tudi vsakega kroni¢nega bolnika (moja opomba), je
zmoznost socialnega dela, »... spostovati Cloveka kot posameznika s prosto voljo in

hkrati ne opustiti pomo¢i ...« (Flaker 2003: 15).
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»Socialno delo je stroka, ki deluje v nepredvidenih in nepredvidljivih situacijah, kjer
sta potrebna inovacija in ustvarjalno reSevanje razmer«, v situacijah, ki sprozijo

stisko, v organizirani in kontinuirani skrbi, pomoc¢i, podpori (Flaker 2003: 19).

Erzen (2012: 24) ugotavlja, da je nujna opredelitev normativov, postopkov in
standardov socialnega dela v zdravstveni dejavnosti, to podrocje zakonsko opredeliti
ter socialne delavce vkljuCevati v programe strokovnega izobrazevanja na

posameznih podrocjih dela.

1.3.1. RAZVOJ SOCIALNEGA DELA V ZDRAVSTVU

Socialno delo na podroCju zdravstva se je zacCelo v Zdruzenih drzavah Amerike v
zaCetku devetdesetih let prejSnjega stoletja. Na prelomu stoletja, ob prehodu iz
zdravljenja na domu k zdravljenju v bolniSnicah ter ob pojavu oziroma razmahu
nekaterih zdravstvenih stanj, kot so tuberkuloza, sifilis, poliomielitis ter nosecnosti
izven zakona, so zdravniki zaceli odkrivati, da imajo Zivljenjske razmere in osebne
tezave obolelega pomemben vpliv na bolezen in potek zdravljenja. Dr. Richard C.
Cabot, vodja zdravniSke sluzbe v Splodni bolniSnici v kraju Massachusetts
(Massachusetts General Hospital), je prvi prepoznal potrebo po uvedbi novega
delovnega mesta za socialnega delavca v zdravstvu, ki bi predstavljal most med
potrebami zdravljenja in (motecimi) dejavniki okolja, ki vplivajo na zdravljenje oziroma
ovirajo njegov potek (Cowles 2000 v Beder 2006: 3). Socialni delavec je bil
nezdravstveni povezovalni ¢len med zdravnikom, obolelim, njegovo druzino in
socialnim okoljem (Beder 2006: 1-2), njegove prve naloge pa porocanje zdravnikom
o domacih in socialnih razmerah obolelega, pomo¢ pri izpolnjevanju napotkov
zdravnika glede zdravljenja ter vzpostavljanje stikov med bolniSnico ter skupnostjo,
kjer zivi oboleli (Beder 2006: 2).

V prvih letih program ni bil uradni del programa bolniSnice in je bil financiran iz
zasebnih virov. Leta 1919 pa je uradno zazivel prvi oddelek za socialne storitve
(Nacman 1990 v Beder 2006: 2), katerega program je temeljil na treh osnovnih
idejah:
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-V centru pozornosti je posameznik in njegove potrebe;

- Bolezen in dobra oskrba bolnika imata pomemben socialni vidik;

- Poudarek na timskem delu, ki povezuje podroCja medicine, nege, socialnega
dela in drugih podrocij (Bartlett 1975 v Beder 2006:3).

S prepoznavanjem vplivov socialninh dejavnikov na potek bolezni ali njeno
poslabSanje je socialno delo na podroCju zdravstva dobivalo vedno pomembnejSo
vlogo. Ozko zdravljenje bolezni ni nujno resilo teZzav bolnika, zato se je socialno delo
od prvih zaCetkov, v zaCetku dvajsetega stoletja, razSirilo na razlicna podrocja
medicine (Morales, Sheafor 1986: 137).

Kljub Stevilnim spremembam, ki jih je socalno delo na podrocju zdravstva doZivelo
skozi leta razvoja, pa je njegova osnovna usmeritev ostala. Oboleli posameznik je del
zaprtega sistema, ki vkljuCuje njegovo druzino, a se Siri v skupnost ter SirSe politicno
okolje, ki dolo€a zdravstveno skrb in pravice bolnikov. V razvoju podrocja dela pa se
je zgodila pomembna sprememba. Socialni delavec danes ni ve¢ podaljSana roka
zdravnika, pa€ pa v zdravstveni tim vstopa kot neodvisen strokovnjak, povezovalec
med posameznikom, ustanovo in drugimi socialnimi sluzbami, ter iniciator potrebnih
sprememb v vseh omenjenih okoljih (Rehr 1998: 18 v Beder 2006: 3). Socialni
delavci preko individualnega, skupinskega in druzZinskega svetovanja, zagovornistva
ter skupin za samopomo¢ povezujejo uporabnika z njegovim socialnim okoljem.
Aktivno vlogo imajo tudi v programih ohranjanja zdravja in programih prepreCevanja
bolezni (Morales, Sheafor 1986: 137).

Zacetki socialnega dela v zdravstvu v Sloveniji segajo v Sestdeseta leta prejSnjega
stoletja. Na pobudo tedanjega RepubliSkega sekretariata za zdravstvo in socialno
varstvo je bilo sklicano posvetovanje zdravstvenih in socialnih delavcev Slovenije, ki
je socialno delo prvi¢ vklju€ilo v bolniSnice, kjer je dopolnjevalo zdravnika pri
socialnem delu zdravljenja (MiloSevi€¢ 1989: 247 in Urek, Erzen 2014: 164).
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1.3.2. VLOGA SOCIALNEGA DELA V ZDRAVSTVU

Socialno delo je na podroCju zdravstva sekundarna disciplina (Urek, Erzen 2014:
164). Razmere v zdravstvenih ustanovah so prilagojene potrebam zdravstvene
dejavnosti. Uporabnika po socialne storitve napoti njegov zdravnik. Vloga socialnega
dela na dolo¢enem podrocju pogojuje, do kolikSne mere lahko uporabniki izkoristijo
potenciale, ki jih lahko v dolo¢eno situacijo prinese socialno delo. Na podrodjih, kjer
je socialno delo sekundarna disciplina, morajo socialni delavci pogosto vloziti veliko
napora v osvesCanje strokovnjakov drugih disciplin 0 mozZnem doprinosu stroke
socialnega dela k zagotavljanju kakovostnih storitev za uporabnike (Morales, Sheafor
1986: 121-122).

Vloga socialnega dela na sekundarnem podrocju je dopolnjevanje in krepitev storitev
primarne discipline (Morales, Sheafor 1986: 134), ob ¢emer delo socialnega delavca
na sekundarnem podrocju zahteva poleg splosnih tudi specialisticna, poglobljena,
oZje usmerjena znanja, ki mu omogocajo zagotavljanje specificne vrste storitev za
ljudi v doloCenih situacijah (MiloSevi¢ Arnold, Postrak 2003: 115-116, Beder 2006: 4).
Posebna znanja vklju€ujejo poznavanje in razumevanje populacije in zdravstvenega
problema, potek bolezni in zdravljenja, kar omogoc€a ucinkovito sodelovanje,
nacCrtovanje in komunikacijo z uporabnikom in njegovo druZino na eni ter
zdravstvenimi delavci na drugi strani. Poznavanje delovanja ustanove krepi
interdisciplinarno timsko sodelovanje in neformalno zagovornistvo, poznavanje
skupnosti pa olajSa dostop do virov pomod€i in drugih povezanih zdravstvenih
programov. Razumevanje posebnosti in izzivov bolezni ter poznavanje intervencijskih
pristopov pa socialnemu delavcu omogoca navezavo taksnih stikov z uporabnikom in

druzino, ki temeljijo na zaupanju (Beder 2006:5).

Interdisciplinarno timsko delo je kompleksen in dinamifen proces povezovanja
znanja in (po)moc¢i med razli¢nimi strokovnjaki, s ciliem omogociti &im boljSo storitev
za uporabnika in njegovo druzino (Beder 2006: 5). Sestava interdisciplinarnega tima,
ki se razlikuje po podrocjih zdravljenja, lahko povezuje zdravnike, medicinske sestre,

socialne delavce, fizioterapevte, psihiatre, nutricioniste in druge, ki lahko nudijo
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oskrbo za uporabnika. Namen takSnega tima pa je skupna ocena in izmenjava
pomembnih informacij o uporabnikovih teZzavah in potrebah, nacrtovanje ukrepov in
odloCanje, doloanje nalog in odgovornosti ter ocena izidov zdravljenja (Cowles 2000
v Beder 2006: 5).

Ne smemo pozabiti, da razlicne profesije vstopajo v interdisciplinarno sodelovanje z
razlicnimi stalisCi, vrednotami, usmeritvami in znaniji, zato so razprave, kaj je najboljSi
izid za uporabnika, potencialno tezavne, a lahko kljub temu delujejo dobro (Rehr et
al. 1998 v Beder 2006: 6).

Socialni delavci v zdravstveni dejavnosti pri nas sodelujejo na podrocjih kroni¢nih
bolezni, onkoloskih obolenj, dusevnega in reproduktivhega zdravja, rehabilitacije in

na podrocju paliative (Urek, Erzen 2014: 167).

Po Erzen (2012: 20) navajam definicijo socialnega dela v zdravstvu, kot so jo

sooblikovale socialne delavke, zaposlene v zdravstveni dejavnosti:

»Temeljna naloga socialnega dela v zdravstveni dejavnosti je strokovno pomagati
ljudem, ki so se znasli v psihosocialni stiski zaradi zdravstvenih tezav, da ohranijo,
povrnejo in razvijejo svoje potenciale za aktivho in enakopravno vkljucevanje v
druzbeno Zivljenje. Z uporabo metod socialnega dela uporabnik, svojci in socialna
delavka soustvarjajo reSitve za kompleksne probleme, v izvirnih delovnih projektih.
Naloga socialnega dela v Casu bolniSnicnega ali ambulantnega zdravijenja je
zagotavljanje podpore uporabnikom in njihovim bliznjim pri prilagajanju na nove
razmere, pri njihovi vkljuCitvi v proces zdravljenja, rehabilitacije ali umiranja. Prav
tako socialne delavke pomagajo pri iskanju ustreznih oblik podpore in storitev, ki bi
omogocile hospitaliziranemu vrnitev v domacCe okolje ali preselitev v zanj
sprejemljivejSo stanovanjsko reSitev. Ob upoStevanju temeljnih vrednot in eti¢nih
nacel socialnega dela pomagajo ljudem uresniCevati pravice do socialne varnosti in
zagotavljati dostop do razpoloZljivih virov in razliénih Zivljenjskih priloznosti. Njihovo
delovanje je usmerjeno v omogoc€anje vecje izbire, v krepitev mo¢i in odloanje o

lastnem Zivljenju, pri Cemer se posluzujejo kompleksne mreze storitev za
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uresniCevanje socialnih pravic in potreb ter uporabnikovih lastnih virov. Hkrati s tem
si prizadevajo za druzbene spremembe, ki povecujejo socialno pravi¢nost in

izboljSujejo polozaj posameznikov, druzin in skupnosti.«

Erzen (2012: 21-22) razlaga, da socialni delavec samostojno in odgovorno izvaja
dela in naloge s podrocja socialnih problemov uporabnikov, s ciliem izboljSati
uporabnikovo socialno funkcioniranje. Pri tem se interdisciplinarno povezuje in timsko
sodeluje z drugimi udelezenimi in sistemi ter izhaja iz potreb, Zelja in zmoznosti
uporabnika in njegovih bliznjih. Ocena problema in nacrtovana pomo¢ se v €asu
zdravstvene obravnave lahko spreminjata in sta odvisna od zdravstvenega stanja in

drugih pomembnih okolis¢in.

Glede na raziskave Komisije za definiranje normativov in standardov na podrocju
socialnega dela v zdravstveni dejavnosti so socialne delavke zadovoljne s svojim
delom zaradi velikih potreb ter cenjenosti s strani drugih profilov, obenem pa se
sooCajo z nizkim vrednotenjem stroke, podrejenim poloZajem in podcenjenostjo
njihovih prispevkov. Socialno delo v zdravstvu je neprepoznano, sooCa se S
pomanjkanjem specialistiCnih znanj in raziskav (Erzen 2012 in 2008 v Urek, Erzen
2014: 171).

1.4. SPRETNOSTI IN METODE SOCIALNEGA DELA

»V socialnem delu je nujno pragmati¢no verjeti v uporabnika in njegove/njene modi
za prezivetje. Klju¢ni instrument za takSno delo je »pripoved«, ki nastaja s
postavljanjem relevantnih vprasanj, ki bodo omogocala pridobivanje konkretnih
informacij, kot so: kako uporabnik Zivi, kako se pocuti, kaj si zeli, da se v njegovem
Zivljenju spremeni, kaj obcCuti kot glavne ovire, kako bi rad, da mu pomagamo, koga
vidi v mrezi pomoci, s kom si Zeli sodelovati. Skupaj z uporabnikom bomo tako
vstopili v proces raziskovanja in interpretiranja vsakdanjih situacij. Pridobljene
informacije moramo uporabiti na nacin, da bo ¢lovek lahko poiskal tiste vire pomodi,

ki so v njegovem okolju na razpolago in ki jih potrebuje. Ce teh virov ni, je poslanstvo
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socialnega dela, da jih skupaj z uporabnikom pois€e — da jih soustvari. Le na tak
nacin bodo lahko uporabniki postali zares udelezeni pri nacrtovanju in izvajanju
storitev, socialno delo pa bo usmerjeno v to, kar Clovek v resnici potrebuje.«
(Kvaternik, Grebenc 2008: 142)

Po Flaker (2003) so tehnina osnova socialnega dela raznolike spretnosti, ki
usposobijo za socialno delo. Socialno delo deluje na Sirokem podrocju in v
nestrukturiranjem prostoru, mora se prilagajati in znati ravnati v nepredvidljivih
situacijah. Glede na potrebe uporabnikov in nalog, osebnih preferenc,
organizacijskega okvirja dela ter vrednostne usmeritve posameznika so socialni

delavci v spretnostih razli¢no usposobljeni (2003: 20).

Temelj socialnega dela je pogovarjanje (tudi Caginovi¢ Vogringi¢ et al. 2005: 7) in nié

manj pomembna je povezava med besedami, stvarmi in dejaniji.

Po Flaker (2003: 21-22) so nujne spretnosti pogovarjanja te:

- vodenje pogovora (omogocimo, da pogovor vodi uporabnik, mi sledimo in
soustvarjamo, varujemo prostor pogovora),

- aktivno, empati¢no poslu$anje (zadrzimo, se izognemo svojim mislim in se
vzivimo v Zivljenjsko situacijo sogovornika),

- raziskovanje, reflektiranje in problematiziranje (vzpostavljanje kriticne zavesti,
delovanje),

- razvijanje novih interpretacij,

- sklepanje dogovorov, ustvarjanje reSitev in konkretnih dejan;.

Druge potrebne spretnosti so pogajanje (vztrajnost, pristranskost, asertivnost,
spretnosti reSevanja konfliktov, retoricne spretnosti), omogoc€anje dostopa do
sredstev (informacije o resursih, asertivnost, delovanje v mrezah, komunikativnost,
ustvarjalnost, odprtost in povezovalnost), zapisovanje in poro¢anje, organizacijske
spretnosti (vodenje in sodelovanje v timih, nacrtovanje projektov in dela, skupinska
dinamika, organizacija in vrednotenje strokovne pomodi, povezovanje in

koordiniranje), spretnosti profesionalne discipline (to€nost, spostljivost, dostopnost,
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zanesljivost, varovanje podatkov, poklicna molecCnost, jasno sprejemanje
odgovornosti), spretnosti izogibanja pastem strokovnjastva, humor (ki ni nujna, je pa
zazelena spretnost, ki omogoca distanco, ustvarjalnost in miselne obrate) (Flaker
2003: 22-28).

Po Flaker (2003: 28-30) navajam tudi nekatera metodi¢na nacela socialnega dela:
Dialog, ki z upanjem, aktivno in kriticno ter v polju neobremenjenega razmisljanja in
povezovanja, v konkrethem konteksu spreminja konkretno situacijo ter socialno delo
obenem varuje, da ne postane birokratsko, zatirajoCe in kvazi zdraviteljsko.
Verjetnost: socialno delo, za razliko od klasi¢nih strok, kot sta pravo in medicina, Zivi
v dejanskem svetu verjetnosti.

Proaktivnost ustvarja vizijo, strategijo, nacrtovanje in zmanjSanje Skode in tveganja.
Refleksivnost v dialogu, z metodo induktivhe analize. Vedno znova se vraéamo k
zacCetnim hipotezam, ki jih preverjamo in preoblikujemo.

Pravica do napak in spodrsljajev, ki so sestavni del in nujna posledica metode.
Napake so nuja in nacCin ustvarjalnega delovanja, omogocajo ucenje in to velja tudi

za uporabnike socialnega dela.

Osnovni koncept pomoci v socialnem delu je opredeljen kot soustvarjanje resitev
skupaj z uporabnikom v delovnem odnosu, v katerem ustvarjamo in varujemo odprt
in varen prostor za socialnodelovni pogovor v sedanjosti. Uporabnik v tak8en odnos
vstopa kot ekpert iz izkuSenj, socialni delavec pa kot njegov spostljiv, obCutljiv in
odgovoren spremljevalec. V izvirnem delovnem projektu pomoc€i znova in znova
raziskujeta in sooblikujeta dobre izide za uporabnika, ob upostevanju njegovih virov

in mod&i (Cacinovi¢ Vogringi¢ et al. 2005 in Caginovi¢ Vogringi¢ 2007).

1.4.1. KONCEPT DELOVNEGA ODNOSA IN KONCEPT IZVIRNEGA
DELOVNEGA PROJEKTA POMOCI

Delovni odnos je skupni projekt socialnega delavca in uporabnika, kjer kot sodelavca
v pogovoru raziskujeta, sooblikujeta in soustvarjata dobre izide/reStve. Delovni odnos

vzpostavi socialni delavec in ga vsakokrat znova zastavi kot izviren delovni projekt
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pomodi (Caginovié Vogringi¢ et al. 2005: 9). Klju¢ za razvijanje delovnega odnosa sta
intersubjektivnost in osebna vez med socialnim delavcem in uporabnikom.
Intersubjektivnost je osnovni prostor dogajanja v delovhem odnosu, kjer se skozi
osebni stik oblikuje Custvena odnosna vez, ki je kljuéni sestavni del delovnega
odnosa (Caginovi¢ Vogrin&i¢ et al. 2005: 101-103).

Trije osnovni elementi delovnega odnosa so:

Dogovor o sodelovanju, ki omogoci vzpostavljanje delovnega odnosa. Je pomemben
uvodni ritual, ki pomeni vabilo za odlocitev, da bomo zdaj delali, povemo, kako bomo
delali, da si bomo vzeli ¢as in prostor, da skupaj razis¢emo, kam in kako. Socialni
delavec pojasni koncept delovnega odnosa, vzpostavi in varuje varen prostor za
delo, poudari pomen dela v sedanjosti ter viogo uporabnikov opredeli kot

odgovornost za lastni deleZ pri soustvarjanju resitev (Caginovi¢ Vogringi¢ 2007: 18).

Instrumentalna definicija problema in soustvarjanje reSitev, ki ju povzemam po
Lussiju (1991 v Caginovi¢ Vogringié 2007:18-19), sta pomembna temelja delovnega
odnosa. Naloga socialnega delavca je, da soustvari proces pomoci, udelezeni v
problemu pa raziskujejo svoj delez v reSitvi. Uporabnik v proces vstopi s svojo
definicijo problema, socialni delavec doda svoje videnje in v dialogu in sodelovanju
se zacne oblikovanje delovne definicije moznega, uresnicljivega (Cadinovi¢ Vogringic
2007: 18-19).

Socialnodelovno ravnanje pomeni osebno vodenje, ki ga Vries (1995 v Caginovi¢
Vogrin€i¢ 2007: 19) razlaga kot vodenje k uresnicljivim reSitvam, ki so dogovorjene
oziroma k dobrim izidom. Socialni delavec se v odnosu odziva osebno, podeli svoje
izkusnje, zgodbo, ki odpira nove poglede na mozne reSitve, ravna empatic¢no in se
osebno odziva na dogajanja v nastajajoCem odnosu. Uporabniku v dialogu in
sodelovanju omogocCi pomembno osebno izkusnjo o spostovanju in dostojanstvu ter

mu pomaga pri odkrivanju lastnih virov mog¢i (Caginovi¢ Vogringi¢ 2007: 19).
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V delovnem odnosu soustvarjamo skupaj z uporabniki in zanje izvirne delovne
projekte pomodi, ki jih oblikujemo vsakokrat na novo, za vsakega uporabnika posebej
ter jih s sodelovanjem usmerjamo k dobrim izidom. TakSne soustvarjene reSitve,
zazelene razplete prevajamo v dejanja in konkretne korake, ki uresnicijo pred tem
dogovorjeno. Socialni delavec se pri tem opira na Sest korakov, ki ga vodijo skozi
proces: pridruzevanje, odkrivanje, spreminjanje, proslavljanje, refleksija in locCitev
(Cacinovi¢ Vogringi¢ 2007:17-23).

Delovni odnos vzdrzujemo in ohranjamo v praksi s pomocjo opore na $tiri pomembne

sodobne koncepte v socialnem delu, postmoderno paradigmo socialnega dela:

Perspektiva moci (Saleebey 1997) pomeni paradigmatski premik v sodobno socialno
delo. Usmerja nas v to, da v prispevkih uporabnikov spostljivo iS¢emo, pomagamo
odkrivati, urediti, raziskati in izkoristiti njihovo mo€ in njihove vire. Mobiliziramo
uporabnikove talente, znanja, sposobnosti in vire s ciliem podpreti njihova
prizadevanja, da dosezZejo svoje cilje. S tem se povec€a socialna mo€ posameznika,
druzine in individualna oz. druzinska kompetentnost za premagovanje tezav.
Saleebey (1998 v Caginovi¢ Vogringi¢ 2007: 20) v Leksikonu moé&i opise sedem
temeljnih konceptov in naCel za nacrtovanje ravnanja v socialnem delu: socialna
krepitev (proces, v katerem podpremo uporabnike, da odkrijejo in razSirijo svoje vire
in orodja v sebi in okoli sebe), vélanjenost (prvi korak k modi je biti vklju¢en v socialno
mrezo, kar pomeni biti varen), mo¢ okrevanja (ljudje in skupnosti lahko okrevajo,
koncept zagotavlja ¢lovekovo mo¢€, da si opomore), celjenje in celostnost (Clovek ima
notranjo modrost, da prepozna, kaj je zanj dobro), dialog in sodelovanje (vir moci za
okrevanje) ter odpoved temu, da ne verjamemo (priznanje uporabniku pravico do

resnicnosti, pristati na to, da je uporabnik ekspert iz izkuSen;j).

Etika udeleZenosti nas usmeri k sodelovanju, v katerem nihée nima zadnje besede.
Ne iS¢emo ve€ vzroka ali resnice temveC pogovor, ki se nadaljuje. Strokovnjakovo
moc¢ nadomesti obc&utljivo skupno iskanje, raziskovanje. Socialni delavec je udelezen

kot sogovornik in soustvarjalec zgodbe, ki nastaja (Hoffman 1994: 23).
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"Znanje za ravnanje" je koncept, ki socialnemu delavcu omogoc¢a dogovore, nastale v
procesu pomoci, prevesti v konkretne aktivnosti. Znanje v socialnem delu mora
obenem biti takSno, da ga lahko podelimo z ljudmi, da se skupaj dogovorimo, kako
ga bomo uporabili (Rosenfeld 1993 v Caginovi¢ Vogringié 2007: 21).

Ravnanje s sedanjostjo je koncept, ki strokovnjaka usmeri v sedanjost, v ¢as, ko smo
v delovnem odnosu z uporabnikom. Cas v sodelovanju je najbolj dragocen delovni
Cas v projektu pomoci. Ta Cas varujemo tako, da se pogovor lahko zgodi, razvije in

koné&a tako, da ga je mogo&e nadaljevati (Caginovi¢ Vogringi¢ 2007: 20).

Koncept so-prisotnosti pomeni prisotnost v poslusanju, ko smo z ljudmi, tukaj in zdaj,
na voljo za poslusanje, pogovor, soéutje. Steje le to, kar nam uporabnik pove, kako
sebe na novo ustvari pred nami. Za njegovimi besedami ne iS¢emo nobene druge

resnice (Andersen 1994 v Caginovi¢ Vogringi¢ 2007: 21).

1.4.2. METODICNA NACELA SISTEMSKEGA SOCIALNEGA DELA

Metodi¢na nacela sistemskega socialnega dela Petra Lissija (1991) prav tako

povzemam po Cacinovi¢ Vogringi¢ (2007: 18-19, 49-51):

Nacelo instrumentalne definicije problema: Definicija problema, ki je Ze sam po sebi
inStrument za reSitev. Socialni delavec z vsemi udelezenimi v problemu dela na
iskanju reSitve, ki bi bila za vse sprejemljiva. Delo pomeni oblikovanje uresnicljivega
skozi dialog in sodelovanje vseh udeleZzenih v problemu na nacin, da soustvarijo

svojo udelezenost v resitvi.
Nacelo vsestranske koristnosti: Socialni delavec v procesu raziskovanja reSitev
uposteva interese vseh udeleZenih v problemu, saj le tako lahko dogovorjena reSitev

prinada vsem udeleZenim uresnicljivo korist.

Nacelo kontakta: Socialni delavec stopi v oseben in neposreden stik z vsemi

udelezenimi v problemu, vzpostavi komunikacijo z njimi, jo omogo¢€a, vzpodbuja in
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vzdrzuje. NacCelo kontakta omogoca nastanek razvidnih razmerij med udelezenimi, ki

pa jih lahko v procesu spreminjamo in omogo¢amo njihovo vecjo funkcionalnost.

Nacelo interpozicije: Interpozicija omogoc€a socialnemu delavcu vliogo, ki mu omogo i
spreminjanje blizine in oddaljenosti, empatijo in soCutje, "vsestransko pristranskost"
(Stierlin 1987 v Caginovi¢ Vogringié 2007: 50) ali distanco, ki je nujna za ravnanje v
projektu resitve. Socialni delavec pristopa k uporabnikom z empatijo in soCutjem, se
pa lahko tudi od vsakega oddalji k sebi, v socialnodelovno osebno vodenje. Socialni
delavec reflektira druzini svoje ravnanje in ga povzema na nacin, da vanj vnese vse
prispevke udelezenih in lastno razmevanje situacije ter omogo€a nadaljevanje

pogovora.

SocialnoekoloSko nacelo narekuje aktiviranje socialne mreze tako, da socialni
delavec najprej aktivira, mobilizira in krepi naravne socialne mreze. Uporabniku, Ki
takSne mreze nima, jo pomaga oblikovati v naravhem socialnem kontekstu. Narekuje
pa tudi najmanjSe mozno poseganje v naravne socialne mreze. Vsako pretrganje
vezi ali grobo spreminjanje Zivljenjskega okolja udelezenih je potrebno skrbno

pretehtati.

Nadelo pogajanja je za Lissija (1991 v Cacinovi¢ Vogringi¢ 2007) »... kraljevska pot
za reSevanje kompleksnih socialnih problemov.« (1991 v Caginovi¢ Vogringi¢ 2007:
51). Proces ustvarjanja reSitev, ki ga vodi socialni delavec, poteka s pomocjo
pogajanja in dogovarjanja ter s ciliem raziskovanja mozne funkcionalne spremembe

V sistemu.

Nacelo sodelovanja: Socialni delavec stopi v stik z vsemi, ki lahko prispevajo k
reSitvi. K sodelovanju povabi tudi posameznike, ki niso neposredno udelezeni v

problemu, €e je njihovo sodelovanje potrebno za resitev.
Nacelo odpiranja problema: Socialni delavec svojo morebitno nemoc¢ lahko podeli z

udeleZzenimi v problemu. Priznanje nemoci ni slabost, pomeni le, da si posten do

sebe in uporabnika. VC€asih je to tudi nacin, da se pogovor premakne z mrtve tocke.
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1.4.3. SOCIALNO DELO Z DRUZINO

Socialno delo je prvo opozarjalo na potrebo pomodi druzini (Mesl 2008: 95), saj je
delo z druzinami pomembno podrogje socialnega dela. Caginovi¢ Vogringié ga prvié
uvede v slovenski program izobraZzevanja kot izbirni predmet, v osemdesetih letih
prejSnjega stoletja (MesI 2008: 105).

Druzina se pogosto vkljuCuje v reSevanje problemov, je vir podpore in moci, lahko pa
je tudi uporabnik, zato so se, poleg posebnih znanj o delovanju druzine in druzinskih
psiholoskih znanj, razvijala tudi metodolo$ka znanja za delo z druzinami (Caginovi¢
Vogrin€i¢ 2007: 25-26).

Naloga socialnega dela je kompleksna in presega pomo¢ pri uveljavljanju socialno
varstvenih pravic. Druzino je potrebno, po besedah Caginovi¢ Vogringi¢ (2007),
oskrbeti, v sodelujoéem odnosu vzpostaviti pogoje za potrebne spremembe in
spremembe skozi delovni odnos ter nove izkusSnje, ki jih ta prinasa druZini,
raziskovati, soustvarjati in varovati prostor za pogovor v smeri dobrih izidov
(Caginovi¢ Vogringi¢ 2007: 27-28).

Kljuéna predpostavka in ravnanje pri delu z druzino je perspektiva moci, ko v
delovhem odnosu raziskujemo lastne vire mocCi posameznika in druzine ter tako
omogoc€imo, da se poveCa njihova tako individualna kot tudi druZinska moc€ in

kompetentnost (Caginovié Vogrin&i¢ 2007: 57).

Cacinovi¢ Vogringi¢ (2007: 27) v definiciji socialnega dela z druzino opise tudi nagin

dela:

»Predmet socialnega dela z druzino je pomoc¢ (opora, podpora) druzini pri reSevanju
kompleksnih psihosocialnih problemov. Delovni odnos zagotavlja instrumentalno
definicijo problema in soustvarjanje reSitev, pri ¢emer proces sodelovanja mobilizira

mo¢ same druzine. Socialno delo z druzino opiSemo kot izviren delovni projekt
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sodelovanja, ki ga soustvarimo na sporazumevanju, dogovarjanju in skupnem

oblikovanju reSitev, da bi udeleZeni v problemu postali udelezeni v reSitvi.«

Strinjam se s Cacinovi¢ Vogringi¢ (2007: 30-31) ter Constable in Lee (2004 v Mes|
2008: 134), ki socialnemu delu namenjajo »celosten mandat«, ki poveze delo na
dveh ravneh, zunaj in znotraj druzine, soustvarjanje reSitev in pomoc¢ druZzini, da
odkrije in zmore potrebne spremembe. Socialno delo presega druzinsko terapijo kot
intervencijo za prestrukturiranje vzorcev ravnanja, saj dela s €lani druzine, ko se
soocCajo in ucijo ravnati s posebnimi nalogami in stresorji. Obenem delajo na
presesiSCu odnosov med druzinami in socialnimi ustanovami, kot so Sole, zdravstveni
sistemi, pravosodje, sistem socialnega varstva ali delovho mesto ter imajo skozi
intervencije na druzinski ter institucionalni ravni veliko moc€ vplivanja na Zivljenja in

razvoj ljudi.

Koncepte in znanja drugih strok vkljuCujemo tudi v socialno delo, saj lahko
pomembno prispevajo k ucinkovitim procesom pomodi. Znanja in elementi iz
druzinske terapije so lahko ucinkovito orodje v praksi socialnega dela (Mesl
2008:151-152).

Zaradi, po mojem mnenju, pomembnega potenciala uporabe pri socialnem delu na
podrocju sladkorne in drugih kroni¢nih bolezni, v nadaljevanju predstavljam V reSitev

usmerjeno kratko druzinsko terapijo.

Koncept, ki sta ga razvila socialna delavca Steve de Shazer in Insoo Kim Berg,
povezuje elemente kognitivno-vedenjske terapije, socialnoekoloske teorije, sistemske
teorije in konstruktivizma. Tudi tu je poudarek na moci ubesedenja in na novi uporabi
jezika kot podpori sprememb (Franklin, Jordan 1998 v Caginovi¢ Vogringi¢ 2007: 39-
40).

Pojasnjujem mozne korake ravnanja, kot jih je po Franklin in Biever (1997) v

ucbeniku Franklin in Jordan (1989), zapisala Caginovi¢ Vogringi¢ (2007: 39-40).
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Uvodni del, ki traja pet do deset minut, zajema raziskovanje Zivljenja uporabnika,
njegova zanimanja, motivacijo, verovanja, kompetence, s Cimer izvemo nekaj o
uporabniku, kaj ima rad in kako govori o0 sebi.

Sledi zbiranje kratkega opisa problema, s postavljanjem vprasanj, kot je: Kaj bi se
moralo danes tukaj zgoditi, da bi rekli, da se vam je splacalo priti? ter vprasanj o
problemu (kako dolgo, kako pogosto, v kak$nih situacijah, kdo so drugi udelezeni,
kako, kaj je vzrok, kaj je ze naredil v smeri reSitve in zakaj i5€e pomoc zdaj).
Nadaljujemo s postavljanjem odnosnih vpra$anj, ki ponudijo uporabniku pogled iz
metaperspektive, kar omogo i raziskovanje socialne mreze.

Sledi raziskovanije izjem, dobrih preteklih izkuSenj, z namenom odkrivanja virov moci.
Potem z uporabo lestvice za dolo¢anje teZze problema postavimo temeljno vprasanje
Kam bi razvrstili tezavnost problema na lestvici od 1 do 10? ter raziskujemo moznost
napredka po lestvici, »od vedenja, ki ustvarja problem, do vedenja, ki prinese
resitev« (Cadinovié Vogringi¢ 2007: 41). TeZo problema lahko razberemo s pomogjo
vpraSanj, ki spodbujajo ravnanja obvladanja in motivacije, »nov pogled v moZzZnosti,
zelje, sanje, ... vizualizacijo novih situacij, ubesedenje nove zgodbe o0 novem,
drugaénem« (Cacinovié Vogringi¢ 2007: 41), pa z uporabo slavnega vprasanja o
cudezu.

Sele sedaj nastopi trenutek za pogajanje o spremembi, ko na osnovi vsega
raziskanega, skladno z instrumentalno definicijo reSitve, zaénemo pogajanja o novem
koraku, o uresnicljivi spremembi.

Zaklju€imo z zadnjim, a zelo pomembnim elementom, dajanjem komplimentov in
nalog. Socialni delavec s pogledom iz perspektive moc€i prepozna, pois¢e, odkrije Stiri
do pet resnicnih in avtentiénih prispevkov udeleZzencev v procesu pomoci ter jih

podeli z njimi, Cemur sledijo naloge do novega sreCanja.
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2. PROBLEM
2.1. OPREDELITEV PROBLEMA

Prav zdravstveni delavci so bili prvi, ki so opazili, da kljub njihovemu trudu podajati
zdravstvene informacije iz&rpno, strukturirano ter v velikem obsegu to ni bila
garancija za to, da bo bolnik dobro vodil svojo bolezen. Vodenje sladkorne bolezni je
popolnoma v rokah bolnika in samo od njega je odvisno, kako dobro mu bo $lo. Zato
je klju¢no, da stroka postavi sladkornega bolnika v sredis€e in mu nameni glavno
vlogo (Anderson, Funnell 2005: VII-1X) oziroma mu, po besedah Caginovi¢ Vogrin&i¢
(2007: 8), prizna vlogo strokovnjaka iz izkuSenj, seveda ob kontinuirani in redni

podpori strokovnjakov.

Prvi premiki v novo smer na podrocju vodenja sladkorne bolezni in edukacije so se
zaceli z opusS€anjem tradicionalnega modela, da ima vso mocC zdravstveni delavec.
Mo¢ ima bolnik in edini ucinkovit pristop do bolnika, ki daje rezultate, je krepitev moci
(Anderson, Funnell 2005: XV), kot ugotavlja tudi Lynn Hoffman (1994: 22-23), ki
pravi, da odstop strokovnjaka od moci, nadomesti skupno iskanje in raziskovanje in
Saleebey (1997: 3), ki pravi, da nas premik k perspektvi moc&i usmeri k iskanju

uporabnikove moci in njegovih virov.

Velika Studija z imenom Diabetes Attitudes, Wishes and Needs ali DAWN (Rubin et
al. 2006), objavljena leta 2001 je dokazala, da tradicionalni pristopi pri edukaciji
sladkornih bolnikov ne delujejo dobro. Bolniki veCinoma ne sledijo navodilom
zdravnika in medicinske sestre, sploSna urejenost sladkorne bolezni ni dobra, veliko
je akutnih in kroni¢nih zapletov bolezni, ki vodijo v slepoto, odpoved ledvic,
amputacijo nog in sréno-zilne dogodke. Posledice slabo vodene sladkorne bolezni
mocno poslabsajo kakovost Zivljenja bolnika ali vodijo celo v smrt. Pa vendar je
Studija dokazala tudi, da je sladkorno bolezen mogocée voditi dobro, ob dobri
kakovosti zZivljenja, s Cimer lahko obenem prepreCimo zaplete bolezni ali jih vsaj

mocno ublazimo.
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Studija DAWN je sprozila veliko razpravo o novih pristopih do sladkornih bolnikov s
strani strokovnih delavcev v ambulantah, veliko je obljavljenih znanstvenih ¢lankov
na to temo in predavanj na strokovnih srec€anjih iz podrocja endokrinologije v

Sloveniji in tujini.

Za zdravnike, medicinske sestre edukatorke in druge zainteresirane se tudi v
Sloveniji Zze organizirajo sreéanja s temami novih pristopov do bolnikov (5™
International DiaMind (Diabetes & Mind) Meeting), uveljavlja pa se tudi, za to

podrocje nova, terminologija, ki na podrocje zdravja uvaja besedo krepitev moci.

Slovenske smernice za klinicno obravnavo sladkorne bolezni tipa 2 pri odraslih
osebah, sprejete leta 2011 (Medvescek, Mrevlje 2011), bolniku namenjajo osrednjo
vlogo pri zdravljenju bolezni, priporo€ajo seznanjanje z njegovim psihofizicnim
stanjem in skupno nacrtovanje ukrepov zdravljenja ter uvajajo psiholo8ko obravnavo
z motivacijskim intervjujem, ucCenjem veSCin postavljanja ciliev in vedenjsko
kognitivno terapijo. Podobno uvaja tudi Kurikulum za edukacijo o oskrbi odraslih
bolnikov s sladkorno boleznijo (Peternelj 2012b: 76). Smernic za obravnavo

sladkorne bolezni tipa 1 Se nimamo in so Ze nekaj let v pripravi.

V zvezi z navedenim me je zanimala osebna izkusnja oseb s sladkorno boleznijo tipa
1. Zelela sem prepoznati proces premika modi iz strani strokovnjaka (zdravstvenega
delavca) na stran bolnika ter preveriti, e in kako bolnik ta prehod prepozna ter, e in

kaksno podporo strokovnjaka dobi.
Oblikovala sem tri sklope raziskovalnih vprasan;:

- Kaksno podporo so dobili v prvem obdobju po diagnozi ter od koga in kakSno
podporo so pri¢akovali?

- Kaks$no podporo dobijo danes, ob uteCenem vodenju bolezni ter od koga in
kaksno podporo pri¢akujejo danes?

- Ali so se njihove potrebe in priCakovanja s Casom trajanja bolezni in

pridobivanjem osebnih izkuSenj spremenila ter kako?
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3. METODOLOGIJA

3.1. VRSTA RAZISKAVE

Opravljena kvalitativna raziskava je eksplorativna ali poizvedovalna.

Izvedla sem individualne intervjuje in odgovore analizirala po nacelih kvalitativhe
analize. Gradivo, zbrano v raziskovalnem procesu, so besedni opisi/pripovedi, ki sem
jih obdelala in analizirala na beseden nacin, brez uporabe merskih postopkov s Stevili
(Mesec 2007: 11).

Svoja lastna spoznanja, pridoblijena z dolgoletnim opazovanjem in spremljanjem
podroCja obravnave sladkorne bolezni, sem zelela dopolniti Se z najpomembnejSim
delom, pogledom »strokovnjakov in izkuSenj«. Spoznavanje tega vidika je, vsaj v

Sloveniji, dokaj novo.

3.2. MERSKI INSTRUMENT

Podatke sem pridobila s pomocjo delno strukturiranih individualnih intervjujev z
vnaprej pripravljenimi vprasaniji, ki sem jih po potrebi razSirila z razlago oziroma

podvprasanji. Vprasanja so v prilogi A, Vodilo za izvedbo intervjuja.

3.3. POPULACIJA IN VZOREC

Izbrana populacija so ljudje s sladkorno boleznijo tipa 1, ki imajo diagnozo sladkorne
bolezni &tiri leta ali veC, so bili ob postavitvi diagnoze stari pet let ali ve¢ in so bili v
Casu trajanja bolezni zdravljeni vsaj pri dveh diabetologih v vsaj dveh diabetoloskih

ambulantah.
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V vzorec sem vkljuCila deset oseb. Osebe sem izbrala z nesluajnostnim

priloznostnim vzorcem.

Stevilo intervjuvancev: 10
Spol: 6 Zzensk in 4 moski
Starost: od 24 do 50 let
Starost ob diagnozi: 5 do 35 let

Trajanje sladkorne bolezni: 4 do 31 let

Izbrane osebe sem poklicala po telefonu, jim predstavila namen raziskave ter jih
prosila za sodelovanje. Vsi so sodelovanje potrdili, zato smo se dogovorili za €as in

nacin izvedbe intervjuja.

3.4. ZBIRANJE PODATKOV

Intervjuje sem izvedla med 1. marcem in 11. julijem 2016. Z dvema intervjuvancema
sem se srecCala osebno, s tretjo sem izvedla delno pisen (preko elektronske poste)
ter delno usten (preko telefona) intervju. S Cetrtim intervjuvancem sem se srecala in
izvedla intervju delno, potem pa je zaradi pomanjkanja Casa predlagal, da mu
dodatna vpraSanja posliem po elektronski posti. Drugi del njegovih odgovorov sem
prejela pet dni kasneje preko elektronske poste. S preostalimi Sestimi osebami sem
intervjuje izvedla v celoti preko elektronske poste. Njihove ustne odgovore sem sproti
zapisovala, prejete po elektronski posti pa kasneje dodala k pretipkanim rocnim

zapisom.

Zapisi intervjujev so v prilogi B, oznaceni kot Oseba A, Oseba B, Oseba C, Oseba D,
Oseba E, oseba F, Oseba G, Oseba H, Oseba | in Oseba J.

Ustni intervju z osebo A je trajal 30 minut, z osebo B 10 minut, z osebo C 50 minut in

naknadni telefonski pogovor z osebo D 30 minut.
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3.5. ANALIZA PODATKOV

Empiricno gradivo sem analizirala s kvalitativno metodo.

Gradivo sem najprej uredila, tako da sem ro¢ne zapise intervjujev prepisala v
elektronsko obliko. Osebna imena zdravnikov sem zamenjala z nazivom »zdravnik,
osebna imena medicinskih sester sem zamenjala z nazivom »sestra«. Nato sem
podcCrtala dele besedila, ki so se navezovali na raziskovani problem. PodcCrtani stavki
in drugi deli besedila so postali enote kodiranja, ki sem jih kasneje izpisala in iz njih
pripravila osteviléen seznam enot kodiranja za vsak posemezni intervju. Za opisan
problem nepomembne dele besedila sem zavrgla. Posamezne enote kodiranja sem
oznacila s ¢rko intervjuvanca in zaporedno Stevilko.

Seznam enot kodiranja je v Prilogi B.

Primer 1: Izsek iz seznama enot kodiranja

Al: Sploh se ne spomnim, da bi mi kdo kaj razlagal o sladkorni.

A2: Najbrz so mi starsi razlozili samo osnove.

A3: Nikoli nisem bila na nobenem uradnem izobrazevaniju);

A4: do srednje Sole nisem imela pojma o sladkorni.

A5: Ko sem si sama zacela dajati inzulin s peni ...

A6: sem delala kar nekaj po svoje

A7: Potem so me poslali na izobraZevanje in

A8: sem prvi€ sploh izvedela, kako prilagajati odmerke inzulina, ipd; ...

A9: Ko sem bila majhna sem v bistvu samo »nastavila« roko, da so me picili,

A10: s pomocjo starSev sem merila sladkor v urinu
Potem sem v postopku odprtega kodiranja posameznim enotam kodiranja pripisala
pojme, ki po mojem mnenju najbolj ustrezajo njihovemu pomenu.

Razpredelnice kodiranih izjav s pripadajocimi pojmi so v Prilogi B.

Primer 2: 1zsek kodiranja izjav in pripis pojmov in kategorij za Osebo A

2

St. Izjava Koda Pojem Kategorija
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Izjave

Al Sploh se ne spomnim, da bi | Se ne Zacetki Diagnoza
mi kdo kaj razlagal o spomni bolezni
sladkorni.
A2 Najbrz so mi starsi razlozili Osnovna Vloga Spoznavanje z
samo osnove. razlaga starSev boleznijo
A3 Nikoli nisem bila na Ne Izobrazeva | Spoznavanje z
nobenem uradnem nje boleznijo
izobraZzevanju);
A4 do srednje Sole nisem imela | Ne —do Znanje o Spoznavanje z
pojma o sladkorni. srednje Sole | bolezni boleznijo
A5 Ko sem si sama zacela ZacCetek — Zdravljenje | Osamosvajanje
dajati inzulin s peni sama si bolezni pri vodenju
daje inzulin bolezni
A6 ... sem delala kar nekaj po ZacCetek — Zdravljenje | Osamosvajanje
svoje dela po bolezni pri vodenju
svoje bolezni
A7 Potem so me poslali na Napotena Izobrazeva | Osamosvajanje
izobraZevanje in nje pri vodenju
bolezni
A8 sem prvic€ sploh izvedela, Znanje o Izobrazeva | Osamosvajanje
kako prilagajati odmerke prilagajanju | nje pri vodenju
inzulina, ipd; ... odmerkov bolezni
inzulina
A9 Ko sem bila majhna sem v Injiciranje Vloga Vodenje bolezni
bistvu samo »nastavila« starSev
roko, da so me picili,
Al10 | s pomocdjo starSev sem Merjenje Vloga Osamosvajanje
merila sladkor v urinu sladkorjav | starSev pri vodenju
urinu bolezni
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Enake in sorodne pojme sem zdruZila v kategorije, vzpostavila odnose znotraj
posameznih kategorij in analizirala znacilnosti pojmov in kategorij.

Razpredelnica hierarhije kod je v prilogi C.

Primer 3: Izsek iz razpredelnice hiararhije kod
I. Diagnoza bolezni
- ZacCetki:
- se ne spomni: Al
- bila je v bolnici: A21
- ni hodila v Solo: A22
Il. Spoznavanje z boleznijo
- Vloga starsev:
- osnovna razlaga: A2
- IzobraZevanje:
- ne: A3
- izposoja knjig: A31
- Znanje o bolezni:
- ne
— do srednje Sole: A4
— teorija: Al12
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4. REZULTATI

4.1. DIAGNOZA, OBDOBJE PRILAGAJANJA IN SPREJEMANJA BOLEZNI

ZACETKI

Diagnozo sladkorne bolezni so vsem sodelujo€im v raziskavi postavili v bolnici,
kamor so bili sprejeti z visokimi vrednostmi sladkorja v krvi in kjer je veCina preZivela
prve dni oziroma tedne po odkritju bolezni. Uvedba zdravljenja je pri vseh vkljuCevala
veCkrat dnevno injiciranje inzulina in merjenje sladkorja v krvi, vzporedno z
zdravljenjem pa je potekalo intenzivnho uCenje o bolezni in u€enje samovodenja

bolezni. Nekateri so sladkorno bolezen Ze poznali in sami odkrili vzrok svojih tezav.

Pri tistih, ki so zboleli kot otroci, so se o bolezni in samovodenju ucili starsi, sami ali
skupaj z otrokom. Nekateri se tega zgodnjega organiziranega u€enja ne spominjajo,

ker so bili ob odkritju bolezni premajhni.

Ob diagnozi kroni¢ne bolezni so se oboleli in njihovi svojci soocali z razli¢nimi
obcutki, ki jih opisujejo kot strah, Sok, zmedenost in obCutke groze. Tisti, ki so zboleli
kot otroci, natan¢no opisejo predvsem obcutke, ki so jih opazili pri svojih starsih in ne
toliko svojih. Nekateri na zaCetku niso Zeleli sodelovati pri zdravljenju in so skupaj s

svojo druzino potrebovali ve€ ¢asa, da se umirijo.

Obdobje tik po diagnozi je bilo stresno. Vsi se ga dobro spominjajo in opisujejo tezke

trenutke, ki si jih neradi prikliejo v spomin.

Nekateri diagnozo povezejo z boljSim pocutjem, ki sledi zaCetku zdravljenja in

zaklju€kom negotovosti ob odkritju vzroka slabega pocutja.

Pri vecini je sledilo obdobje Stevilnih vprasanj o bolezni in vzrokih zanjo.
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Nekateri, ki so zboleli v odrasli dobi, so mislili oziroma upali, da se bodo pozdrauvili,

drugi pa ze kmalu po diagnozi opisujejo sprijaznjenje z boleznijo.

Vloga druzine

DruZina je bila klju€na opora ob in v obdobju po diagnozi, velik pomen svojcev pa vsi

opisujejo v vsem obdobju Zivljenja z boleznijo in tudi danes.

Spoznavanje z boleznijo

Zdravljenje sladkorne bolezni tipa 1 poleg vecCkratdnevnega injiciranja inzulina in
merjenja sladkorja v krvi vkljuCuje tudi tehtanje hrane in preracunavanje vsebnosti

ogljikovih hidratov v obrokih.

Izobrazevanje o sladkorni bolezni in zdravljenju je potekalo organizirano, v bolnici, in
S0 ga izvajali diabetologi, medicinske sestre, dietetiki in tudi splosni zdravniki. Poleg
razlage pomena bolezni so predvsem medicinske sestre nudile tudi dodatno znanje

za nov nacin Zivljenja.

Pri osebah, ki so zbolele v otrosStvu, so vodenje oziroma zdravljenje bolezni po
navodilih zdravnika izvajali starSi, ki so otrokom postopoma predajali osnovno

razlago in znanje o bolezni.

Nekateri so se organiziranih izobraZevanj udelezili kasneje, v obdobju mladostnistva,
ko so se osamosvajali pri vodenju bolezni, pred tem pa so svojo bolezen vodili brez
pravega znanja: »Ko sem si sama zacela dajati inzulin s peni (A5) v prvem letniku
srednje $ole, sem delala kar nekaj po svoje (A6). Potem so me poslali na
izobraZevanje (A7) in sem prvi¢ sploh izvedela, kako prilagajati odmerke inzulina,
ipd...(A8)«

Informacije o bolezni in zdravljenju so vprasani iskali pri zdravstvenih delavcih, a tudi

iz drugih virov, kot so knjige, internet, izkusnje drugih bolnikov s sladkorno boleznijo,
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nekateri pa, vzporedno z uradno, tudi v alternativni medicini. Pri teh, ki so zboleli v
otrostvu, so informacije iskali starSi, pri nekaterih, ki so zboleli starejSi, pa tudi njihovi

partneriji.

Obdobje spoznavanja z boleznijo zaznamuje intenzivna lastna aktivnost, katere
osrednji del je uCenje o bolezni, zdravi prehrani, osvajanju novega znanja, novih

pojmov in predvsem pridobivanje lastnih izkusenj pri vodenju bolezni.

Uvajanje nove rutine

Diagnoza sladkorne bolezni je prinesla v druzine in socialno okolje obolelih

spremembo, ki jo nekateri opiSejo kot »novo Zivijenje (C12)«.

Poleg injiciranja inzulina, merjenja sladkorja, kontrole urina, vodenja dnevnika
zdravljenja in rednih pregledov pri zdravniku, je posegla tudi na podrocje prehrane, Ki
je postala natanéno odmerjena po koli€ini, sestavi in asu obrokov, in to ne le doma,
ampak tudi v Soli in sluzbi. Tisti, ki so zboleli v mladosti, opisujejo spremembo
prehrane cele druzine, omejitve sladic v Solski prehrani in nakupe hrane v Avstriji.
Nekateri, ki so zboleli odrasli, pa opisujejo tezave pri novih zahtevah prehranjevanja
zaradi narave njihove zaposlitve, ki je terenska, stresna in ne omogoc€a rednega

prehranjevanja.

Sprememba Zivljenja je za vec€ino vprasanih velika in zahtevna in tudi tu so bili
glavna opora in pomo¢ druzina in partnerji. Nekateri, ki so zboleli v otrostvu, sami
opisejo tudi dele Zivljenja druzine in zivljenja v Soli, ki se niso spremenili, nekateri, ki
so zboleli odrasli, pa tezo sprememb vidijo v njihovi dokonénosti: »...spoznanje da

sedaj nikoli ve¢ ne bo kot je bilo (110) in me bo to spremljalo vse Zivijenje. (111)«

Osamosvajanje pri vodenju bolezni

Pri vseh, ki so zboleli v otroStvu, so glavno viogo vodenja bolezni po navodilih

zdravnika prevzeli njihovi starsi, ki so odgovornost ob pomoc€i zdravstvenih delavcev
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postopoma predajali v roke odras€ajocCih otrok. Nekateri opisujejo, da so inzulin sprva
odmerjali brez znanja o prilagajanju odmerkov, da pa so se zavedali pomena krSitev

pravil pri prehrani.

Nekateri opisujejo, da so v obdobju mladostniStva sladkorno bolezen vodili slabo in
se jim ni zdela pomembna, a iz strahu pred zapleti kljub temu niso delali prekrskov,

na primer niso uzivali alkohola.

Starsi, predvsem mama, ima pri nekaterih pomembno viogo pomoci pri vodenju

bolezni Se danes, ko so odrasli in imajo svoje druzine.

Vsi, ki so zboleli odrasli, so se hitro zavedli lasthe odgovornosti pri vodenju in to

odgovornost tudi sprejeli.

VODENJE SLADKORNE BOLEZNI

Vloga zdravstvenega osebja

Zdravstveno osebje ima pomembno viogo pri vodenju zdravljenja sladkorne bolezni.
Zdravnik dolo€a nacin zdravljenja, preverja njegovo uspesnost z rednimi pregledi,
svetuje in po potrebi nudi pomoc€. Bolniki se zavedajo pomena vioge zdravnika in
njegovega znanja, zato vpraSanja in iskanje informacij najveCkrat naslavljajo

neposredno nanj in ne na druge zdravstvene delavce.

Vprasani imajo izkusnjo odnosa z razli¢nimi diabetologi in medicinskimi sestrami.
IzkuSnja nekaterih, ki so zboleli odrasli, je izkusnja celovite in u€inkovite pomodci
zdravnika, v€asih tudi izven predpisanih okvirov, na primer izven delovnega €asa in

po elektronski posti. Nekateri pa menijo, da pomoci niso dobili ali pa da zdravnik

nima pravega vpliva na vodenje bolezni.
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Medicinske sestre opiSejo kot korektne, razumevajoCe, prijazne in pripravljene na
pogovor, a obenem tudi kot nekompetentne za svetovanje, zato vprasanj o

zdravljenju nanje navadno ne naslavljajo.

Nekateri, ki so zboleli v otroStvu, so se pregledov bali, se izogibali zdravnikov in
prirejali (slabe) rezultate zdravljenja: »Pediatricna klinika je bila zame vedno nekako
strasljiva (A45) in ce je le bilo mozno, sem se je na daleC izognila (A46). Na pregledih
takrat sem bila veCinoma kregana zaradi sladkorjev in teZe in vsega skupaj (A47),
tako da sem videla zdravnike bolj kot nadlogo (A48) in sem vedno pred pregledom
ponaredila rezultate v dnevniku, da je izgledalo, kako si pridno merim sladkor. (A49)«
Menijo, da jih zdravniki niso videli kot odrasle osebe, se z njimi niso pogovarjali in

niso sodelovali pri boljSem vodenju bolezni, ampak so jih le opozarjali na napake.

Za vecino vprasanih predstavljajo veliko teZzavo kontrolni pregledi pri zdravniku, ki so
redki in kratki. Navadno so povezani z dolgim ¢akanjem v ¢akalnici ambulante. Stik z
zdravnikom v vmesnem Casu opiSejo kot nemogoC oziroma omejen zgolj na nujne

primere.

Nosec€nost s sladkorno boleznijo tipa 1 predstavlja poseben izziv vodenju sladkorne

bolezni. Vse vprasane so to izkusnjo same posebej izpostavile.

Sladkorno bolezen tipa 1 med nosecCnostjo vodi diabetolog specialist za vodenje
sladkorne bolezni v nosec€nosti. V tem obdobju mora biti sladkor v krvi zelo dobro
uravnavan, zato so pregledi pri diabetologu pogosti in natancni, nosecnica pogosteje
meri sladkor v krvi, natan¢no preracunava obroke hrane in natanéno odmerja inzulin.
Struktura vodenja sladkorne bolezni v nosec¢nosti je stroga in podrejena nihanjem
vrednostim sladkorja. Nekatere vprasane so zato v zaCetku nosecnosti presle na
vodenje sladkorne bolezni z inzulinsko ¢rpalko in sistemom za neprekinjeno merjenje

sladkorja, ki olajSa vodenije.

Nekatere vprasane navajajo izkusnjo nosecnosti kot zelo neprijetno, obremenjujoco,

ki je od njih zahtevala veliko disciplino in za katero so komaj Cakale, da mine. V
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nosecnosti se jim je veCala potreba po inzulinu, imele so visoke ravni sladkorja v krvi,
ki so jih teZzko uravnavale in poveCan apetit z dnevnim bruhanjem. Ves CcCas
nosecnosti so se ukvarjale samo z uravnavanjem ravni sladkorja in mislijo na zdravje

otroka.

Vprasane so v tem obdobju navajale vecjo povezanost z diabetologom, pogovor,
custveno oporo, pomoc¢ pri reSevanju tezav in obravnavo, ki so jo, ko so jo primerjale

z obravnavo pri svojem diabetologu, opisale kot idealno.

Nekatere pa so imele z obravnavo med nosecCnostjo drugacno izkusnjo. Bile so
nezadovoljne s kontrolo zdravljenja, ukrepanjem in prilagodljivostjo zdravnika, menile

so, da jih zdravnik obravnava nestrokovno in izrazile Zeljo po veC podpore.

SPREMINJANJE POTREB IN PRICAKOVANJ OD DIAGNOZE DO DANES

Vloga zdravstvenega osebja

Nekateri menijo, da so v€asih od zdravnika dobili zgolj napotke in opozorila pred
zapleti bolezni in niso obcutili njegove pomoci.

Nekateri menijo, da se njihove potrebe niso bistveno spremenile.

Vsi vpraSani imajo danes poleg znanja o sladkorni bolezni tudi veliko osebnih
izkuSenj pri vodenju, zato natan¢no vedo, kaj potrebujejo, da bi lazje ziveli s &im bolje

urejeno boleznijo in ¢im manj zapleti, kar je cilj vseh izmed njih.
Danes ima nekaj vpraSanih Ze izkuSnjo sodelovanja z zdravnikom, ki analizira
zdravljenje, preverja njegove ucCinke in zdravljenje osebno prilagaja Zivljenju

posameznika. Sodelovanje z zdravnikom opiSejo kot zelo pomembno.

Tezava so redki kontrolni pregledi in omejen €as, ki ga ima zdravnik na voljo za

posameznega bolnika: «S strani zdravnika bi pricakoval pogostejSe kontrole (B19) in
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das. (B20) Sedaj ga vidim dvakrat letno za 30 minut. (B21)« Zeleli bi si pogostejsih
kontrol in hitro odzivnost zdravnika.

Sodobni medicinski pripomocki, na primer inzulinska €rpalka, Ze omogocajo vpogled
v podatke o =zdravljenju na daljavo, zato nekateri predlagajo elektronsko
komunikacijo, ki bi omogocila enostaven in hiter, morda celo vsakodneven pregled
vodenja bolezni ter povratno informacijo in nasvet, ne le zdravnika ampak tudi
nutricionista in Sportnega trenerja. Od zdravnika priCakujejo zato tudi dobro

poznavanje zmoznosti medicinski pripomockov.

Zdravljenje sladkorne bolezni je neprestano iskanje ravnovesja med Stevilnimi vplivi
na raven sladkorja v krvi, zato nekateri vprasani poleg zgoraj omenjenega vidijo
priloznost tudi v pogloblienem pogovoru, skupnem iskanju reSitev, razumevanju in

prilagajanju zdravnika bolniku.

Kljub temu da imajo vprasani veliko znanja o sladkorni bolezni, bi zZeleli biti s strani
zdravnika obvesCeni o izsledkih novih raziskav iz podroCja zdravljenja sladkorne
bolezni, o novih zdravilih in medicinskih pripomockih, o Zivljenju z boleznijo ter o

posebnih temah, kot so na primer psiholoske posebnosti ljudi s sladkorno boleznijo.

Obenem nekateri priCakujejo tudi veC pravic s strani Zavoda za zdravstveno

zavarovanje glede predpisa medicinskih pripomockov.

Danes &Cejo pomoC tudi drugje, na primer pri farmacevtih in zastopnikih za
medicinske pripomocke, kjer poleg tehni¢ne pomoC€i za uporabo medicinskega
pripomocka priakujejo predvsem oseben odnos.

Pripomocki za zdravljenje

Medicinskotehniéni pripomocCki so pomemben del zdravljenja sladkorne bolezni.

Omogocajo doloCanje vrednosti sladkorja v krvi, laZje in natanénejSe odmerjanje

inzulina, neprekinjeno merjenje sladkorja in do doloCene mere prepreCevanje
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hipoglikemij. Medicinski pripomocek v breme Zavoda za zdravstveno zavarovanje

glede na indikacije na narocilnico predpiSe diabetolog.

Nekateri vprasani menijo, da so medicinski pripomocki v Sloveniji omejeno dostopni
in si jih kupijo sami v tujini. Obenem menijo, da je o pripomockih v Sloveniji premalo
znanja in informacij. Zelijo vegjo izbiro pripomogkov, najnovejse modele, aplikacijo o
zdravstvenem stanju za mobilni telefon ter razvoj v smeri samodejnega delovanja

naprav oziroma umetne trebusne slinavke.

Vsi vpraSani sladkorno bolezen vodijo z inzulinsko Crpalko, nekateri tudi s sistemom
za neprekinjeno merjenje glukoze. TakSno vodenje opisujejo kot enostavnejSe, Ki
pomaga preprecCevati hipoglikemije in omogoc€a prenos podatkov na racunalnik in
poSiljanje zdravniku. Uporaba Crpalke ne pomeni samodejno tudi boljSe urejenosti
sladkorja v krvi, saj je ta Se vedno povezana z dobrim samovodenjem bolezni, je pa

lahko vir moci, samozavesti in mocno olajSa vodenje.

Dobro samovodenje in pravilna uporaba medicinskih pripomockov izboljSa urejenost
bolezni in zmanjSa moznost za pojav njenih zapletov. Nekateri opisujejo veckratno
urgentno pomoc¢ zdravnika, ki je bila potrebna pred uporabo inzulinske Crpalke, saj

injekcije inzulina omogoc&ajo manj prilagodljivosti.

Sodobni medicinski pripomocki viSajo pri€akovanja, lajSajo vodenje bolezni, s tem pa
tudi Zivljenje z njo, tako za bolnika kot za njegovo druzino, s Cimer premostijo ovire
bolezni: »S senzorjem in inzulinsko Crpalko se lahko na enak nacin spopade$§ s

spremembami kot ne-diabetiki. (D65)«

Vloga druZzine

Druzina in svojci imajo pomembno vlogo pri so-vodenju sladkorne bolezni svojega
bliznjega. Svojci popolnoma ali do doloCene mere znajo voditi sladkorno bolezen, vsi

vprasani pa se zanasajo na njihovo pomoc in podporo, nekateri pa pri¢akujejo, da so

jim po potrebi na voljo.
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Vloga bolnika

NajpomembnejSo vlogo pri vodenju sladkorne bolezni ima bolnik sam, kar so
vprasani, ne glede na to kdaj so zboleli, hitro ugotovili sami: »Hitro sem naredila
preskok, da jaz urejam svoj sladkor (D10) in zdravnik nima moci, da to uredi. (D11)
Ugotovila sem, da se moram &im prej sama nauciti urejati sebe. (D12)« Opisujejo, da
so se zavedali pomena inzulina, zdrave prehrane in vpliva telesne aktivnosti na
urejenosti sladkorja v krvi. Opisujejo tudi obdobja slabSe urejenosti glikemije, visoke
vrednosti sladkorjev in obCasne hipoglikemije, s katerimi se Se kdaj soocijo, a se jih
zavedajo in kolikor se le da ravnajo v smeri dobre urejenosti in prepreCevanja
zapletov bolezni. Ne slepijo se pred posledicami sladkorne bolezni in moznostjo
njihovega pojava, ki z leti trajanja bolezni narasca.

Najvec so se naucili iz lastnih izkuSenj, ki so jih in ves €as Se pridobivajo.

Danes posebnih tezav ne opisujejo, Ceprav se zivljenje z boleznijo leti spreminja. Ni
jih veC strah, zanaSajo pa se predvsem nase in na svoje bliznje. V teZzavah si
pomagajo sami in se, predvsem zaradi teZzke dosegljivosti, ne obra¢ajo po pomoc¢ k
zdravniku. Ce lahko, z vprasanjem podéakajo do naslednjega kontrolnega pregleda.

Nekateri se s tezavami soocajo tezje ali pa se sooCajo Se s pridruzenimi boleznimi.

Vsi se zavedajo, da je urejenost sladkorne bolezni odvisna od dobrega samovodenja,
zato se, kljub druzinskim obveznostim, trudijo vzeti si as zase in ga nameniti redni
telesni aktivnosti, zdravi redni prehrani in poc€itku. Vodi jih pozitiven odnos, disciplina,
vztrajnost in umirjen nacin zivljenja. Cilj dobre urejenosti bolezni si postavijo vsak dan

Znhova.

Nekateri se povezujejo v druStvih sladkornih bolnikov, kjer so nasli vir informacij,

izkuSenj in nova prijateljstva.

Vpliv bolezni na zZivljenje
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Vecina vpraSanih ima druZine in so zaposleni. Cilj vseh je normalno zZivljenje, kljub

dodatni nenehni obremenitvi vodenja sladkorne bolezni.

Nekateri so bolezen in spremembo nacina Zivljenja sprejeli hitro in sprejemajo svoje
Zivljenje taksno, kot je. Zivijo polno in Zivljenje opisujejo kot lepo: »Cim hitreje se je
treba sprijazniti z boleznijo (E27) in zaZiveti na polno. (E28)«

Drugi e vedno iS€ejo vzrok za pojav bolezni, obtoZujejo sebe, potrebujejo veliko

pozornosti in menijo, da niso srecni.
Nekateri so imeli izkuSno nesprejemanja druzbe in odpustitve iz sluzbe. Drugi so

svojo bolezen obrnili v svoj prid, Sirijo krog prijateljev, so aktivni prostovoljci na tem

podrocCju ali svetujejo o bolezni.

50



5. RAZPRAVA

Diagnozi sladkorne bolezni sledi uvedba zdravljenja, ki bistveno poseze v navade
posameznika in druzine. Injiciranje inzulina, ki je kljuCen za preZivetje obolelega, ter
merjenje sladkorja v krvi je povezano z bolecino zbadanja, ki je, zanimivo, nih¢e od
vpraSanih ni posebej izpostavil. Vzporedno poteka strukturirano in strokovno vodeno
uCenje o bolezni in zdravljenju s poudarkom na samostojnem vodenju bolezni v

domacem okolju.

Oboleli in njihovi svojci se ob diagnozi soo¢ajo z ob&utki strahu in negotovosti glede
prihodnosti, ¢emur sledi obdobje Stevilnih vprasanj o bolezni, vzrokih ter uvajanje
sprememb v Zivljenje druzine. Druzina je izpostavljena kot klju¢en vir moci za

obolelega, ki se moc¢no opira nanjo vse od diagnoze napre;.

Vzporedno z zaCetkom osamosvajanja in pridobivanja lastnih izkuSenj pri vodenju
bolezni se krepi tudi mo€ in samozavest obolelega. NauCeno znanje o bolezni,
pridobljeno iz razlicnih virov, nadgrajuje s svojimi izkuSnjami, spoznava odzive
svojega telesa na hrano, telesno aktivnost, inzulin in Stevilne druge dejavnike, Ki

vplivajo na nihanja sladkorja ter prevzema odgovornost za samovodenje bolezni.

Zdravstveno osebje ima pomembno viogo pri vodenju zdravljenja sladkorne bolezni.
Zdravnik dolo€a nacin zdravljenja, preverja njegovo uspesnost z rednimi pregledi,
svetuje in po potrebi nudi pomo€, zato bolniki vprasanja najvecCkrat naslavljajo
neposredno nanj. Medicinska sestra je nosilka strukturiranjega u€enja samovodenja

bolezni.

Odnos z diabetologom je klju€en za dobre izide zdravljenja, zato je zelo pomembno,
da je stik z zdravnikom dovolj pogost, sodelujo€, oseben, obcutljiv in ucinkovit, kar
pomeni, da razreSuje individualne probleme, s Cimer krepi mo¢ in zaupanje v

samovodenje.
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VpraSani imajo razlicne izkuSnje odnosa z zdravstvenim osebjem. Ta je lahko
sodelujoC ali pa nesodelujo€, birokratski in neenakopraven. Vedno pa je zamuden,
preredek in prekratek.

Od zdravnika priCakujejo poglobljen pogovor, skupno iskanje reSitev, razumevanje in
osebno prilagajanje bolniku ter redno obvesScanje o novih izsledkih iz podrocja

zdravljenja sladkorne bolezni.

Medicina je eksaktna veda, z natan¢no doloCenimi postopki, po katerih se izvaja
zdravljenje razli¢nih vrst bolezni. Za veliko vecino podrocij medicine je takSen pristop
izjemno ucinkovit in tudi edino sprejemljiv. Zdravnik se o svojem ravnanju odlo¢a
brez posveta z bolnikom in samostojno ukrepa skladno z doktrino, ki velja za

ravnanje v opisanem primeru.

Vendar pa navedeno ne velja tudi za vodenje kroni¢nih bolezni. Pri kroni¢nih
boleznih, kot je sladkorna bolezen, postopki medicinskih pristopov do zdravljenja
naletijo na veliko oviro. Rezultat oziroma uspesnost zdravljenja ni odvisna zgolj in
samo od strokovnosti, znanja in izkuSenj zdravnika, ki sladkorno bolezen zdravi
(navedeno je le osnovni predpogoj), ampak predvsem od bolnika, ki se mora sam in
neprestano (vsak trenutek svojega Zivljenja znova) odlocati, kako bo vodil svojo

bolezen. Uspesnost zdravljenja je namrec (skoraj) v celoti v rokah bolnika.

Sodobna medicina se po Ule (2012: 6-7) opira preteZzno na medicinske preiskave
fizitnega telesa in pripomocke ter se ji zdi manj pomembno to, kaj pove o svojih
obcutjih in Custvih bolnik. Nagine, na katere se bolnik spoprijema s svojo boleznijo,
njegov odnos do Zivljenja, dileme ter osebne okolis€ine raziskujejo socialne in

druzbene vede, Ceprav je socialne vzroke bolezni odkrila prav medicina.

“Zaradi velikega pomena, ki ga imajo naravoslovni zakoni znanosti v medicini (pa tudi
zaradi potrebe po prevladi na tradicionalno njenem terenu), sodobna medicina
namre¢ Se zmeraj teZko prizna, da obstajajo pri zdravju in bolezni tudi psihosocialne
dimenzije, ki z bioloSkimi medsebojno ucinkujejo na nacine, ki bi zahtevali nova in

integrirana znanja in pristope.” (Urek 2012: 2)
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Najpomembnejso vlogo pri vodenju sladkorne bolezni ima bolnik sam. Ko se sooCa z
nihanji glikemije, ¢rpa predvsem lastnih izkuSenj in znanja ter ukrepa v smeri dobre
urejenosti in prepre€evanja zapletov bolezni. Ne slepi se pred posledicami sladkorne

bolezni in moznostjo njihovega pojava, ki z leti trajanja bolezni narasca.

V letih trajanja bolezni sladkorni bolnik dozivi nesteto izzivov, ki jih bolj ali manj
uspesSno reSuje sam, dvakrat letno (kolikor je obi€ajna pogostnost kontrolnih
pregledov) pa preveri napotke za vodenje pri zdravniku, ki mu ob&asno, glede na
pretekle rezultate zdravijenja, navodila za zdravljenje oziroma samovodenje

sladkorne bolezni lahko spremeni.

Potrebe se skozi leta Zivljenja s sladkorno boleznijo spreminjajo. Oboleli postaja
strokovnjak za svoje Zivljenje z boleznijo in danes natan¢no ve, kaj potrebuje za lazje
zZivljenje in ¢im boljSo urejenost bolezni, kar je kon¢ni cilj vseh.

Osebne izkusnje so neprecenljive in omogocajo ucenje s pomocjo napak in korekcij,
zato bi jih moral imeti posameznik vecCkrat oziroma po potrebi moznost posredovati
svojemu zdravniku ter priCakovati njegovo sodelovanje pri iskanju dobrih,
individualno prilagojenih reSitev zase. Vprasani so izpostavili potrebo po pogostejsih
kontrolnih pregledih ter hitro odzivnost zdravnika (lahko na daljavo), v celostno

obravnavo sladkorne bolezni pa bi vkljucili tudi druge strokovnjake.

»Studije med ljudmi, ki so okrevali, so pokazale, da so k okrevanju bolj kot
tehnologije pripomogli podporni, enakopravni, osebni odnosi s strokovnjaki, ki so jim
bili pripravljeni zaupati svoje znanje in upoStevati njihovo, ter vrstniSka podpora.”
(Urek 2012: 3)

Cilj dobre urejenosti bolezni si vprasani postavijo vsak dan znova in si kljub nenehni

obremenitvi sladkorne bolezni prizadevajo ziveti normalno zZivljenje.
Nekateri soodelujoCi v moji raziskavi so zboleli za sladkorno boleznijo tipa 1 pred

tridesetimi leti, ko se je zdravstvena organiziranost vodenja bistveno razlikovala od

danasnje.
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Danes na PediatriCni kliniki v Ljubljani, kjer se centralizirano vodijo vsi otroci in
mladostniki s sladkorno boleznijo do dopolnjenega 18. leta starosti, edukacija poteka

drugace kot teda;.

Obravnava otrok in njihovih starSev poteka timsko in celostno. Obravnava ga
»Pediatricni diabetoloski tim«, ki vkljuCuje pediatra endokrinologa - diabetologa,
medicinsko sestro - edukatorko, dietetika in psihologa ter po potrebi pedopsihiatra ali
klinicnega psihologa (Bratina et al. 2012: 352). Socialni delavec v Smernicah za
vodenje sladkorne bolezni pri malCkih, otrocih in mladostnikih ni omenjen, Ceprav je
zaposlen na Pediatricni kliniki ter aktiven pri obravnavi druzin, vendar predvsem na

podroCju socialne problematike na nivoju zakonskih moznosti in pravic.

Novo diagnosticirani otroci so skupaj s starSi vklju¢eni v »Dobro Solo vodenja
sladkorne bolezni«, ki je prilagojena ravni otrokovega spoznavnega in Custvenega
razvoja in se lahko zacCne Ze pri treh letih. Znanja se nadgrajujejo in obnavljajo, otroci
se lahko vkljuCujejo v vsakoletno poletno kolonijo, kjer se (brez starSev, s pomocjo
vodnikov in spremljevalnega osebja) ucijo pravilnega vodenja bolezni in krepijo
socialne spretnosti, druzini pa je nudena tudi pomoc strokovnjakov, kadar se sooCa z
vecjimi stiskami in tezavami. Pediatri¢ni diabetoloski tim sistematiCno izobrazuje tudi
osebje vrtcev in Sol, ki jih obiskujejo otroci s sladkorno boleznijo tipa 1 (Bratina et al.
2012: 299, 315, 354, 361).

Raziskava potrjuje, da je klju¢ do optimiziranja vodenja sladkorne bolezni in vecje
kakovosti zivljenja bolnikov v zagotavljanju takSnih informacij in podpore, ki jih
posameznik potrebuje ob njemu primernem ¢asu, z njemu primerno pogostnostjo in
na njemu primeren nacin. Tovrstno podporo lahko smiselno nudijo zdravstveni
delavci ter drugi sodelavci v timu, pogoj pa je, da prestopijo okvire svoje predpisane

vloge in se odpravijo raziskovat Zivljenjski svet uporabnika.

V diplomskem delu sem imela ves Cas tezavo, kako poimenovati posameznika s

sladkorno boleznijo. Bolj kot sem si Zelela uvesti poimenovanje blizje
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socialnodelavnemu, bolj se je izmikalo kontekstu. OdloCila sem se, da obdrzim
besedo bolnik. V kontekstu medicine ni in verjetno Se zelo dolgo ne bo druge

alternative.

Odlocitev za kvalitativno raziskavo in Sirok okvir odprtih vprasan;j je bila pravilna, saj
kvantitativna raziskava ne bi omogoCila sodelujoCim prostega toka misli in

izpostavitve akutnih toCk Zivljenja s sladkorno boleznijo.
Stevilni poudarki in doloena mera ponavljanja posameznih odgovorov nakazujejo
velik pomen doloCenih vsebin za Zivljenje vprasanih, kar sem poskusila zajeti v zapis

rezultatov raziskave.

V posledi¢no obseZnih zapisih sem kasneje s teZavo iskala rdeCo nit moje raziskave.

Odgovori so obenem odprli ve€ poti za nadaljnje raziskovanje.
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6. SKLEPI

Podpora v prvem obdobju po diagnozi in pri€akovanja

Diagnozi sladkorne bolezni in hospitalizaciji sledi uvedba zdravijenja, ki vklju€uje
veckrat dnevno injiciranje inzulina in merjenje sladkorja v krvi, vzporedno s tem pa
strukturirano in strokovno vodeno ucenje o bolezni in zdravljenju s poudarkom na
samostojnem vodenju bolezni v domacem okolju. Kadar zboli otrok, se vodenja

bolezni naucijo njegovi starsi.

Oboleli in njihovi svojci so se soocali z ob&utki strahu, bili so v Soku, otroci pa se zelo
natanc¢no spominjajo predvsem obcutkov, ki so jih opazili pri svojih starsSih. Sledilo je
obdobje Stevilnih vprasanj o bolezni in vzrokih ter prilagajanje spremembam, ki jih

bolezen prinese v druzino.

V tem obdobju je bila klju€en vir mo€i za obolelega druZina, ki pa je svoje vire moci
iskala v zdravstvenem osebju, pri ljudeh s podobnimi izkuSnjami, v knjigah, na
internetu in v alternativni medicini ter lastno mo¢ krepila tudi Zze s prvimi lastnimi

izkuSnjami pri vodenju bolezni.

Poleg injiciranja inzulina, merjenja sladkorja, kontrole urina, vodenja dnevnika
zdravljenja in rednih pregledov pri zdravniku je posegla tudi na podrocje prehrane, ki
je postala natanéno odmerjena po koli€ini, sestavi in ¢asu obrokov in to ne le doma,

ampak tudi v Soli in sluzbi.
Vsi, ki so zboleli v otrostvu, so vodenje bolezni postopoma prevzemali od starSev,

tisti, ki so zboleli odrasli, pa so se hitro zavedli lastne odgovornosti pri vodenju in to

odgovornost tudi sprejeli.
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Podpora danes in pricakovanja

Zdravstveno osebje ima pomembno viogo pri vodenju zdravljenja sladkorne bolezni.
Zdravnik dolo¢a nacin zdravljenja, preverja njegovo uspesnost z rednimi pregledi,
svetuje in po potrebi nudi pomo€, zato bolniki vprasanja najvecCkrat naslavljajo

neposredno nanj.

Vprasani imajo razlicne izkusnje odnosa z diabetologi in medicinskimi sestrami. Ta je
lahko sodelujo¢, obcutljiv in konstruktiven ali pa nesodelujo€, birokratski

neenakopraven. V vseh primerih pa je zamuden, preredek in prekratek.

Odnos z diabetologom je klju€en za dobre izide zdravljenja, zato je zelo pomembno,
da je stik z zdravnikom dovolj pogost, sodelujo¢, oseben, obcutljiv in ucinkovit, kar
pomeni, da razreSuje individualne probleme, s Cimer krepi mo¢ in zaupanje v
samovodenje. To je Se posebej pomembno v takSnih obdobjih Zivljenja, kakr§no je na

primer nosecnost.

Spreminjanje potreb in pricakovanj

Vprasani imajo danes poleg znanja o sladkorni bolezni tudi veliko osebnih izkusen;j
pri vodenju. Natan¢no vedo, kaj potrebujejo za lazje zZiveli s ¢im bolje urejeno

boleznijo in ¢im manj zapleti, kar je cilj vseh izmed njih.

Imajo tudi izkuSnjo sodelovanja z zdravnikom, ki analizira zdravljenje, preverja
njegove ucinke in zdravljenje osebno prilagaja Zivljenju posameznika. »Delo skupaj«

opisejo kot zelo pomembno.
Zelelijo pogosteje oziroma kontrolne preglede po potrebi ter hitro odzivnost

zdravnika na daljavo, ki jo danes Ze omogocCajo nekateri sodobni medicinski

pripomocki za zdravljenje sladkorne bolezni. Dobra celostna obravnava sladkorne
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bolezni pa naj bi vkljuCevala tudi nasvet nutricionista, Sportnega trenerja in

farmacevta.

Od zdravnika priCakujejo poglobljen pogovor, skupno iskanje reSitev, razumevanje in
prilagajanje bolniku ter redno obveSCanje o izsledkih novih raziskav iz podrocja
zdravljenja sladkorne bolezni, o dostopnosti novih zdravil in medicinskih pripomockov

ter o temah, povezanih z Zivljenjem s sladkorno boleznijo.

Najpomembnejso vlogo pri vodenju sladkorne bolezni ima bolnik sam. Ko se sooCa z
nihanji glikemije, ¢rpa predvsem lastnih izkuSenj in znanja ter ukrepa v smeri dobre
urejenosti in preprecevanja zapletov bolezni. Ne slepi se pred posledicami sladkorne

bolezni in mozZnostjo njihovega pojava, ki z leti trajanja bolezni narasca.

Najvecjo oporo in pomo€ pri vodenju bolezni Se vedno nudi druZina, primarna in
nova. Opirajo se najprej predvsem na mamo, potem na partnerja in otroke. Svojci
znajo delno ali v celoti voditi sladkorno bolezen, vprasani pa se na njihovo pomo¢

najbolj zanesejo in pri¢akujejo, da so jim po potrebi na voljo.

Urejenost sladkorne bolezni je odvisna od dobrega samovodenja, zato si, ob pozitivni
naravnanosti, znajo vzeti €as zase in ga posvetiti redni telesni aktivnosti, zdravi redni
prehrani in pocitku. Cilj dobre urejenosti bolezni si postavijo vsak dan znova in si,
kljub dodatni nenehni obremenitvi vodenja sladkorne bolezni, prizadevajo Ziveti

normalno Zivljenje.
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7. PREDLOGI

Stroka socialnega dela ima dobre in ucinkovite metode pomoci ljudem v stiski. Njeni
pristopi uspesno prinesejo v Zivljenja ljudi deleznih takSne pomoci spremembo in
krepijo njihovo moc€. Posledi¢no se z izzivi sooCajo lazje in uspesneje.

Vsi sodelavci v timu se s sladkornim bolnikom srec€ujejo dozivljenjsko, zato imajo
moznost in dolznost vzpostaviti in vzdrzevati delovni odnos, z vsemi njegovimi

prvinami, s ciliem uspeSnega zdravljenja bolezni.

Nacionalni program za obvladovanje sladkorne bolezni ima zapisane
interdisciplinarne povezave medicine in socialnega dela tudi na podrocju sladkorne

bolezni.

Kratkoro€no lahko na strokovna in druga sre€anja na temo obravnave sladkorne
bolezni, ki potekajo v Sloveniji, poleg strokovnjakov iz tujine ter psihologov, povabimo
tudi socialne delavce, kajti potrebnega znanja, metod in tehnik pomoci ljudem se
lahko v teoriji in praksi najucinkoviteje u¢imo pri viru. Pomemben korak je bil narejen
pred kratkim. Septembra 2015 je bil izveden prvi od dveh delov usposabljanja za 42
lai¢nih svetovalcev za sladkorno bolezen in eno od predavanj, z naslovom Pogovor

je imela dr. Gabi Caginovi¢ Vogringié:

»Soustvarjanje odprtega in varnega prostora za pogovor, v katerem je laini
svetovalec spostljiv, odgovoren zaveznik sladkornega bolnika, ki je strokovnjak iz
izkuSenj. Pogovor zagotovi poslu$anje, sliSanje in odgovore. V pogovoru se definirajo
problemi, ubesedijo reSitve in uresnicljivi koraki za Zivljenje z boleznijo. Komunikacija,
ki omogocCa, da se lai¢ni svetovalec pridruzi bolniku in skupaj z njim ustvari zaupanje
in motivacijo.« (Siftar 2016: 20)

Dolgorocneje bi moral socialni delavec postati ¢lan diabetoloSkega tima, a ne le na
podroCju zagotavljanja socialnovarstvenih pravic, ampak tudi ali celo predvsem na
podroCju premosScCanja razdalje med ustanovo in druzino. Ko zapre vrata bolnice,

ostane druzina s »svojo« sladkorno boleznijo sama.
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Ali, kot pravi Beder (2006: 175). »Mesto socialnega delavca je med pacientom in

zdravstvenim okoljem. Delo opravlja prav na tem preseciscu.» (moj prevod)

V ucne nacrte Medicinske fakultete bi bilo nujno uvesti predmet na temo navezovanje
in vzdrZzevanje odnosa s kroni¢no bolnim in njegovo druzino, s kljuénim ciljem

krepitve moci za doseganje dobrih izidov zdravljenja.
Socialno delo se je, za razliko od medicinskega modela, »pripravljeno spopasti z

nepredvidljivostjo« (Flaker 2003: 8) in prav nacin dela je njegova edinstvena

prednost ter nova moznost, ki bi ji bilo smiselno in vredno dati priloznost.
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9. PRILOGE
Priloga A

Vodilo za izvedbo intervjuja

1. Spomnite se ¢asa ob in takoj po odkritju sladkorne bolezni. Kdo vam je razlozil kaj pomeni imeti
sladkorno bolezen in kakSno bo odslej vase Zivljenje

2. Kako so potekali prvi tedni po tem, ko ste se z novim znanjem in informacijami vrnili domov?

3. Na koga ste se obrnili, ¢e niste vedeli kako ravnati v zvezi z zdravljenjem?

4. Ali ste v tistem obdobju potrebovali Se kaj, Cesar niste dobili ali znali poiskati sami? Kaj je to bilo?

5. Kako ste vodili svojo bolezen v prvih letih po diagnozi? So se v tem obdobju pojavile kakSne nove
tezave, drugacne potrebe? Kdo vam je pomagal poiskati resitve in odgovore? Ali ste dobili vso pomog¢,
ki ste jo potrebovali? Kaj ste potrebovali, pa tega niste dobili?

6. Kako danes vodite svojo bolezen? Kje poisCete pomo¢€, ¢e jo potrebujete? Kdo vam pomaga?
Kaksno pomoc¢ in podporo priCakujete? Zamislite si in opiSite takSno pomoc¢ in podporo, ki bi vam
pomagala idealno voditi vaso sladkorno bolezen.

7. Ali so se vase potrebe in priCakovanja v zvezi s sladkorno boleznijo z odras€anjem in z leti trajanja

bolezni spremenila in kako?
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Priloga B

Intervjuji

Oseba A

Potek intervjuja in demografski podatki

Intervju sem izvedla 1.3.2016 v sluzbenih prostorih, kjer je zaposlena gospa P. Intervjuvanka je stara
36 let, ima sladkorno bolezen tipa 1 od 7 leta starosti. Sladkorno bolezen od leta 2010 vodi s pomocjo
inzulinske Crpalke. Leta 2000 je zamenjala zdravnika in ambulanto v kateri je bila vodena kot otrok in

mladostnica. Ima dolgoletnega partnerja in enega otroka.

Zapis intervjuja in doloditev enot kodiranja

7 let sem bila stara, v bolnici do¢akala 8. rojstni dan (hospitalizirana 1 mesec in 1 teden); to je bilo leta
1987.

1. Spomnite se €asa ob in takoj po odkritju sladkorne bolezni. Kdo vam je razlozil kaj pomeni
imeti sladkorno bolezen in kaksno bo odslej vase zivljenje

Sploh se ne spomnim, da bi mi kdo kaj razlagal o sladkorni (Al1). Ne vem, najbrz so mi starSi razlozili

samo osnove (A2) (da mi slinavka ne dela in bom morala zato dobivati injekcije in, da ne smem jesti

sladkih stvari). Nikoli nisem bila na nobenem uradnem izobrazevanju (A3) in do srednje Sole nisem

imela pojma o sladkorni (A4). Ko sem si sama zacela dajati inzulin s peni (A5) v prvem letniku srednje

Sole,_sem delala kar nekaj po svoje (A6). Potem so me poslali na izobraZzevanje (A7) in sem prvi¢

sploh izvedela, kako prilagajati odmerke inzulina, ipd...(A8) Ko sem bila majhna sem v bistvu samo

»nastavila« roko, da so me picili,(A9) s pomocjo starSev sem merila sladkor v urinu (A10) in videla,

kako mami piSe v dnevnik (A11), ampak teorije v ozadju nisem poznala (A12).
2. Kako so potekali prvi tedni po tem, ko ste se z novim znanjem in informacijami vrnili domov?

Zivlienje nase druZine se je korenito spremenilo (A13) predvsem kar se ti¢e prehrane (A14) - mami je

zacela kuhati drugace, brez masc¢obe, recimo mediteransko. Jesti sem morala vmesne malice in v Soli

pri kosilu nisem smela jesti Cisto vsega, npr.sladic (A15). Ostalo je bilo enako kot prej, (A16) tudi v Soli,

8la sem na vse izlete, Solo v naravi, ipd.(A17) Je pa v mojo dnevno rutino spadalo injiciranje zjutraj in

zveCer (A18) in vedja pozornost glede prehrane.(A19) In seveda voditi je bilo potrebno dnevnik,
(A20a) kontrolirati urin, (A20b) hoditi na preglede na Pediatri€no kliniko (A20c).

V bolnici sem bila ve€ kot en mesec (A21) in tudi v Solo seveda nisem hodila tako dolgo (A22), zato je

bil moj prihod domov precej sveCana zadeva. Na zaCetku, v prvih tednih, se spomnim, da sta se

starSa zelo drzala nauenega znanja. (A23) Pridno pisala dnevnik, (A24) nobenih sladkarij, redni

obroki, ipd...(A25) Sem pa bila sama toliko vestna, da sem, npr. v 3oli, e sem dobila &okoladno

mleko za malico, $la k vodji prehrane in prosila, haj mi zamenjajo za havadno mleko (A26).

3. Na koga ste se obrnili, €e niste vedeli kako ravnati v zvezi z zdravljenjem?

Moiji star8i so se z vpraSanji obra€ali na ambulanto za diabetes oziroma na oddelek. Na oddelku so

imeli stacionarni telefon in ponavadi, Ce je bilo treba kaj vpraSati, si poklical na oddelek in prosil, e

lahko govori§ z zdravnikom (A27). Preglede smo imeli vsake nekaj mesecev (A28) (nevem koliko),

trajali pa so dobesedno cel dan — dopoldan smo prisli, moral si dati urin in iti v klet v laboratorij za kri,
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nato so te stehtali v eni sobi, potem pa si ¢akal v ¢akalnici cel dan, da si priSel na vrsto za zdravnika

(A29). Ker smo bili iz Ljubljane smo bili ponavadi na vrsti ob 18h zveger. Ce se prav spomnim smo $li
v€asih celo domov na kosilo vmes in potem nazaj.

4. Ali ste v tistem obdobju potrebovali Se kaj, €esar niste dobili ali znali poiskati sami? Kaj je to
bilo?

Spomnim se, da je moj oe v Avstriji kupil prvi merilnik glukoze (A30), torej predvidevam, da se jih

takrat $e ni dobilo pri nas. Vem, da sta si v knjiznici sposodila knjige o sladkorni A31). V_Avstriji smo

kupovali tudi fruktozni sladkor in kaj bolj specificnega kar se ti€e hrane (A32), ker se tega pri nas
takrat Se ni dobilo (A33).
5. Kako ste vodili svojo bolezen v prvih letih po diagnozi? So se v tem obdobju pojavile kakSne

nove tezave, drugaéne potrebe? Kdo vam je pomagal poiskati reSitve in odgovore? Ali ste
dobili vso pomog, ki ste jo potrebovali? Kaj ste potrebovali, pa tega niste dobili?

V obdobju adolescence sem zacela sama voditi svojo sladkorno bolezen (A34), sicer brez pravega

znanja (A35), tako da so bili rezultati temu primerni. Mama mi je vedno skuSala pomagati, mi

svetovala, me spraSevala (A36), ¢e vodim dnevnik, e sem si dala inzulin, ipd. Nikoli sicer nisem bila

prav problemati€na (A37), tako da sem si vedno merila sladkor (sicer nekoliko bolj redko), tudi &e smo

8li zurat, ipd. Vedno sem vedela, da si moram dajati inzulin, (A38a) jesti, ipd (A38b).

Seveda se je_moje Zivljenje spremenilo, ko sem $la v gimnazijo (A39).

Pomagala mi je predvsem mama (A40). Zdravnikov in medicinskih sester sem se izogibala (A41), ¢e

se je le dalo. Kadar koli sem $la na pregled sem imela visoke sladkorje (sindrom bele halje) (A42) in

Ceprav_sem vedela, da so mi v pomo¢, da so tam zato, da mi svetujejo A43), v praksi tega nisem

izkoriS€ala (A44). Pediatri¢na klinika je bila zame vedno nekako stra$ljiva (A45) in, Ce je le bilo mozno

sem se je na dale€ izognila (A46). Na pregledih takrat_sem bila ve€inoma kregana zaradi sladkorjev in

teZe in vsega skupaj (A47), tako da_sem videla zdravnike bolj kot nadlogo (A48) in sem vedno pred

pregledom_ponaredila rezultate v dnevniku, da je izgledalo, kako si pridno merim sladkor (A49).

Zdelo se mi je 0z. se mi danes zdi, da mi_zdravniki niso priSli dovolj nasproti v smislu, da bi me jemali

kot odraslo osebo (A50) in sodelovali z mano pri vodenju (A51). PogreSala sem predvsem to, da bi se

nekdo pogovoril z menoj kot z odraslim (A52) in sodeloval z mano pri boljSem vodenju (A53), kot

pocénejo sedaj na FITu, torej »kaj lahko skupaj narediva, da bo vodenje SB boljSe (A54) in kako lahko

¢im bolj optimalno prilagodiva vodenje mojemu Zivljenjskemu stilu« (A55). Vedno so ponavljali, kako bi

moralo biti in kako je prav (A56) (5 obrokov na dan, ipd),_ da bom imela pozne zaplete, e se ne bom

drzala, ipd (A57). Tako da, vsaj v spominu, nimam pozitivnega oblutka o tem, kako so mi skusali

pomagati pri vodenju sladkorne (A58).

6. Kako danes vodite svojo bolezen? Kje poiSéete pomoc¢, €e jo potrebujete? Kdo vam
pomaga? Kak$sno pomo¢ in podporo pricakujete? Zamislite si in opiSite takSno pomo¢€ in
podporo, ki bi vam pomagala idealno voditi vaso sladkorno bolezen.

Danes se skuSam znaijti kar sama (A59), nekoliko mi svetuje diabetolog, €eprav po resnici povedano

bolj malo (A60). V nosec¢nosti sem bila vodena pri diabetologu za nosecnice s sladkorno (A61) in

moram reci, da je bila obravnava tam taksSna, kakrSno bi pri¢akovala pri »idealnem« zdravniku (A62).
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Sicer sem bila naro¢ena vsake 14 dni (A63), ampak je vedno detajlno pogledala izpise Erpalke (A64)

in se pogovorila z mano, kako pri posamezni situaciji reagirati (A65). Idealno bi bilo, da bi si zdravnik

vzel ve€ Casa za pacienta (A66), da bi se res lahko poglobil v od¢itek Erpalke (A67) in bi skupaj nasla

nacin, kako preprediti visoke ali nizke sladkorje (A68). Predvsem pogreSam ¢as oziroma dostopnost

zdravnika (A69). Vedinoma jih je strasno teZko dobiti tudi po telefonu ali mailu (A70) oziroma, ée res ni

nujno, jih pa¢ ne motiS (A71). Do nekaterih zdravnikov je prakticno nemogoce sploh priti, ¢e nisi

naro¢en A72), — €e slu¢ajno odpoves termin, ko si naro¢en ¢akas spet pol leta (A73). Pri nas se mi zdi

najvedji problem sistema ravno nedostopnost zdravnikov (A74) in pomanjkanje ¢asa za pacienta
A75).

Mogoce bi lahko del zdravljenja prenesli v_.komunikacijo preko maila ali telefona (A76), kjer bi zdravnik

pregledal od¢itke pri sebi in kar preko telefona ali maila komuniciral s pacientom (A77). Da bi pacient

dobil feed back zdravnika veckrat in bolj enostavno (A78).

7. Ali so se vase potrebe in pricakovanja v zvezi s sladkorno boleznijo z odras€éanjem in z leti
trajanja bolezni spremenila in kako?

Z leti sem postala veliko bolj realna in vestna (A79), ¢eprav Se vedno ne toliko, kot bi bilo treba (A80).

Predvsem se ne slepim, da se pozni zapleti meni ne morejo zgoditi (A81). Od kar delam v tem

podjetju, kjer se ukvarjam s sladkorno boleznijo_se vedno bolj zavedam, kakSne so lahko posledice

sladkorne (A82) in veliko bolj urejam svoj sladkor kot prej (A83).

Sicer se zanaSsam predvsem na podporo bliznjih, partnerja (A84). In pa_potrebno je imeti dobro

motivacijo (A85). Kar se ti¢e zdravja mislim, da_pomaga, ¢e te zdravstveno osebje spremlja (A86), npr.

zdravnik, sestra, ipd. Ce mora$ nekomu npr. vsak teden pokazati dnevnik, ga pie$. Ce pa ne pa, vsaj

jaz, piSem en teden redno, potem pa pocasi vedno manj (A87).

Seznam enot kodiranja

A1l: Sploh se ne spomnim, da bi mi kdo kaj razlagal o sladkorni.

A2: Najbrz so mi starSi razlozili samo osnove.

A3: Nikoli nisem bila na nobenem uradnem izobrazevaniju);

A4: do srednje Sole nisem imela pojma o sladkorni.

A5: Ko sem si sama zacela dajati inzulin s peni ...

A6: sem delala kar nekaj po svoje

A7: Potem so me poslali na izobrazevanje in

A8: sem prvi¢ sploh izvedela, kako prilagajati odmerke inzulina, ipd; ...
A9: Ko sem bila majhna sem v bistvu samo »nastavila« roko, da so me picili,
A10: s pomocjo starSev sem merila sladkor v urinu

A11l: .. videla, kako mami piSe v dnevnik,

A12: ampak teorije v ozadju nisem poznala.

A13: Zivljenje nae druZine se je korenito spremenilo

A14: predvsem kar se ti¢e prehrane

A15: Jesti sem morala vmesne malice in v 3oli pri kosilu nisem smela jesti €isto vsega, npr.sladic.
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Al6:
Al7:
Al8:
Al9:

Ostalo je bilo enako kot prej,
tudi v Soli, Sla sem na vse izlete, Solo v naravi, ipd.
... dnevno rutino spadalo injiciranje zjutraj in zvecer in

vecja pozornost glede prehrane.

A20a: In seveda voditi je bilo potrebno dnevnik,
A20b: kontrolirati urin,

A20c: hoditi na preglede na Pediatri¢no kliniko.

A21:
A22:
A23:
A24:
A25:
A26:

V bolnici sem bila ve€ kot en mesec in

tudi v Solo seveda nisem hodila tako dolgo

v prvih tednih, se spomnim, da sta se starSa zelo drzala nau¢enega znanja
Pridno pisala dnevnik,

nobenih sladkarij, redni obroki, ipd...

Sem pa bila sama toliko vestna, da sem, npr. v Soli, e sem dobila okoladno mleko za malico,

Sla k vodji prehrane in prosila, naj mi zamenjajo za navadno mleko.

A27:

z vpraSanji obraCali na ambulanto za diabetes;... e je bilo treba kaj vprasati, si poklical na

oddelek in prosil, ¢e lahko govori§ z zdravnikom.

A28:
A29:

Preglede smo imeli vsake nekaj mesecev

trajali pa so dobesedno cel dan: si ¢akal v ¢akalnici cel dan - dopoldan smo prisli, moral si dati

urin in iti v klet v laboratorij za kri, nato so te stehtali v eni sobi, potem pa si ¢akal v ¢akalnici cel dan,

da si priSel na vrsto za zdravnika.

A30:
A31:
A32:
A33:
A34:
A35:
A36:
A37:

moj o¢e v Avstriji kupil prvi merilnik glukoze

sta si v knjiznici sposodila knjige o sladkorni

V Auvstriji smo kupovali tudi fruktozni sladkor in kaj bolj specifi¢nega kar se ti¢e hrane,
ker se tega pri nas takrat e ni dobilo.

sem zacela sama voditi svojo sladkorno bolezen,

sicer brez pravega znanja

Mama mi je vedno skuSala pomagati, mi svetovala, me sprasevala

Nikoli sicer nisem bila prav problemati¢na;

A38a: vedno sem vedela, da si moram dajati inzulin,
A38b: jesti, ipd.

A39:
A40:
A41:
A42:
A43:
A44:
A45:
A46:
AA4T:

moje Zivljenje spremenilo, ko sem 8la v gimnazijo

Pomagala mi je predvsem mama.

Zdravnikov in med. sester sem se izogibala

Kadar koli sem $la na pregled sem imela visoke sladkorje (sindrom bele halje)
Ceprav sem vedela, da so mi v pomo¢, da so tam zato, da mi svetujejo;

tega nisem izkoris$¢ala.

klinika je bila zame vedno nekako strasljiva;

sem se je na dale¢ izognila

sem bila vedinoma kregana zaradi sladkorjev in teZe in vsega skupaj;
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A48
A49

AS50:
Ab51:
AL2:
A53:
A54:
A55:
A56:
AS57:
AS58:
A59:
AG6Q:
AB1:
AB2:

. ... sem videla zdravnike bolj kot nadlogo;

. ... ponaredila rezultate v dnevniku, da je izgledalo, kako si pridno merim sladkor.
zdravniki niso prisli dovolj nasproti v smislu, da bi me jemali kot odraslo osebo in
sodelovali z mano pri vodenju.

Pogresala sem predvsem to, da bi se nekdo pogovoril z menoj kot z odraslim in
sodeloval z mano pri boljSem vodenju

kot poc¢nejo sedaj na FITu, torej »kaj lahko skupaj narediva, da bo vodenje SB boljSe in
kako lahko ¢im bolj optimalno prilagodiva vodenje mojemu Zivljenjskemu stilu«.
Vedno so ponavljali, kako bi moralo biti in kako je prav

da bom imela pozne zaplete, e se ne bom drzala, ipd.

nimam pozitivhega obc¢utka o tem, kako so mi skuSali pomagati pri vodenju sladkorne
Danes se skuSam znaijti kar sama,

nekoliko mi svetuje diabetolog, eprav po resnici povedano bolj malo

V nosec€nosti sem bila vodena pri diabetologu za nosecnice s sladkorno

in moram reci, da je bila obravnava tam takSna, kakrdno bi priCakovala pri »idealnem«

zdravniku.

A63
A64

AB5:
AG6G:
AG7:
ABS:
AB9:
AT0:
AT1:
A72:
A73:
A74.
AT5:
AT6:
ATT:
AT8:
A79:
A80:
A81:
A82:
A83:
A84:
A85:
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: Sicer sem bila naro€ena vsake 14 dni,

:... ampak je vedno detajlno pogledala izpise ¢rpalke in

se pogovorila z mano, kako pri posamezni situaciji reagirati.

Idealno bi bilo, da bi si zdravnik vzel ve¢ ¢asa za pacienta,

da bi se res lahko poglobil v odg¢itek ¢rpalke in

bi skupaj nasla nacin, kako prepreciti visoke ali nizke sladkorje.
Predvsem pogreSam €as oziroma dostopnost zdravnika.

Vec&inoma jih je straSno teZko dobiti tudi po telefonu ali mailu oziroma,
¢e res ni nujno, jih pa¢ ne motis.

Do nekaterih zdravnikov je prakticno nemogoce sploh priti, e nisi narocen.
Ce slu€ajno odpoves termin, ko si naroCen, ¢akas spet pol leta.
najvedji problem sistema ravno nedostopnost zdravnikov in
pomanjkanje ¢asa za pacienta.

komunikacijo preko maila ali telefona,

kjer bi zdravnik pregledal odcCitke pri sebi in kar preko telefona ali maila komuniciral s pacientom.
Da bi pacient dobil feed back zdravnika veckrat in bolj enostavno.

Z leti sem postala veliko bolj realna in vestna,

Ceprav Se vedno ne toliko, kot bi bilo treba.

Predvsem se ne slepim, da se pozni zapleti meni ne morejo zgoditi.
se vedno bolj zavedam, kaksne so lahko posledice sladkorne in
veliko bolj urejam svoj sladkor kot prej.

Sicer se zanaSam predvsem na podporo bliZznjih, partnerja.

potrebno je imeti dobro motivacijo.



A86: pomaga, Ce te zdravstveno osebje spremlija;

A87: &e mora$ nekomu npr. vsak teden pokazati dnevnik, ga pise$. Ce ne, pisem en teden redno,

potem pa pocasi vedno man;j.

Kodiranje izjav in pripis pojmov

St. Izjava Koda Pojem Kategorija
izjave
Al Sploh se ne spomnim, da bi mi kdo kaj Se ne spomni | Zacetki Diagnoza
razlagal o sladkorni. bolezni
A2 Najbrz so mi starSi razlozili samo osnove. Osnovna Vloga Spoznavanje
razlaga starSev z boleznijo
A3 Nikoli nisem bila na nobenem uradnem | Ne IzobraZeva | Spoznavanje
izobrazevanju); nje z boleznijo
A4 do srednje Sole nisem imela pojma o | Ne—do Znanje o Spoznavanje
sladkorni. srednje Sole bolezni Z boleznijo
A5 Ko sem si sama zacela dajati inzulin s peni | ZaCetek — Zdravljenje | Osamosvaja
sama si daje bolezni nje pri
inzulin vodenju
bolezni
A6 ... sem delala kar nekaj po svoje Zaletek — dela | Zdravljenje | Osamosvaja
po svoje bolezni nje pri
vodenju
bolezni
A7 Potem so me poslali na izobraZevanje in Napotena IzobraZzeva | Osamosvaja
nje nje pri
vodenju
bolezni
A8 sem prvi¢ sploh izvedela, kako prilagajati | Znanje o Izobrazeva | Osamosvaja
odmerke inzulina, ipd; ... prilagajanju nje nje pri
odmerkov vodenju
inzulina bolezni
A9 Ko sem bila majhna sem v bistvu samo | Injiciranje Vloga Vodenje
»nastavila« roko, da so me picili, starSev bolezni
Al10 s pomodjo starSev sem merila sladkor v | Merjenje Vioga Osamosvaja
urinu sladkorja v starSev nje pri
urinu vodenju
bolezni
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All .. videla, kako mami piSe v dnevnik, ampak | Pisanje Vloga Vodenje
dnevnika starSev bolezni

Al2 teorije v ozadju nisem poznala. Ne - teorija Znanje o Spoznavanje

bolezni z boleznijo

A13 Zivljenje nase druZine se je korenito Splosno - Zivlienje Uvajanje

spremenilo sprememba druzine nove rutine

Al4 predvsem kar se ti¢e prehrane Prehrana - Zivlienje Uvajanje
sprememba druzine nove rutine

A15 Jesti sem morala vmesne malice in v $oli Prehrana - Sola Uvajanje

pri kosilu nisem smela jesti Cisto vsega, sprememba nove rutine
npr.sladic.

Al6 Ostalo je bilo enako kot prej, SploSno - Zivljanje Ohranjanje
ostalo je druzine stare rutine
enako

Al17 tudi v Soli, Sla sem na vse izlete, Solo v Splosno - Sola Ohranjanje

naravi, ipd. ostalo je stare rutine
enako

A18 ... dnevno rutino spadalo injiciranje zjutraj Injiciranje — Zdravljenje | Uvajanje

in zveCer zjutraj in bolezni nove rutine
zvecer

A19 in vecja pozornost glede prehrane. Pozorno pri Zdravljenje | Uvajanje
prehrani bolezni nove rutine

A20a | In seveda voditi je bilo potrebno dnevnik, Vodenje Zdravljenje | Uvajanje
dnevnika bolezni nove rutine

A20b | kontrolirati urin Kontrola urina | Zdravljenje | Uvajanje

bolezni nove rutine

A20c | hoditi na preglede na Pediatri¢no kliniko. Pregledi na Zdravljenje | Uvajanje
Pediatri¢ni bolezni nove rutine
Kliniki

A21 V bolnici sem bila ve¢ kot en mesec Bila je v bolnici | Zacetki Diagnoza

bolezni

A22 in tudi v Solo seveda nisem hodila tako Ni hodila v Zacetki Diagnoza

dolgo Solo bolezni

A24 v prvih tednih, se spomnim, da sta se Uporaba Vloga Uvajanje

star8a zelo drzala nau€enega znanja naucenega staSev nove rutine
Znanja

A25a | Pridno pisala dnevnik, Vodenje Vloga Uvajanje

dnevnika starSev nove rutine
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A25b | nobenih sladkarij, redni obroki, ipd... Prehrana - Vloga Uvajanje

skrb starSev nove rutine

A26 Sem pa bila sama toliko vestna, da sem, Prehrana - Zdravljenje | Osamosvaja
npr. v Soli, e sem dobila ¢okoladno mleko | sama je bila bolezni nje pri
za malico, $la k vodji prehrane in prosila, vestna vodenju
naj mi zamenjajo za navadno mleko.

A27 z vprasaniji obrac¢ali na ambulanto za Informiranje o | Vloga Vodenje
diabetes;... Ce je bilo treba kaj vprasati, si odprtih zdravstven | bolezni
poklical na oddelek in prosil, ¢e lahko vprasanjih ega osebja
govori$ z zdravnikom.

A28 Preglede smo imeli vsake nekaj mesecev Redni pregledi | Vloga Vodenje

zdravstven | bolezni
ega osebja

A29 trajali pa so dobesedno cel dan: si ¢akalv | Tezava - Vloga Vodenje
Cakalnici cel dan - dopoldan smo prisli, Cakanje zdravstven | bolezni
moral si dati urin in iti v klet v laboratorij za ega osebja
kri, nato so te stehtali v eni sobi, potem pa
si Cakal v ¢akalnici cel dan, da si priSel na
vrsto za zdravnika.

A30 moj o¢e v Avstriji kupil prvi merilnik Merilnik Pripomocki | Vodenje
glukoze glukoze za bolezni

zdravljenje

A3l sta si v knjiznici sposodila knjige o Izposoja knjig IzobraZeva | Spoznavanje
sladkorni nje Z boleznijo

A32 V Avstriji smo kupovali tudi fruktozni Nakupi Prehrana Vodenje
sladkor in kaj bolj specifi¢nega kar se tice posebne hrane bolezni
hrane, v Avstriji

A33 ker se tega pri nas takrat Se ni dobilo. Slovenija - Prehrana Vodenje

teZzave zu bolezni
nakupom
hrane

A34 sem zacela sama voditi svojo sladkorno Sama zacela Zdravljenje | Osamosvaja
bolezen, voditi bolezni nje pri

vodenju

A35 sicer brez pravega znanja Brez znanja Izobrazeva | Osamosvaja

nje nje pri
vodenju

A36: Mama mi je vedno skuSala pomagati, mi Pomo¢€ mame | Vloga Vodenje
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svetovala, me spraSevala starSev bolezni
A37 Nikoli sicer nisem bila prav problemati¢na; | Ni posebnih Zdravljenje | Vodenje
tezav bolezni
A38a | vedno sem vedela, da si moram dajati Zavedanje Zdravljenje | Vodenje
inzulin, pomena bolezni
inzuline
A38b | jesti, ipd. Zavedanje Zdravljenje | Vodenje
pomena bolezni
prehranjevanja
A39 moje zivljenje spremenilo, ko sem Sla v Sprememba v | Odras€anje | Vodenje
gimnazijo srednji Soli bolezni
A40 Pomagala mi je predvsem mama. Pomo¢ mame | Vloga Vodenje
starSev bolezni
A41 Zdravnikov in med. sester sem se Izogibanje Vloga Vodenje
izogibala zdravstvenem | zdravstven | bolezni
u osebju ega osebja
A42 Kadar koli sem $la na pregled sem imela Visoki sladkorji | (Ne)urejeno | Zdravstveno
visoke sladkorje (sindrom bele halje) in st bolezni stanje
A43 Ceprav sem vedela, da so mi v pomo¢, da | Zavedanje Vloga Vodenje
so tam zato, da mi svetujejo; pomena zdravstven | bolezni
pomoci ega osebja
A4d4 tega nisem izkoriScala. Ni izkoris¢ala Vloga Vodenje
zdravstven | bolezni
ega osebja
A45 klinika je bila zame vedno nekako Strah Vloga Vodenje
stradljiva; zdravstven | bolezni
ega osebja
A46 sem se je na dale€ izognila Izogibanje Vloga Vodenje
zdravstvenem | zdravstven | bolezni
u osebju ega osebja
A47 sem bila ve¢inoma kregana zaradi Opozarjanje Vloga Vodenje
sladkorjev in teze in vsega skupaj; na tezo zdravstven | bolezni
ega osebja
A48 ... sem videla zdravnike bolj kot nadlogo; Zdravnike Vloga Vodenje
videla kot zdravstven | bolezni
nadlogo ega osebja
A49 ... ponaredila rezultate v dnevniku, da je Ponarejanje (ne)urejeno | Zdravstveno
izgledalo, kako si pridno merim sladkor. rezultatov v st bolezni stanje
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dnevniku

A50 zdravniki niso prisli dovolj nasproti v Zdravniki je Vloga Vodenje
smislu, da bi me jemali kot odraslo osebo niso jemali kot | zdravstven | bolezni
odrasle osebe | ega osebja
A51 in sodelovali z mano pri vodenju. Ni sodelovanja | Vloga Vodenje
zdravstven | bolezni
ega osebja
A52 Pogresala sem predvsem to, da bi se Zdravniki se Vloga Vodenje
nekdo pogovoril z menoj kot z odraslim in niso pogovorili | zdravstven | bolezni
Z njo ega osebja
A53 sodeloval z mano pri boljSem vodenju Zdravniki niso | Vloga Vodenje
sodelovali pri zdravstven | bolezni
boljSem ega osebja
vodenju
A54 kot po&nejo sedaj na FITu, torej »kaj lahko | Zdaj - pomen Vloga Vodenje
skupaj narediva, da bo vodenje SB boljse dela skupaj zdravstven | bolezni
ega osebja
A55 in kako lahko ¢im bolj optimalno Zdaj - Vloga Vodenje
prilagodiva vodenje mojemu Zzivljenjskemu | optimalna zdravstven | bolezni
stilu«. prilagoditev ega osebja
Zivljenjskemu
stilu
A56 Vedno so ponavljali, kako bi moralo biti in Prej — zgolj Vloga Vodenje
kako je prav napotki zdravstven | bolezni
ega osebja
A57 da bom imela pozne zaplete, e se ne Prej — Vloga Vodenje
bom drzala, ipd. opozarjanje na | zdravstven | bolezni
zaplete ega osebja
A58 nimam pozitivhega obc¢utka o tem, kako so | Prej - ni Vloga Vodenje
mi skusali pomagati pri vodenju sladkorne | obdutila zdravstven | bolezni
pomoci ega osebja
A59 Danes se skuSam znaijti kar sama, Se skusa Lastna Vodenje
Znajti sama aktivnost bolezni
A60 nekoliko mi svetuje diabetolog, Eeprav po Zdaj - Vioga Vodenje
resnici povedano bolj malo svetovanje zdravstven | bolezni
diabetologa - ega osebja
malo
A61 V nosec¢nosti sem bila vodena pri V nosecnosti - | Vloga Vodenje
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diabetologu za nosecnice s sladkorno drug zdravnik | zdravstven | bolezni
ega osebja
AB2 in moram reci, da je bila obravnava tam V nosec¢nosti - | Vloga Vodenje
taksna, kakrsno bi pricakovala pri idealna zdravstven | bolezni
yidealnem« zdravniku. obravnava ega osebja
A63 Sicer sem bila naro¢ena vsake 14 dni, V nosecnosti - | Vloga Vodenje
pogosti zdravstven | bolezni
pregledi ega osebja
A64 ... ampak je vedno detajino pogledala V nosec€nosti - | Vloga Vodenje
izpise Crpalke natan¢en zdravstven | bolezni
pregled ega osebja
AB5 in se pogovorila z mano, kako pri V nosec€nosti - | Vloga Vodenje
posamezni situaciji reagirati. pogovor zdravstven | bolezni
ega osebja
A66 Idealno bi bilo, da bi si zdravnik vzel ve¢ Idealno - ved Vloga Vodenje
Casa za pacienta, Casa za zdravstven | bolezni
pregled ega osebja
A67 da bi se res lahko poglobil v od€itek Idealno - Vloga Vodenje
Crpalke poglobljen zdravstven | bolezni
pregled ega osebja
A68 in bi skupaj nasla nacin, kako prepreciti Idealno - Vloga Vodenje
visoke ali nizke sladkorije. skupno iskanje | zdravstven | bolezni
resSitev ega osebja
A69 Predvsem pogreSam &as oziroma Problem ¢asa | Vloga Vodenje
dostopnost zdravnika. zdravstven | bolezni
ega osebja
A70 Vecinoma jih je stradno teZko dobiti tudi po | Problem Vloga Vodenje
telefonu ali mailu oziroma, dostopnosti zdravstven | bolezni
ega osebja
A71 ¢e res ni nujno, jih pa¢ ne motis. Zgolj ob nujnih | Vloga Vodenje
primerih zdravstven | bolezni
ega osebja
A72 Do nekaterih zdravnikov je prakti¢no Problem Vloga Vodenje
nemogoce sploh priti, &e nisi naroen. dostopnosti - zdravstven | bolezni
le Ce si ega osebja
naro¢en
AT3 Ce slu¢ajno odpoves termin, ko si naro€en, | Problem Vioga Vodenje
Cakas spet pol leta. dostopnosti — zdravstven | bolezni
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Cakalne dobe ega osebja
A74 najvecdji problem sistema ravno Problem Vloga Vodenje
nedostopnost zdravnikov dostopnosti zdravstven | bolezni
ega osebja
A75 in pomanjkanje Casa za pacienta. Problem ¢asa | Vloga Vodenje
— pomanjkanje | zdravstven | bolezni
Za paciente ega osebja
A76 komunikacijo preko maila ali telefona Pricakovanja - | Vloga Vodenje
Komunikacija zdravstven | bolezni
na daljavo ega osebja
ATT kjer bi zdravnik pregledal odgCitke pri sebi in | PriCakovanja - | Vloga Vodenje
kar preko telefona ali maila komuniciral s od¢itavanje zdravstven | bolezni
pacientom. razultatov na ega osebja
daljavo
A78 Da bi pacient dobil feed back zdravnika Pri¢akovanja - | Vloga Vodenje
veckrat in bolj enostavno. enostavnejsa zdravstven | bolezni
povratna ega osebja
informacija
A79 Z leti sem postala veliko bolj realna in Postala realna | Lastha Vodenje
vestna, in vestna aktivnost bolezni
A80 Ceprav Se vedno ne toliko, kot bi bilo treba. | Ne dovolj Lastnha Vodenje
aktivnost bolezni
A81 Predvsem se ne slepim, da se pozni Se ne slepi Zapleti Zdravstveno
zapleti meni ne morejo zgoditi. bolezni stanje
A82 se vedno bolj zavedam, kakSne so lahko Se zaveda Zapleti Zdravstveno
posledice sladkorne in posledic bolezni stanje
A83 veliko bolj urejam svoj sladkor kot pre;. Ureja sladkor Lastna Vodenje
aktivnost bolezni
A84 Sicer se zanaSam predvsem na podporo Se zanaSana | Vloga Vodenje
bliznjih, partnerja. bliznje partnerja bolezni
A85 potrebno je imeti dobro motivacijo. Motivacija Lastna Vodenje
aktivnost bolezni
A86 pomaga, Ce te zdravstveno osebje Spremljanje Vloga Vodenje
spremlja; zdravstven | bolezni
ega osebja
A87 ¢e moras nekomu npr. vsak teden PiSe dnevnik, Vioga Vodenje
pokazati dnevnik, ga pises. Ce ne, pisem cejo zdravstven | bolezni
en teden redno, potem pa pocasi vedno spremljajo ega osebja
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Oseba B

Potek intervjuja in demografski podatki

Intervju sem izvedla 3.3.2016 v javnem lokalu. Intervjuvanec je star 43 let, ima sladkorno bolezen tipa
1 od 12 leta starosti. Sladkorno bolezen od leta 2001 vodi s pomocjo inzulinske ¢rpalke. Leta 2000 je
zamenijal zdravnika in ambulanto v kateri je bil voden kot otrok in mladostnik. Je poro¢en in ima tri

otroke.

Zapis intervjuja in dolocitev enot kodiranja
1. Spomnite se ¢asa ob in takoj po odkritju sladkorne bolezni. Kdo vam je razlozil kaj pomeni
imeti sladkorno bolezen in kakSno bo odslej vase zivljenje

V bolnici sem bil mesec dni. (B1) Vsak dan ob 6.00 smo imeli $olo za diabetes, (B2) jaz in star3i. V Soli

so nas ucili o diabetesu. (B3) Tezko je bilo, (B4) saj se je bilo potrebno navaditi na nov nadin Zivljenja.
(B5)
2. Kako so potekali prvi tedni po tem, ko ste se z novim znanjem in informacijami vrnili domov?

Kasneje, ko sem Sel domov smo imeli za vpradanja moznost poklicati na oddelek bolnice, (B6) sestra
ali_ zdravnik so dali nasvet. (B7) Interneta leta 1985 Se ni bilo, vse kar smo vedeli je priSlo s strani
klinike. (B8)

3. Na koga ste se obrnili, €e niste vedeli kako ravnati v zvezi z zdravljenjem?

Takrat je bila sladkorna zelo dobro vodena, (B9) imel si oblutek, da se bos pozdravil. (B10) Ukvarjal

sem se s Sportom, (B11) bilo se je potrebno prilagoditi. (B12) Dobil sem pomo¢, kar jo je bilo takrat na
voljo. (B13)

4. Ali ste v tistem obdobju potrebovali Se kaj, €esar niste dobili ali znali poiskati sami? Kaj je to
bilo?

Takrat bi potreboval vel informacij o diabetesu (B14) in Zivlijenju. (B15) Sedaj je na voljo literatura,
(B16) _internet. (B17)

5. Kako ste vodili svojo bolezen v prvih letih po diagnozi? So se v tem obdobju pojavile kakSne

nove tezave, drugaéne potrebe? Kdo vam je pomagal poiskati resSitve in odgovore? Ali ste
dobili vso pomog, ki ste jo potrebovali? Kaj ste potrebovali, pa tega niste dobili?

Danes se urejam sam (B18) in pravim takole: Kot vijugasta pot skozi viharje, da pridemo do sonca.

S strani zdravnika bi pri€akoval pogostejSe kontrole (B19)_in €as. (B20) Sedaj ga vidim dvakrat letno
za 30 minut. (B21)

6. Kako danes vodite svojo bolezen? Kje poiSéete pomoé¢, €e jo potrebujete? Kdo vam

pomaga? Kak$sno pomo¢ in podporo pricakujete? Zamislite si in opiSite takSno pomo¢€ in
podporo, ki bi vam pomagala idealno voditi vaso sladkorno bolezen.

Za idealno vodenje bi danes potreboval vsako jutro pregled izpiska iz &rpalke s strani zdravnika, (B22)

nasvet za tekodi dan, (B23) jedilnik nutricionista za tekoCi dan, (B24) nasvet 8portnega trenerja glede

aktivnosti (B25) in podobno.
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7. Ali so se vase potrebe in pricakovanja v zvezi s sladkorno boleznijo z odras¢anjem in z leti

trajanja bolezni spremenila in kako?

Sicer pa imam vsako jutro za cilj dober sladkor ez del dan. (B26) Cilji so isti, poti so drugacne.

Moj

zadniji izziv je bila brezglutenska prehrana, dobil sem tudi celiakijo, to je $e ena stvar zraven.

(B27) Pa saj kar gre, (B28) vztrajnost, (B29) veliko $porta in gibanja, (B30) pozitivhost. (B31)

Seznam enot kodiranja

B1l:
B2:
B3:
B4:
BS:
B6:
B7:
B8:
B9:

B10:
B11:
B12:
B13:
B14:
B15:
B16:
B17:
B18:
B19:
B20:
B21:
B22:
B23:
B24:
B25:
B26:
B27:
B28:
B29:
B30:
B31:

V bolnici sem bil mesec dni.

Vsak dan ob 6.00 smo imeli Solo za diabetes,

jaz in starsi. V Soli so nas ucili o diabetesu.

TeZko je bilo,

saj se je bilo potrebno navaditi na nov nacin zivljenja.
smo imeli za vprasanja moznost poklicati na oddelek bolnice,
sestra ali zdravnik so dali nasvet.

vse kar smo vedeli je priSlo s strani klinike.

Takrat je bila sladkorna zelo dobro vodena,

imel si obCutek, da se bos pozdravil.

ukvarjal sem se s Sportom,

bilo se je potrebno prilagoditi.

Dobil sem pomog, kar jo je bilo takrat na voljo.

bi potreboval ve¢ informacij o diabetesu

in Zivljenju.

Sedaj je na voljo literatura,

internet.

Danes se urejam sam

S strani zdravnika bi priCakoval pogostejSe kontrole

in Cas;

ga vidim dvakrat letno za 30 minut.

Za idealno vodenje bi danes potreboval vsako jutro pregled izpiska iz &rpalke s strani zdravnika,
nasvet za tekoc€i dan,

jedilnik nutricionista za teko¢€i dan,

nasvet Sportnega trenerja glede aktivnosti

imam vsako jutro za cilj dober sladkor ¢ez del dan.

Moj zadnji izziv je bila brezglutenska prehrana, dobil sem tudi celiakijo, to je Se ena stvar zraven.
saj kar gre,

vztrajnost,

veliko Sporta in gibanja,

pozitivnost.
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Kodiranje izjav in pripis pojmov

St. Izjava Koda Pojem Kategorija
izjave
B1 V bolnici sem bil mesec dni. Bil je v Zacetki Diagnoza
bolnici bolezni
B2 Vsak dan ob 6.00 smo imeli Solo za Sola za Izobrazeva | Spoznavanje
diabetes, diabetes nje z boleznijo
B3 jaz in starsi. V $oli so nas ugili o diabetesu. | Sola za Izobrazeva | Spoznavanje
diabetes - nje z boleznijo
skupaj s
starsi
B4 Tezko je bilo, Splo$no — Zivlienje Uvajanje
sprememba druzine nove rutine
je bila tezka
B5 se je bilo potrebno navaditi na nov nacin Splosno - Zivljenje Uvajanje
Zivljenja. nov nacin druzine nove rutine
Zivljenja
B6 smo imeli za vpradanja moznost poklicati Informiranje | Vloga Vodenje
na oddelek bolnice, o odprtih zdravstven | bolezni
vprasanijih ega osebja
B7 sestra ali zdravnik so dali nasvet. Nasveti Vloga Vodenje
zdravstven | bolezni
ega osebja
B8 vse kar smo vedeli je priSlo s strani klinike. | Znanje Vloga Vodenje
zdravstven | bolezni
ega osebja
B9 Takrat je bila sladkorna zelo dobro Zdravljenje Vloga Vodenje
vodena, zdravstven | bolezni
ega osebja
B10 imel si obCutek, da se bos pozdravil. Zdravljenje Vloga Vodenje
zdravstven | bolezni
ega osebja
B11 ukvarjal sem se s Sportom, Sport Lastna Vodenje
aktivnost bolezni
B12 bilo se je potrebno prilagoditi. Prilagajanje Nacin Vodenje
Zivljenja bolezni
B13 Dobil sem pomoc, kar jo je bilo takrat na Pomoc¢ Vloga Vodenje
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voljo. zdravstven | bolezni
ega osebja
B14 bi potreboval ve¢ informacij o diabetesu Potreba - ve¢ | Vloga Vodenje
informacij o zdravstven | bolezni
sladkorni ega osebja
bolezni
B15 in Zivljenju. Potreba - ve¢ | Vloga Vodenje
informacij o zdravstven | bolezni
Zivljenju z ega osebja
boleznijo
B16 Sedaj je na voljo literatura, Danes - na Lastna Vodenje
voljo aktivnost bolezni
literatura
B17 internet. Danes - na Lastna Vodenje
voljo internet | aktivnost bolezni
B18 Danes se urejam sam Danes - Lastna Vodenje
bolezen vodi | aktivnost bolezni
sam
B19 S strani zdravnika bi priCakoval pogostejse | PriCakovanja | Vloga Vodenje
kontrole — pogostejSe | zdravstven | bolezni
kontrole ega osebja
B20 in ¢as; Pri¢akovanja | Vloga Vodenje
—ve¢ Casa zdravstven | bolezni
ega osebja
B21 ga vidim dvakrat letno za 30 minut. Redki Vloga Vodenje
pregledi zdravstven | bolezni
ega osebja
B22 Za idealno vodenje bi danes potreboval Pri¢akovanja | Vloga Vodenje
vsako jutro pregled izpiska iz ¢rpalke s — dnevni zdravstven | bolezni
strani zdravnika, pregled ega osebja
vodenja
bolezni
B23 nasvet za tekodi dan, Pri¢akovanja | Vloga Vodenje
— dnevni zdravstven | bolezni
nasvet o ega osebja
vodenju
bolezni
B24 jedilnik nutricionista za tekoc¢i dan, Pri¢akovanja | Vloga Vodenje
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— jedilnik zdravstven | bolezni

nutricionista | ega osebja

B25 nasvet Sportnega trenerja glede aktivnosti | PriCakovanja | Vloga Vodenje
— nasvet drugih bolezni
Sportnega strokovnjak
trenerja ov
B26 imam vsako jutro za cilj dober sladkor ¢ez | Cilj — vsak Lastna Vodenje
del dan. dan dobra aktivnost bolezni
urejenost
B27 Moj zadnji izziv je bila brezglutenska Celiakija Dodatna Zdravstveno
prehrana, dobil sem tudi celiakijo, to je Se bolezen stanje

ena stvar zraven

B28 saj kar gre, Gre Lastna Vodenje
aktivnost bolezni

B29 vztrajnost, Vztrajnost Lastna Vodenje
aktivnost bolezni

B30 veliko Sporta in gibanja, Sport in Lastna Vodenje
gibanje aktivnost bolezni

B31 pozitivnost. Pozitiven Lastna Vodenje
odnos aktivnost bolezni

Oseba C

Potek intervjuja in demografski podatki

Intervju sem izvedla 15.3.2016 v javnem lokalu. Intervjuvanka je stara 40 let, ima sladkorno bolezen
tipa 1 od 11 leta starosti. Leta 2006 je prvi€ zanosila, zamenjala je zdravnika in ambulanto v kateri je
bila vodena kot otrok in mladostnica ter z noseénostjo presla na vodenje sladkorne bolezni s pomocgjo
inzulinske Crpalke. Pred tem se je zdravila z veCkratdnevnimi injekcijami inzulina. Ima moza in dva

otroka.

Zapis intervjuja in dolo€itev enot kodiranja
1. Spomnite se €asa ob in takoj po odkritju sladkorne bolezni. Kdo vam je razlozil kaj pomeni
imeti sladkorno bolezen in kak§no bo odslej vase zivljenje

O sladkorni so mi razloZili zdravniki v _bolnici na oddelku, (C1) ki se ga 3e vedno zelo dobro

spominjam. Sladkorno imam 29 let. Nekaj so povedale tudi sestre, (C2) pa potem starsi. (C3)

2. Kako so potekali prvi tedni po tem, ko ste se z novim znanjem in informacijami vrnili domov?

Prvi dnevi so bili grozni. (C4) StarSi so bili povsem zmedeni (C5) in prestraseni, (C6) ker sem imela

same visoke sladkorje (C7) in sem mogla po enem tednu ponovno za nekaj dni v bolnico na

"urejanje”. (C8) Tam se ni ni¢€ uredilo, (C9) ker sem hotela domov, potem so me pa res poslali domov
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(C10) in nekako smo "v drugo" bolj umirjeno (C11) _zac&eli novo Zivlienje, (C12) ki je bilo pa povsem

podrejeno meritvam sladkorja in nenehni kontroli. (C13)

3. Na koga ste se obrnili, €e niste vedeli kako ravnati v zvezi z zdravljenjem?

Takrat bi morali imeti moznost 24 ur poklicati za nasvet zdravnika. (C14)

4. Ali ste v tistem obdobju potrebovali Se kaj, €esar niste dobili ali znali poiskati sami? Kaj je to
bilo?

Ker sem bila stara 11 let, so informacije iskali moji star$i. (C15) Klicali so druzinske prijatelje, katerih

héerka je imela tudi sladkorno. (C16) Peljali so me k bioenergetikom in povsod. (C17) _ltak je bila

potrebna kilometrina, da smo se navadili na Zivljenje z boleznijo. (C18)

5. Kako ste vodili svojo bolezen v prvih letih po diagnozi? So se v tem obdobju pojavile kakSne
nove tezave, drugaéne potrebe? Kdo vam je pomagal poiskati reSitve in odgovore? Ali ste
dobili vso pomog, ki ste jo potrebovali? Kaj ste potrebovali, pa tega niste dobili?

V _adolescenci sem bolezen vodila bolj slabo (C19) oz. sem jo postavljala na drugi tir, je bilo veliko

ostalih stvari bolj pomembnih. (C20) Je pa res, da nisem pila alkohola, ker me je bilo zelo strah, kaj se

bo zgodilo s sladkorjem. (C21)

6. Kako danes vodite svojo bolezen? Kje poiScete pomoc¢, ¢e jo potrebujete? Kdo vam
pomaga? Kak$no pomo¢ in podporo pricakujete? Zamislite si in opiSite takSno pomo¢€ in
podporo, ki bi vam pomagala idealno voditi vaso sladkorno bolezen.

Noselnosti sta bili zelo neprijetna izkusnja. (C22) Zelo obremenjujoée, (C23) _velika disliplina. (C24)

Cel dan misli§ samo na cukre, da bo z otrokom vse v redu. (C25) Za otroka naredi$ vse. (C26) Komaj

sem Cakala, da je bilo konec. (C27)

Drugih stvari nisem potrebovala. Odgovore in reSitve sem iskala sama, (C28) nikoli mi nih€e ni

pomagal. (C29) Pomo€ sem vecinoma dobila, e sem jo rabila, (C30) vendar so bile kontrole tako

redke, (C31) da si pa€ pomagas sam, (C32) tudi tedaj, ko ti je zelo hudo. Takrat se vedno zjofem.

(C33) Ze vse Zivljenje pa se trudim odkriti vzrok, zaradi katerega mi je slinavka nehala delati. (C34)

Rabila sem psiholo$ko pomo¢€, (C35) globlji pogovor o tem, kak$ni smo sladkoréki, smo bolj ob&utljivi?

(C36) Danes sladkorno vodim sama (C37) _in zadovoljivo. (C38) Pomodi skorajda nikoli ne iS¢em, ker

vem, kje jo najdem - v umirjenem nacinu Zivlijenja, (C39) _v skrbi zase, (C40) v kontroli. (C41) Od

zdravnikov ne dobim ni€. (C42) Pred leti je bila ena sestra na Pediatricni, samo njo sem klicala,

kadarkoli. (C43) Ona je bila edina, ki se je pogovarjala z mano, (C44) _mi pomagala, (C45) me

razumela. (C46) Potem ni bilo ve€¢ nobenega takega.
Nihée mi ne pomaga o0z. mama obfasno s kuhanjem, (C47) z varstvom otrok, (C48) partner ob
Sportnih aktivnostih. (C49)

7. Ali so se vaSe potrebe in pri€akovanja v zvezi s sladkorno boleznijo z odraséanjem in z leti

trajanja bolezni spremenila in kako?

Rabila bi ve€ porodil o novostih na podro&ju ugotovitev (raziskav; moja op.), (C50) _predavanja, (C51)

psiholoSke posebnosti sladkornih, (C52) kaj se dogaja v telesu po 30-ih letih in ve€ sladkorne bolezni,
(C53) in podobno.
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Pri¢akovala bi razne subvencije zaradi kroniéne bolezni, (C54) kakS8en dan dopusta ve€ (C55) in

podobno.

Idealna bi bila pametna inzulinska érpalka, vgrajena v telo, da ne bi bilo treba menjat setov in da je ne

bi bilo treba upravljat, ampak bi vse znala sama. (C56)

Z leti se je kar nekaj spremenilo. (C57) Danes sta na prvem mestu gibanje(C58) _in zdrava hrana,

(C59) prav tako dovolj poditka, (C60) saj se mi zdi, da se z leti zmanjSuje moja vzdrzljivost. (C61) Bolj

tudi pazim na zdravje sploh (C62) _ter na sladkor, (C63) saj vsako leto prinasa ve€ moznosti za

zaplete. (C64) Vzamem si Cas zase, (C65) vsak dan te€em pol ure. (C66)

Imela sem sluzbo za osem ur, imela bi pravico delati manj ur. Odpustili so me. (C67) _Zdravnik mi je

pomagal, moj osebni. (C68) Diabetolog mi ni¢ ni povedal, nobenih pravic mi ni razlozil. (C69) Nasla

sem sluzbo za Stiri ure na dan (C70) in vsak dan imam tri ure samo za sebe. (C71)

Ko pridem domov grem te€, vsak dan, (C72) potem v miru pojem svojo »¢orbo«, (C73) potem grem

po otroke. Ve€ €asa sem z otroki. (C74) Za tek sem se odlocila zato, ker mi zbije sladkor za celih 5

mmol/L (C75) in ker je to edino gibanje, ki ga imam (preden sem rodila dva otroka, sem 10 let redno

trenirala borilne vescine, poleg tega me zelo spros8€a. (C76) Uspeva mi zato, ker imam mocno

notranjo motivacijo (C77) _in ker v teku uzivam. (C78) Druzenje z otroki pa me ohranja v prisotnosti

tukaj in zdaj, misli mi nehajo begati sem in tjia. (C79) In nehala sem toliko pospravljat. (C80)

Najvecije "gorje" sladkorne bolezni je nenehna kontrola, nadzor nad sladkorjem, (C81) kar se prenese

tudi v Zivljenje sploh. (C82) _In potem je €lovek nekako ves €as pod tem pritiskom nadzora in se ne

more nikoli povsem sprostiti. (C83)

Sla bom k eni na bioresonanco. (C84) Rekla je, da so vzrok paraziti, da paraziti napadejo trebu$no

slinavko. Mogoce ...

Velikokrat se sprasujem, zakaj se je to zgodilo meni? (C85) Mislim, da sem si bolezen sama priklicala.

(C86) Ce sem zbolela sem imela ve& mamime pozornosti. Potem ko sem zbolela, sem imela veliko

pozornosti ... (C87)
Nimam srece v Zivlienju, nobene radosti. (C88) Ne vem, mogoge sem sre¢na, ko sem z otroki. (C89)

Mislim, da bi lahko veliko dala drugim sladkornim, lahko bi jim svetovala. (C90) Mogo¢e bom poklicala

kam, €e bi me rabili za svetovanje. Mislim, da si lahko najve€ pomagamo mi med sabo, ker jih

razumem. (C91)

Seznam enot kodiranja

C1: O sladkorni so mi razloZili zdravniki v bolnici na oddelku,
C2: Nekaj so povedale tudi sestre,

C3: pa potem starsi.

C4: Prvi dnevi so bili grozni.

C5: Starsi so bili povsem zmedeni

C6: in prestraseni,

C7: sem imela same visoke sladkorje

C8: sem mogla po enem tednu ponovno za nekaj dni v bolnico na "urejanje”.
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C9: Tam se ni ni¢ uredilo,

C10: sem hotela domov, potem so me pa res poslali domov

C11: in nekako smo "v drugo" bolj umirjeno

C12: zacCeli novo Zivljenje,

C13: ki je bilo pa povsem podrejeno meritvam sladkorja in nenehni kontroli.

C14: bi morali imeti moznost 24 ur poklicati za nasvet zdravnika.

C15: so informacije iskali moji starsi.

C16: Kiicali so druzinske prijatelje, katerih h¢erka je imela tudi sladkorno.

C17: Peljali so me k bioenergetikom in povsod.

C18: ltak je bila potrebna kilometrina, da smo se navadili na Zivljenje z boleznijo.
C19: V adolescenci sem bolezen vodila bolj slabo

C20: oz. sem jo postavljala na drugi tir, je bilo veliko ostalih stvari bolj pomembnih.
C21: nisem pila alkohola, ker me je bilo zelo strah, kaj se bo zgodilo s sladkorjem.
C22: Nosecnosti sta bili zelo neprijetna izkusnja.

C23: Zelo obremenijujoce,

C24: velika disliplina.

C25: Cel dan misli§ samo na cukre, da bo z otrokom vse v redu.

C26: Za otroka naredis$ vse.

C27: Komaj sem ¢akala, da je bilo konec.

C28: Odgovore in resitve sem iskala sama,

C29: nikoli mi nih&e ni pomagal.

C30: Pomoc€ sem vec€inoma dobila, ¢e sem jo rabila,

C31: vendar so bile kontrole tako redke,

C32: si pa€ pomaga$ sam,

C33: tudi tedaj, ko ti je zelo hudo. Takrat se vedno zjo¢em.

C34: Ze vse zivljenje pa se trudim odkriti vzrok, zaradi katerega mi je slinavka nehala delati.
C35: Rabila sem psiholosko pomoc,

C36: globlji pogovor o tem, kak$ni smo sladkorcki, smo bolj ob&utljivi?

C37: Danes sladkorno vodim sama

C38: in zadovoljivo.

C39: Pomodi skorajda nikoli ne iS¢em, ker vem, kje jo najdem - v umirjenem nacinu Zivljenja,
C40: v skrbi zase,

C41: v kontroli.

C42: Od zdravnikov ne dobim nig¢.

C43: je bila ena sestra na Pediatri¢ni, samo njo sem Kklicala, kadarkoli.

C44: edina, ki se je pogovarjala z mano,

C45: mi pomagala,

C46: me razumela.

C47: Nihée mi ne pomaga oz. mama ob&asno s kuhanjem,



C48
C49

C50:
C51:
C52:
Ch3:
C54:
C55:
C56:

: Z varstvom otrok,

. partner ob Sportnih aktivnostih.

Rabila bi ve€ porocil o novostih na podro¢ju ugotovitev (raziskav; moja op.),
predavanja,

psiholoske posebnosti sladkornih,

kaj se dogaja v telesu po 30-ih letih in ve€ sladkorne bolezni,

PriCakovala bi razne subvencije zaradi kroni¢ne bolezni,

kak$en dan dopusta ve¢

Idealna bi bila pametna inzulinska ¢rpalka, vgrajena v telo, da ne bi bilo treba menjat setov in da

je ne bi bilo treba upravljat, ampak bi vse znala sama.

C57:
C58:
C59:
C60:
Cc61:
C62:
C63:
C64:
C65:
C66:
Co67:
C68:
C69:
C70:
C71:
C72:
C73:
C74:
C75:
C76:
C77:
C78:
C79:
C80:
C81:
C82:

C83

Z leti se je kar nekaj spremenilo.

Danes sta na prvem mestu gibanje

in zdrava hrana,

prav tako dovolj pocitka,

se z leti zmanjSuje moja vzdrzljivost.

Bolj tudi pazim na zdravje sploh

ter na sladkor,

saj vsako leto prinada ve€ moznosti za zaplete.

Vzamem si Cas zase,

vsak dan teCem pol ure.

Odpustili so me.

Zdravnik mi je pomagal, moj osebni.

Diabetolog mi ni¢ ni povedal, nobenih pravic mi ni razlozil.

Nasla sem sluZzbo za &tiri ure na dan

in vsak dan imam tri ure samo za sebe.

Ko pridem domov grem tec, vsak dan,

potem v miru pojem svojo »Corbo,

potem grem po otroke. Ve€ €asa sem z otroki.

Za tek sem se odlocila zato, ker mi zbije sladkor za celih 5 mmol/L
me zelo sprosca.

Uspeva mi zato, ker imam moé&no notranjo motivacijo

in ker v teku uZivam.

Druzenje z otroki pa me ohranja v prisotnosti tukaj in zdaj, misli mi nehajo begati sem in tja.
In nehala sem toliko pospravljat.

Najvedje "gorje" sladkorne bolezni je nenehna kontrola, nadzor nad sladkorjem,
se prenese tudi v zivljenje sploh.

. In potem je €lovek nekako ves €as pod tem pritiskom nadzora in se ne more nikoli povsem

sprostiti.

C84
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C85: Velikokrat se sprasujem, zakaj se je to zgodilo meni?

C86:
C87:
C88:
C8o9:
C90:
Cal:

Mislim, da sem si bolezen sama priklicala.

Nimam srece v zivljenju, nobene radosti.

Ne vem, mogoCe sem srecna, ko sem z otroki.

Kodiranje izjav in pripis pojmov

Potem ko sem zbolela, sem imela veliko pozornosti ...

Mislim, da bi lahko veliko dala drugim sladkornim, lahko bi jim svetovala.

Mislim, da si lahko najve¢ pomagamo mi med sabo, ker jih razumem.

St. Izjava Koda Pojem Kategorija
izjave
C1 O sladkorni so mi razlozili zdravniki v Zdravniki Izobrazevanj | Spoznavanje
bolnici na oddelku, e Z boleznijo
Cc2 Nekaj so povedale tudi sestre, Medicinske | IzobraZevanj | Spoznavanje
sestre e Z boleznijo
C3 pa potem starsi. Znanje o Vloga Spoznavanje
bolezni starSev z boleznijo
C4 Prvi dnevi so bili grozni. Obcutki Zacetki Diagnoza
groze bolezni
C5 Starsi so bili povsem zmedeni Starsi - Zacetki Diagnoza
zmedeni bolezni
C6 in prestraseni, Starsi - ZacCetki Diagnoza
prestraseni bolezni
c7 sem imela same visoke sladkorje Visoki Zacetki Diagnoza
sladkoriji bolezni
C8 sem mogla po enem tednu ponovno za Morala ZacCetki Diagnoza
nekaj dni v bolnico na "urejanje”. ponovno v bolezni
bolnico
C9 Tam se ni ni¢ uredilo, Bolezen se | Zacetki Diagnoza
ni uredila bolezni
C10 sem hotela domov, potem so me pa res Nesodelova | Zacetki Diagnoza
poslali domov nje - odhod bolezni
domov
Cl1 in nekako smo "v drugo" bolj umirjeno Umirili so Zacetki Diagnoza
se bolezni
C12 zaceli novo Zivljenje, SploSno — Zivljenje Uvajanje
novo druzZine nove rutine
Zivljenje
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C13 ki je bilo pa povsem podrejeno meritvam Merjenje Zdravljenje Uvajanje
sladkorja in nenehni kontroli. sladkorja bolezni nove rutine
Cl4 bi morali imeti moznost 24 ur poklicati za Pri¢akovanj | Vloga Uvajanje
nasvet zdravnika. a - 24-urna | zdravstveneg | nove rutine
dosegljivost | a osebja
C15 so informacije iskali moiji starsi. Starsi - Znanje 0 Spoznavanje
iskanje bolezni z boleznijo
informacij
Cl6 Klicali so druzinske prijatelje, katerih Starsi — Znanje o Spoznavanje
h&erka je imela tudi sladkorno. iskanje bolezni z boleznijo
izkuSenj
drugih
C17 Peljali so me k bioenergetikom in povsod. | StarSi— Znanje 0 Spoznavanje
vzporedno bolezni Z boleznijo
alternativno
zdravljenje
C18 Itak je bila potrebna kilometrina, da smo se | Splosno — Zivlienje Uvajanje
navadili na zZivljenje z boleznijo. pridobivanj | druzine nove rutine
e izkuSen;j
C19 V adolescenci sem bolezen vodila bolj Slabo Odras¢anje Vodenje
slabo vodenje bolezni
C20 0z. sem jo postavljala na drugi tir, je bilo Bolezen ni | Odras¢anje Vodenje
veliko ostalih stvari bolj pomembnih. bila bolezni
pomembna
Cc21 nisem pila alkohola, ker me je bilo zelo Ni uzivala Odras¢anje Vodenje
strah, kaj se bo zgodilo s sladkorjem. alkohola bolezni
zaradi
strahu pred
zapleti
Cc22 Nosecnosti sta bili zelo neprijetna izkusnja. | Zelo Nosecnost Vodenje
neprijetna bolezni
izkusnja
C23 Zelo obremenjujoce, Zelo Nosecnost Vodenje
obremenijuj bolezni
oCe
C24 velika disliplina. Velika Nosecnost Vodenje
disciplina bolezni
C25 Cel dan misli§ samo na cukre, da bo z Ves Cas Nosec&nost Vodenje
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otrokom vse v redu. mislila na bolezni
sladkorje
C26 Za otroka naredis vse. Naredila Nosec&nost Vodenje
vse za bolezni
otroka
c27 Komaj sem ¢akala, da je bilo konec. Komaj Nosec&nost Vodenje
Cakala, da bolezni
mine
Cc28 Odgovore in reSitve sem iskala sama, Resitve Lastna Vodenje
i8Ce sama aktivnost bolezni
C29 nikoli mi nih¢e ni pomagal. Nima Zdravljenje Vodenje
pomodi bolezni
C30 Pomo¢ sem vecinoma dobila, ¢e sem jo Po potrebi Zdravljenje Vodenje
rabila, ima bolezni
popmo¢
C31 vendar so bile kontrole tako redke, Tezava — Vloga Vodenje
redke zdravstveneg | bolezni
kontrole a osebja
C32 si pa€ pomagas$ sam, Pomaga si | Lastna Vodenje
sama aktivnost bolezni
C33 tudi tedaj, ko ti je zelo hudo. Takrat se Ko je hudo | Soocanje s Vodenje
vedno zjocem. se zjoCe tezavami bolezni
C34 Ze vse Zivljenje pa se trudim odkriti vzrok, | Trudi se Sprejemanje | Zdravstveno
zaradi katerega mi je slinavka nehala odKkriti bolezni stranje
delati. vzrok
C35 Rabila sem psiholosko pomoc, PsiholoSki Zapleti Zdravstveno
— rabila je bolezni stanje
pomo¢
C36 globlji pogovor o tem, kak$ni smo Psihooloski | Zapleti Zdravstveno
sladkorcki, smo bolj ob¢&utljivi? — rabila je bolezni stanje
pogovor
C37 Danes sladkorno vodim sama Vodi sama | Lastha Vodenje
aktivnost bolezni
C38 in zadovoljivo. Vodi Lastna Vodenje
zadovoljivo | aktivnost bolezni
C39 Pomodi skorajda nikoli ne i8¢em, ker vem, | Umirjen Lastnha Vodenje
kje jo najdem - v umirjenem nacinu nacin aktivnost bolezni
Zivljenja, Zivljenja
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C40 v skrbi zase, Skrb zase Lastnha Vodenje
aktivnost bolezni
C41 v kontroli. Samokontr | Lastna Vodenje
ola aktivnost bolezni
C42 Od zdravnikov ne dobim nic. Jeni Vloga Vodenje
zdravstveneg | bolezni
a osebja
C43 je bila ena sestra na Pediatri¢ni, samo njo | Medicinska | Vloga Vodenje
sem klicala, kadarkoli. sestra — zdravstveneg | bolezni
klicala jo je | a osebja
C44 edina, ki se je pogovarjala z mano, Medicinska | Vloga Vodenje
sestra — zdravstveneg | bolezni
pogovor a osebja
C45 mi pomagala, Medicinska | Vloga Vodenje
sestra — zdravstveneg | bolezni
pomo¢ a osebja
C46 me razumela. Medicinska | Vloga Vodenje
sestra — zdravstveneg | bolezni
razumevanj | a osebja
e
C47 Nih¢e mi ne pomaga 0z. mama ob¢asno s | Pomoc¢ Vloga Vodenje
kuhanjem, mame starSev bolezni
C48 z varstvom otrok, Varstvo Vloga Vodenje
otrok starSev bolezni
C49 partner ob Sportnih aktivnostih. Ob Sportnih | Vloga Vodenje
akrivnostih | partnerja bolezni
C50 Rabila bi ve€ porocil o novostih na Pri¢akovanj | Vloga Vodenje
podroc&ju ugotovitev (raziskav; moja op.), a—izsledki | zdravstveneg | bolezni
novih a osebja
raziskav
Ch1 predavanja, Pri¢akovanj | Vloga Vodenje
a-— zdravstveneg | bolezni
predavanja | a osebja
C52 psiholoSke posebnosti sladkornih, Pri¢akovanj | Vloga Vodenje
a-— zdravstveneg | bolezni
informacije | a osebja
0
psiholoskih
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posebnosti
h

C53 kaj se dogaja v telesu po 30-ih letih in ve¢ | Pri€akovanj | Vloga Vodenje
sladkorne bolezni, a-— zdravstveneg | bolezni
informacije | a osebja
C54 Pri¢akovala bi razne subvencije zaradi Pri¢akovanj | Vpliv bolezni | Vodenje
kroni¢ne bolezni, a- na zivljenje bolezni
subvencije
C55 kakSen dan dopusta ve¢ Pri¢akovanj | Vpliv bolezni | Vodenje
a — dodaten | na Zivljenje bolezni
dopust
C56 Idealna bi bila pametna inzulinska €rpalka, | Pri€akovanj | Pripomocki Vodenje
vgrajena v telo, da ne bi bilo treba menjat a—umetna | za bolezni
setov in da je ne bi bilo treba upravljat, trebusna zdravljenje
ampak bi vse znala sama. slinavka
C57 Z leti se je kar nekaj spremenilo. Se z leti Zivljenje z Zdravstveno
spreminja boleznijo stanje
C58 Danes sta na prvem mestu gibanje Zdaj — na Zdravljenje Vodenje
prvem bolezni
mestu
gibanje
C59 in zdrava hrana, Zdaj — Zdravljenje Vodenje
zdrava bolezni
hrana
C60 prav tako dovolj poditka, Zdaj — Zdravljenje Vodenje
dovolj bolezni
pocitka
Co1l se z leti zmanjSuje moja vzdrzljivost. Zmanjduje | Zivlienje z Zdravstveno
se boleznijo stanje
vzdrzljivost
C62 Bolj tudi pazim na zdravje sploh Zdaj — bolj Zdravljenje Vodenje
pazi na bolezni
zdravje
C63 ter na sladkor, Zdaj — bolj Zdravljenje Vodenje
pazi na bolezni
sladkor
C64 saj vsako leto prinada ve¢ mozZnosti za MozZnost z Zapleti Zdravstveno
zaplete. leti narasca | bolezni stanje
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C65 Vzamem si ¢as zase, Vzame si Lastna Vodenje
Cas zase aktivnost bolezni
C66 vsak dan te¢em pol ure. Vsak dan Lastnha Vodenje
tece aktivnost bolezni
Cc67 Odpustili so me. Odpustili so | Delo Vpliv bolezni
jo na zivljenje
C68 Zdravnik mi je pomagal, moj osebni. Pomoc¢ — Delo Vpliv bolezni
dobila na zivljenje
pomo¢
osebnega
zdravnika
C69 Diabetolog mi ni¢ ni povedal, nobenih Pomo€ - ni | Delo Vpliv bolezni
pravic mi ni razlozil. dobila na zivljenje
pomogi
diabetologa
C70 Nasla sem sluzbo za S$tiri ure na dan Nasla delo | Delo Vpliv bolezni
za §tiri ue na zivljenje
C71 in vsak dan imam tri ure samo za sebe. Vsak dan Prosti ¢as Vpliv bolezni
Cas zase na zivljenje
C72 Ko pridem domov grem te¢, vsak dan, Vsak dan Telesna Vpliv bolezni
tek aktivnost na zivljenje
C73 potem v miru pojem svojo »Corbog, Reden Prehrana Vpliv bolezni
obrok na zivljenje
Cc74 potem grem po otroke. Ve& ¢asa sem z Ve€ €asa z | Druzina Vpliv bolezni
otroki. otroki na Zivljenje
C75 Za tek sem se odlodila zato, ker mi zbije Tek znizuje | Zdravljenje Vodenje
sladkor za celih 5 mmol/L sladkor bolezni
C76 me zelo sprosca. Sprostitev Telesna Vpliv bolezni
aktivnost na zivljenje
Cc77 Uspeva mi zato, ker imam moc¢no notranjo | Motivacija Lastna Vodenje
motivacijo aktvnost bolezni
C78 in ker v teku uzivam. Uzitek Telesna Vpliv bolezni
aktivnost na zivljenje
C79 Druzenje z otroki pa me ohranja v Otroci jo Druzina Vpliv bolezni
prisotnosti tukaj in zdaj, misli mi nehajo umirijo na Zivljenje
begati sem in tja.
C80 In nehala sem toliko pospravljat. Ne Druzina Vpliv bolezni
obremenijuj na Zivljenje
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eses
pospravljan
jem
c81 Najvecje "gorje" sladkorne bolezni je Nenehna Zdravljenje Vodenje
nenehna kontrola, nadzor nad sladkorjem, | obremenite bolezni
v
C82 se prenese tudi v Zivljenje sploh. Nenehna Splosno Vpliv bolezni
obremenite na zivljenje
v
C83 In potem je Clovek nekako ves &as pod Se nikoli Splosno Vpliv bolezni
tem pritiskom nadzora in se ne more nikoli | povsem ne na Zivljenje
povsem sprostiti. sprosti
C84 Sla bom k eni na bioresonanco. Alternativno | Lastnha Vodenje
zdravljenje | aktvnost bolezni
C85 Velikokrat se sprasujem, zakaj se je to I5Ce vzrok Splosno Vpliv bolezni
zgodilo meni? za bolezen na zivljenje
C86 Mislim, da sem si bolezen sama priklicala. | Sama vzrok | Splo$no Vpliv bolezni
za bolezen na zivljenje
Cc87 Potem ko sem zbolela, sem imela veliko Imela veliko | SploSno Vpliv bolezni
pozornosti ... pozornosti na zivljenje
C88 Nimam sreCe v zivljenju, nobene radosti. Ni sre€na Splosno Vpliv bolezni
na zivljenje
C89 Ne vem, mogoc¢e sem sre¢na, ko sem z Z otroki je Druzina Vpliv bolezni
otroki. sre€na na Zivljenje
C90 Mislim, da bi lahko veliko dala drugim Svetovanje | Povezovanje | Vpliv bolezni
sladkornim, lahko bi jim svetovala. drugim Z drugimi na Zivljenje
Cca1 Mislim, da si lahko najve€ pomagamo mi Medsebojn | Povezovanje | Vpliv bolezni
med sabo, ker jih razumem. a pomo¢ Z drugimi na Zivljenje
Oseba D

Potek intervjuja in demografski podatki

Intervju sem, na prosnjo intervjuvanke zaradi pomanjkanja Casa, izvedla preko elektronske poste
(odgovor sem prejela 12.3.2016) in 15.3.2016, od 21.00-21.30 ure, dodatno Se po telefonu.
Intervjuvanka je stara 37 let, ima sladkorno bolezen tipa 1 od 28. leta starosti. Leta 2009 je zanosila
prvi¢, 2012 drugi€. Prvi¢ je zamenjala zdravnika in ambulanto, ko je zanosila prvi¢ in drugi¢ po kon&ani
drugi nosecnosti. Od prve nosecnosti naprej je na terapiji z inzulinsko ¢rpalko. Ima moZa in dva otroka

ter doktorat znanosti.

Zapis intervjuja in doloéitev enot kodiranja
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1. Spomnite se ¢asa ob in takoj po odkritju sladkorne bolezni. Kdo vam je razlozil kaj pomeni
imeti sladkorno bolezen in kaksno bo odslej vase zivljenje?
O sladkorni mi je prvi¢ razlozilo zdravstveno osebje, (D1) imela sem pa tudi prijateljiico s sladkorno

boleznijo tipa 1. (D2)
2. Kako so potekali prvi tedni po tem, ko ste se z novim znanjem in informacijami vrnili domov?

Prvi dnevi so bili stresni, (D3) tehta$ vsak gram hrane, (D4) preracunava$, (D5) upa$ da bodo zdravila

pomagala. (D6)
3. Na koga ste se obrnili, ¢e niste vedeli kako ravnati v zvezi z zdravljenjem?

Sproti sem dobivala dovolj informacij, (D7) na urah izobrazevanja sem Zze sama veliko sprasevala (D8)

itd. Nisem imela obc¢utka, da mi primanjkuje informacij. (D9)

4. Ali ste v tistem obdobju potrebovali Se kaj, esar niste dobili ali znali poiskati sami? Kaj je to
bilo?

Hitro sem naredila preskok, da jaz urejam svoj sladkor (D10) in zdravnik nima modi, da to uredi. (D11)

Ugotovila sem, da se moram &im prej sama nauditi urejati sebe. (D12) Saj to ni glavna stvar,

sladkorna, samo za zraven je. (D13) Vem pa, da ima veliko ljudi raje, da nekdo drug ureja njihovo

Zivljenje.

5. Kako ste vodili svojo bolezen v prvih letih po diagnozi? So se v tem obdobju pojavile kakSne
nove tezave, drugaé¢ne potrebe? Kdo vam je pomagal poiskati reSitve in odgovore? Ali ste
dobili vso pomog, ki ste jo potrebovali? Kaj ste potrebovali, pa tega niste dobili?

V _nosec€nosti sem vodila sladkorno zelo natanéno, (D14) veliko obiskov pri doktorjih, (D15) pogosta

samokontrola, (D16) dnevnik prehrane v gramih, (D17) sedem obrokov na dan. (D18) Vsakodnevno

gibanje, sprehodi, plavanje, skupinske vadbe. (D19) V drugi nosenosti $e senzor. (D20)

V _nosec€nosti je ve€ja povezanost z diabetologom, ki te vodi. (D21) Zdravnica, ki prevzame vse

nosecnice, (D22) _je na kontrolnem obisku vprasala kaj je bila tista visoka vrednost pred tremi dnevi in

te je poslala domov. Irelevantno! Nikoli ni analizirala nivojev sladkorja, ki so bili izmerjeni v _daljSem

¢asovnem obdobju (D23) in prilagodila po potrebi parametre na &rpalki, odmerkov bolusa (D24) itd.

Vedno se je drZala procedure in se osredotoCala na Cisto nepomembne stvari. (D25) Sem se tudi

skregala z njo. (D26)
6. Kako danes vodite svojo bolezen? Kje poiSéete pomoé, €e jo potrebujete? Kdo vam

pomaga? Kaksno pomo¢€ in podporo pri¢akujete? Zamislite si in opiSite takSno pomo¢€ in
podporo, ki bi vam pomagala idealno voditi vaso sladkorno bolezen.

Moj sedanji zdravnik (sicer moj izbran diabetolog) vodi odnos z bolniki preko e-maila, (D27) preverja

profile (D28) in vedno prilagaja parametre. (D29)

Vse nosecnice v diabetoloSki ambulanti so se pritoZzevale ez zdravnico, ki jih vodi v hoseénosti,(D30)

da jih je spravila do joka (D31) s svojo ignoranco (D32) _in nestrkovnostjo (D33) in vzviSenosto. (D34)

Skratka, ravno med noselnostjo, ko potrebuje§ najve€ podpore od diabetologa (D35) zaradi

nerojenega otroka v sebi, neprimerni sladkorji vodijo v okvaro ploda, (D36) sem naletela na najmanj

posluha ( D37) in strokovne obravnave. (D38) S pacientove perspektive (nisem popoln laik - imam
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doktorat iz biokemije, zaposlena kot klini¢na raziskovalka v razvojnem cetru farmaceviske firme) je

imenovana zdravnica popolnoma neprimerna za obravnavo pacientov, kaj Sele nose€nic!!!! (D39)

Na kontrolnem pregledu pri_sedanjem zdravniku vsaki¢ analizirava trende (D40) in prilagodiva

parametre Crpalke in/ali senzorja. (D41) Npr. v_zadnjem €asu sem se zacela aktivheje ukvarjati s

Sportom, (D42) kar je rezultiralo v ve€ hipah, (D43) zato sva skupaj prilagodila bazalni nivo in OH

faktor. (D44)_Crpalka mi je dala mo¢ (D45) in_samozavest, da lahko nadzorujem svojo sladkorno.

(D46) _Pri penih (injekcijah, op. avt.) nimas te moznosti. (D47)

7. Ali so se vase potrebe in pricakovanja v zvezi s sladkorno boleznijo z odras¢anjem in z leti

trajanja bolezni spremenila in kako?

Ce imam teZavo jo resim kar sama, (D48) _&e se pa kaj vle¢e, vedno po&akam na mojega zdravnika,

(D49) _on mi vedno strokovno pomaga, (D50) zelo dobro pozna &rpalko (D51) in vedno ve, kaj naj
naredim. (D52)

Sestre so sicer prijazne (D53) _in korektne (D54) ampak njih ni€ ne sprasujem, (D55) ker imam vedno

vpraSanja, na katera mi one ne zdajo odgovoriti, (D56) ker so za zdravnika. (D57)

Sicer sem pa taka, da vedno vprasam in Zelim odgovor. (D58) Ce bi bila_nezadovolina, bi takoj

zamenjala zdravnika. (D59).

Moj zdravnik, ki je na voljo tudi preko e-maila, je idealna podpora, (D60) glede na to, da se profili iz

Crpalke lahko naloZijo na raCunalnik (D61) in mu jih po potrebi lahko preprosto poslie$ preko e-maila.
(D62)

S pomocgjo tehonologije se tudi pri€akovanja poviSujejo. (D63) Senzor in inzulinska &rpalka sta super

in zelo olajSata vodenje sladkorne bolezni. (D64)
S senzorjem in inzulinsko ¢rpalko se lahko na enak nacin spopades$ s spremembami kot ne-diabetiki.
(D65)

Seznam enot kodiranja

D1: O sladkorni mi je prvi€ razlozilo zdravstveno osebje,

D2: imela sem pa tudi prijateljico s sladkorno boleznijo tipa 1.
D3: Prvi dnevi so bili stresni,

D4: tehta$ vsak gram hrane,

D5: preraCunavas,

D6: upas da bodo zdravila pomagala.

D7: Sproti sem dobivala dovolj informacij,

D8: na urah izobrazevanja sem Ze sama veliko sprasevala itd.
D9: Nisem imela obCutka, da mi primanjkuje informacij.

D10: Hitro sem naredila preskok, da jaz urejam svoj sladkor
D11: in zdravnik nima modi, da to uredi.

D12: Ugotovila sem, da se moram &im prej sama nauditi urejati sebe.
D13: Saj to ni glavna stvar, sladkorna, samo za zraven je.

D14: V noseénosti sem vodila sladkorno zelo natanéno,
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D15:
D1i6:
D17:
D18:
D19:
D20:
D21:
D22:
D23:

veliko obiskov pri doktorjih,

pogosta samokontrola,

dnevnik prehrane v gramih,

sedem obrokov na dan.

Vsakodnevno gibanje, sprehodi, plavanje, skupinske vadbe.
V drugi nosecnosti Se senzor.

V nosecnosti je ve€ja povezanost z diabetologom, ki te vodi.
Zdravnica, ki prevzame vse nosecnice,

je na kontrolnem obisku vpra$ala kaj je bila tista visoka vrednost pred tremi dnevi in te je poslala

domov. lIrelevantno! Nikoli ni analizirala nivojev sladkorja, ki so bili izmerjeni v daljS§em ¢asovnem

obdobju in

D24:
D25:
D26:
D27:
D28:
D29:
D30:
D31:
D32:
D33:
D34:
D35:
D36:
D37:
D38:
D39:
D40:
D41:
D42:
D43:
D44:
D45:
D46:
DA47:
D48:
D49:
D50:
D51:
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prilagodila po potrebi parametre na &rpalki, odmerkov bolusa

Vedno se je drzala procedure in se osredotoc¢ala na €isto nepomembne stvari.
Sem se tudi skregala z njo.

Moj sedanji zdravnik vodi odnos z bolniki preko e-maila,

preverja profile

in VEDNO prilagaja parametre.

Vse nosecnice v diabetoloSki ambulanti so se pritozevale ez zdravnico, ki jih vodi v nosecnosti,
da jih je spravila do joka

S Sv0jo ignhoranco

in nestrokovnostjo

in vzviSenosto.

ravno med nosecnostjo, ko potrebuje$ najve¢ podpore od diabetologa ...
(neprimerni sladkorji vodijo v okvaro ploda),

sem naletela na najmanj posluha

in strokovne obravnave.

imenovana zdravnica popolnoma neprimerna za obravnavo pacientov, kaj Sele nosecnic!!!!
pri sedanjem zdravniku vsaki€ analizirava trende

in prilagodiva parametre &rpalke in/ali senzorja.

v zadnjem €asu sem se zacela aktivneje ukvarjati s Sportom,

kar je rezultiralo v ve€ hipah,

zato sva skupaj prilagodila bazalni nivo in OH faktor.

Crpalka mi je dala mog

in samozavest, da lahko nadzorujem svojo sladkorno.

Pri penih (injekcijah, op. avt.) nima$ te moznosti.

Ce imam teZavo jo re$im kar sama,

Ce se pa kaj vle€e, vedno po€akam na mojega zdravnika,

on mi vedno strokovno pomaga,

zelo dobro pozna &rpalko



D52: in vedno ve, kaj naj naredim.

D53: Sestre so sicer prijazne

D54: in korektne

D55: ampak njih ni¢ ne sprasujem,

D56: ker imam vedno vpraSanja, na katera mi one ne zdajo odgovoriti,
D57: ker so za zdravnika.

D58: Sicer sem pa taka, da vedno vprasam in Zelim odgovor.

D59: Ce bi bila nezadovoljna, bi takoj zamenjala zdravnika.

D60: Moj zdravnik, ki je na voljo tudi preko e-maila, je idealna podpora,
D61: glede na to, da se profili iz Erpalke lahko nalozijo na racunalnik
D62: in mu jih po potrebi lahko preprosto poslje$ preko e-maila.

D63: S pomocjo tehonologije se tudi priCakovanja povisujejo. ..

D64: olajSata vodenje sladkorne bolezni.

D65: S senzorjem in Inzulinsko ¢rpalko se lahko na enak nacin spopade$ s spremembami kot ne-
diabetiki.

Kodiranje izjav in pripis pojmov

St. Izjava Koda Pojem Kategorija
izjave
D1 O sladkorni mi je prvi¢ razlozilo Znanje o IzobraZeva | Spoznavanje
zdravstveno osebje, bolezni - nje Z boleznijo
zdravniki
D2 Imela sem pa tudi prijateljico s sladkorno Izkusnje Znanje o Spoznavanje
boleznijo tipa 1. prijateljice bolezni z boleznijo
D3 Prvi dnevi so bili stresni, Ona -stres Zacetki Diagnoza
bolezni
D4 tehta$ vsak gram hrane, Tehtanje Zacetki Spoznavanje
hrane z boleznijo
D5 preraCunavas, PreraCunava | Zacetki Spoznavanje
nje obrokov Z boleznijo
D6 upas da bodo zdravila pomagala. Uvajanje Zacetki Spoznavanje
zdravil Z boleznijo
D7 Sproti sem dobivala dovolj informacij Dovolj IzobraZeva | Spoznavanje
informacij nje Z boleznijo
D8 na urah izobrazevanja sem Ze sama veliko | Sama Izobrazeva | Spoznavanje
sprasevala itd. sprasevala nje Z boleznijo
D9 Nisem imela obc¢utka, da mi primanjkuje Dovolj Izobrazeva | Spoznavanje
informacij. informacij nje Z boleznijo
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D10 Hitro sem naredila preskok, da jaz urejam | Zavedanje Lastna Osamosvaja
svoj sladkor lastne aktivnost nje pri
odgovornosti vodenju
D11 in zdravnik nima mo¢i, da to uredi. Zdravnik Vloga Vodenje
nima vpliva zdravstven | bolezni
ega osebja
D12 Ugotovila sem, da se moram ¢&im prej Se zaveda, Lastna Osamosvaja
sama nauditi urejati sebe. da se mora aktivnost nje pri
¢im prej vodenju
nauditi
D13 Saj to ni glavna stvar, sladkorna, samo za | Le ena izmed | Splodno Vpliv bolezni
zraven je. stvari v na zivljenje
Zivljeniju
D14 V nosecnosti sem vodila sladkorno zelo V nosec€nosti | Zdravljenje | Vodenje
natanéno, —zelo bolezni
natanéno
D15 veliko obiskov pri doktorjih, V nosec€nosti | Zdravljenje | Vodenje
— veliko bolezni
pregledov
D16 pogosta samokontrola, V nosec¢nosti | Zdravljenje | Vodenje
— pogosta bolezni
samokontrola
D17 dnevnik prehrane v gramih, V nosec¢nosti | Prehrana Vodenje
— natan¢no bolezni
tehtanje
hrane
D18 sedem obrokov na dan. V nosec¢nosti | Prehrana Vodenje
—redni bolezni
obroki
D19 Vsakodnevno gibanje, sprehodi, plavanje, | V nosecnosti | Gibanje Vodenje
skupinske vadbe. —redno bolezni
D20 V drugi nosecnosti Se senzor. V nosec¢nosti | Pripomocki | Vodenje
- senzor za za bolezni
24-urno zdravljenje
merjenje
sladkorja
D21 V nosecnosti je ve€ja povezanost z V nosec¢nosti | Vloga Vodenje
diabetologom, ki te vodi. Vedja zdravstven | bolezni
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povezanost ega osebja
za
zdravnikom
D22 Zdravnica, ki prevzame vse nosecnice, V nosec¢nosti | Vloga Vodenje
— vodi zdravstven | bolezni
specialist za | ega osebja
nosecnost in
diabetes
D23 je na kontrolnem obisku vpra$ala kaj je bila | V nose€nosti | Vloga Vodenje
tista visoka vrednost pred tremi dneviinte | — zdravstven | bolezni
je poslala domov. Irelevantno! Nikoli ni nezadovoljna | ega osebja
analizirala nivojev sladkorja, ki so bili s kontrolo
izmerjeni v daljSem ¢asovnem obdobju in zdravljenja
D24 prilagodila po potrebi parametre na ¢rpalki, | V nosecnosti | Vloga Vodenje
odmerkov bolusa - zdravstven | bolezni
nezadovoljna | ega osebja
z ukrepanjem
D25 Vedno se je drzala procedure in se | V nosecnosti | Vloga Vodenje
osredotocCala na Cisto nepomembne stvari. | — zdravstven | bolezni
nezadovoljna | ega osebja
s
prilagodljivos
tjo zdravnika
D26 Sem se tudi skregala z njo V nosec¢nosti | Vloga Vodenje
— skregala se | zdravstven | bolezni
ez ega osebja
zdravnico
D27 Moj sedanji zdravnik vodi odnos z bolniki Zdaj — stik Vloga Vodenje
preko e-maila, preko maila zdravstven | bolezni
ega osebja
D28 preverja profile Zdaj — Vloga Vodenje
preverjanje zdravstven | bolezni
ucinkov ega osebja
zdravljenja
D29 in VEDNO prilagaja parametre. Zdaj — Vloga Vodenje
prilagajanje zdravstven | bolezni
zdravljenja ega osebja
D30 Vse nosecnice v diabetoloski ambulanti so | V nose¢nosti | Vloga Vodenje
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se pritoZevale €ez zdravnico, ki jih vodi v — pritoZzbe zdravstven | bolezni
nosecnosti, drugih ega osebja
nosecnic
D31 da jih je spravila do joka V nosec¢nosti | Vloga Vodenje
— jokale zdravstven | bolezni
zaradi ega osebja
obravnave
D32 S SVojo ignoranco V nose€nosti | Vloga Vodenje
—ignoriranje | zdravstven | bolezni
ega osebja
D33 in nestrokovnostjo V nosec¢nosti | Vloga Vodenje
- zdravstven | bolezni
nestrokovnos | ega osebja
t
D34 in vzvisenosto. V nosecnosti | Vloga Vodenje
—vzviSenost | zdravstven | bolezni
ega osebja
D35 ravno med nosecnostjo, ko potrebujes V nosec¢nosti | Vloga Vodenje
najveC podpore od diabetologa ... — potreba po | zdravstven | bolezni
veC podpore | ega osebja
D36 (neprimerni sladkorji vodijo v okvaro V nosec¢nosti | Vloga Vodenje
ploda), — neustrezna | zdravstven | bolezni
urejenost ega osebja
Skoduje
otroku
D37 sem naletela na najmanj posluha V nosec¢nosti | Vloga Vodenje
— najmanj zdravstven | bolezni
posluha ega osebja
D38 in strokovne obravnave. V nosec¢nosti | Vloga Vodenje
- zdravstven | bolezni
nestrokovna | ega osebja
obravnava
D39 imenovana zdravnica popolnoma V nosec¢nosti | Vloga Vodenje
neprimerna za obravnavo pacientov, kaj — zdravnica zdravstven | bolezni
Sele nosecnic!!ll neprimerna ega osebja
D40 pri sedanjem zdravniku vsaki¢ analizirava Zdaj - Vloga Vodenje
trende analiza zdravstven | bolezni
zdravljenja ega osebja
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D41 in prilagodiva parametre &rpalke in/ali Zdaj — Vloga Vodenje
senzorja. prilagajanje zdravstven | bolezni
zdravljenja ega osebja
D42 v zadnjem Casu sem se zacela aktivneje Sport - Lastna Vodenje
ukvarjati s Sportom, aktivno aktivnost bolezni
D43 kar je rezultiralo v ve¢ hipah, Sport — ved Lastna Vodenje
hipoglikemij aktivnost bolezni
D44 zato sva skupaj prilagodila bazalni nivo in | Sport — Vloga Vodenje
OH faktor. prilagajanje zdravstven | bolezni
zdravljenja ega osebja
D45 Crpalka mi je dala mog Crpalka - vir | Pripomogki | Vodenje
moci za bolezni
zdravljenje
D46 in samozavest, da lahko nadzorujem svojo | Crpalka - Pripomocki | Vodenje
sladkorno. samozavest | za bolezni
za vodenje zdravljenje
D47 Pri penih (injekcijah, op. avt.) nimas te Injekcije — Pripomocki | Vodenje
moznosti. manj za bolezni
prilagodljivos | zdravljenje
ti
D48 Ce imam teZzavo jo re§im kar sama, Tezavo reSi Lastna Vodenje
sama aktivnost bolezni
D49 Ce se pa kaj vle€e, vedno poakam na Vecdjo tezavo | Vloga Vodenje
mojega zdravnika, resi z zdravstven | bolezni
zdravnikom ega osebja
D50 on mi vedno strokovno pomaga, Strokovna Vloga Vodenje
pomo¢ zdravstven | bolezni
ega osebja
D51 zelo dobro pozna ¢rpalko Dobro Vloga Vodenje
poznavanje zdravstven | bolezni
pripomockov | ega osebja
D52 in vedno ve, kaj naj naredim. Ucinkovita Vloga Vodenje
pomo¢ zdravstven | bolezni
ega osebja
D53 Sestre so sicer prijazne Sestre - Vloga Vodenje
prijazne zdravstven | bolezni
ega osebja
D54 in korektne Sestre - Vloga Vodenje
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korektne zdravstven | bolezni
ega osebja
D55 ampak njih ni¢ ne sprasujem, Sestre — jih Vloga Vodenje
ne sprasuje zdravstven | bolezni
ega osebja
D56 ker imam vedno vprasanja, na katera mi Sestre —jine | Vloga Vodenje
one ne zdajo odgovoriti, Znajo zdravstven | bolezni
odgovoriti na | ega osebja
vprasanja
D57 ker so za zdravnika. vprasanja Vloga Vodenje
naslavlja na zdravstven | bolezni
zdravnika ega osebja
D58 Sicer sem pa taka, da vedno vprasam in Vpra$a in zeli | Lastna Vodenje
Zelim odgovor. odgovor aktivnost bolezni
D59 Ce bi bila nezadovoljna, bi takoj zamenjala | Po potrebi bi | Lastna Vodenje
zdravnika. zamenjala aktivnost bolezni
zdravnika
D60 Moj zdravnik, ki je na voljo tudi preko e- Zdravnik na Vloga Vodenje
maila, je idealna podpora, voljo preko zdravstven | bolezni
maila ega osebja
D61 glede na to, da se profili iz Crpalke lahko Crpalka - Pripomocki | Vodenje
nalozijo na racunalnik prenos za bolezni
podatkov na | zdravljenje
racunalnik
D62 in mu jih po potrebi lahko preprosto posljes | PoSiljanje Pripomocki | Vodenje
preko e-maila. podatkov za bolezni
preko maila zdravljenje
D63 S pomocjo tehonologije se tudi ViSajo Pripomocki | Vodenje
pricakovanja povisujejo. .. pricakovanja | za bolezni
zdravljenje
D64 olajsata vodenje sladkorne bolezni. Lazje Pripomocki | Vodenje
vodenje za bolezni
bolezni zdravljenje
D65 S senzorjem in Inzulinsko &rpalko se lahko | Premostijo Pripomocki | Vpliv bolezni
na enak nacin spopade$ s spremembami ovire bolezni | za na Zivljenje
kot ne-diabetiki zdravljenje
Oseba E
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Potek intervjuja in demografski podatki
Intervju sem izvedla preko elektronske poste. Odgovor sem prejela 29.6.2016. Intervjuvanka je stara
42 let, ima sladkorno bolezen tipa 1 od 38. leta starosti. Vodena je bila pri dveh diabetologih urgentno

in pri enem redno. Zaposlena je kot medicinska sestra v ambulanti.

Zapis intervjuja in dologitev enot kodiranja
1. Spomnite se ¢asa ob in takoj po odkritju sladkorne bolezni. Kdo vam je razlozil kaj pomeni
imeti sladkorno bolezen in kaksno bo odslej vase Zivljenje?

Pomen sladkorne bolezni so mi razlozile FIT edukatorke (E1) (Funkcionalna inzulinska terapija je

zahtevnej$a oblika intenzivne terapije z inzulinom — moja opomba), da ni posebne diete, samo zdravo

prehranjevanje, (E2) z majhnim vnosom OH in ¢im manj sladkimi pribolj$ki ter izogibanju beli moki.
(E3)

2. Kako so potekali prvi tedni po tem, ko ste se z novim znanjem in informacijami vrnili domov?

Sama sem prosila da ne bi bila hospitalizirana, (E4) da bi sama s pomo¢jo fit edukacij lahko osvoijila

dodatno znanje, ki ga potrebujem za nov nacin Zivljenja. (E5)

3. Na koga ste se obrnili, ¢e niste vedeli kako ravnati v zvezi z zdravljenjem?

Na zaCetku sem se obrnila na FIT edukatorke, (E6) diabetologinjo (E7) in osebno zdravnico. (E8)

Sedaj pa veliko sama na sebi preizkuS§am kaj dobro vpliva na raven sladkorja in seveda kaj ne. (E9)

4. Ali ste v tistem obdobju potrebovali Se kaj, €esar niste dobili ali znali poiskati sami? Kaj je to
bilo?

Ne,_dobila sem vse, kar sem potrebovala. (E10)

5. Kako ste vodili svojo bolezen v prvih letih po diagnozi? So se v tem obdobju pojavile kakSne
nove tezave, drugac¢ne potrebe? Kdo vam je pomagal poiskati resSitve in odgovore? Ali ste
dobili vso pomog, ki ste jo potrebovali? Kaj ste potrebovali, pa tega niste dobili?

Hotela sem imeti &im bolj urejeno sladkorno, (E11) da se ne bi pojavile Se kakSne druge pridruzene

bolezni. (E12) Novih tezav in potreb nisem imela, dobila sem vso potrebno pomog. (E13)

6. Kako danes vodite svojo bolezen? Kje poiS¢ete pomoc¢, €e jo potrebujete? Kdo vam
pomaga? Kak$sno pomo¢ in podporo pricakujete? Zamislite si in opiSite takSno pomo¢€ in
podporo, ki bi vam pomagala idealno voditi vaso sladkorno bolezen.

Mislim da vodim sladkorno kar dobro, (E14) kljub temu da imam Se ob&asno noéne hipe. (E15) Pomod&

poiS€em pri diabetologinji. (E16) Kar je pa povezano s Crpalko se obrnem na podjetie. (E17)

Pri€akujem moralno (E18) in materialno pomo¢€. (E19) Sedem mesecev uporabljam inzulinsko €rpalko,

(E20) ki_mi pri hipah ustavi €rpalko. (E21) _Zame bi bilo idealno, da bi inzulinska €rpalka pri visoki

vrednosti KS sama dodala dolo¢eno vrednost inzulina. (E22)

7. Ali so se vase potrebe in priCakovanja v zvezi s sladkorno boleznijo z odras€anjem in z leti
trajanja bolezni spremenila in kako?

Zame ni ve€ nek bav bav. (E23) Ampak je bolezen s katero Zivi veliko ljudi med njimi sem tudi jaz.

(E24) Poznavanje bolezni mi velikokrat koristi pri mojem delu, (E25) ker se tudi sodelavke obracajo
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name pri kak8nem problemu s sladkorno boleznijo. (E26) Cim hitreje se je treba sprijazniti z boleznijo
(E27) in zaZiveti na polno. (E28)

Seznam enot kodiranja

E1l: Pomen sladkorne bolezni so mi razlozile FIT edukatorke

E2: da ni posebne diete, samo zdravo prehranjevanje,

E3: z majhnim vnosom OH in &im manj sladkimi priboljski ter izogibanju beli moki.

E4: Sama sem prosila da ne bi bila hospitalizirana,

E5: sama s pomocjo fit edukacij lahko osvojila dodatno znanje, ki ga potrebujem za nov nacin
Zivljenja.

E6: Na zaCetku sem se obrnila na FIT edukatorke,

E7: diabetologinjo

E8: in osebno zdravnico.

E99: Sedaj pa veliko sama na sebi preizkusam kaj dobro vpliva na raven sladkorja in seveda kaj ne.
E10: dobila sem vse, kar sem potrebovala.

E11: Hotela sem imeti &im bolj urejeno sladkorno,

E12: da se ne bi pojavile e kakSne druge pridruzene bolezni.

E13: Novih tezav in potreb nisem imela, dobila sem vso potrebno pomoc.

E14: Mislim da vodim sladkorno kar dobro,

E15: kljub temu da imam e ob&asno no¢ne hipe.

E16: Pomoc pois€em pri diabetologiniji.

E17: Kar je pa povezano s ¢rpalko se obrnem na pomoc€ podjetja, ki jih prodaja.

E18: Pri¢akujem moralno

E19: in materialno pomocg.

E20: Sedem mesecev uporabljam inzulinsko ¢rpalko,

E21: ki mi pri hipah ustavi ¢rpalko.

E22: Zame bi bilo idealno, da bi inzulinska &rpalka pri visoki vrednosti KS sama dodala dolo¢eno
vrednost inzulina.

E23: Zame ni ve€ nek bav bav.

E24: Ampak je bolezen s katero Zivi veliko ljudi med njimi sem tudi jaz.

E25: Poznavanje bolezni mi velikokrat koristi pri mojem delu,

E26: se tudi sodelavke obragajo name pri kakdnem problemu s sladkorno boleznijo.

E27: Cim hitreje se je treba sprijazniti z boleznijo

E28: in zaziveti na polno.

Kodiranje izjav in pripis pojmov

St. Izjava Koda Pojem Kategorija

izjave
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El Pomen sladkorne bolezni so mi razlozZile Medicinske IzobraZzeva | Spoznavanje
FIT edukatorke sestre — nje z boleznijo
razlaga
pomena SB
E2 da ni posebne diete, samo zdravo Ni diete, le Prehrana Vodenje
prehranjevanije, zdravi obroki bolezni
E3 z majhnim vnosom OH in ¢im manj Malo Prehrana Vodenje
sladkimi priboljSki ter izogibanju beli moki. | ogljikovih bolezni
hidratov
E4 Sama sem prosila da ne bi bila Ni bila v Zacetki Diagnoza
hospitalizirana, bolnici bolezni
E5 sama s pomogdjo fit edukacij lahko osvojila | Medicinske Izobrazeva | Spoznavanje
dodatno znanje, ki ga potrebujem za nov sestre — nje z boleznijo
nacin zivljenja. dodatno
Zhanje za
nov nacin
Zivljenja
E6 Na zaCetku sem se obrnila na FIT Medicinska Izobrazeva | Spoznavanje
edukatorke, sestra — nje z boleznijo
pomoc¢ na
zaCetku
E7 diabetologinjo Diabetolog IzobraZeva | Spoznavanje
nje Z boleznijo
E8 in osebno zdravnico. Sploéni IzobraZeva | Spoznavanje
zdravnik nje Z boleznijo
E9 Sedaj pa veliko sama na sebi preizkuSam Aktivno Lastna Vodenje
kaj dobro vpliva na raven sladkorja in pridobivanje | aktivhost bolezni
seveda kaj ne. lastnih
izkuSen;j
E10 dobila sem vse, kar sem potrebovala. Dobila vse, Vloga Vodenje
kar je zdravstven | bolezni
potrebovala ega osebja
E11l Hotela sem imeti &im bolj urejeno Cilj — urejena | Zdravljenje | Vodenje
sladkorno, bolezen bolezni
E12 da se ne bi pojavile Se kakdne druge Cilj — Zdravljenje | Vodenje
pridruzene bolezni. preprecevanj bolezni
e zapletov
E13 Novih tezav in potreb nisem imela, dobila | Dobila je vso | Vloga Vodenje
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sem vso potrebno pomo¢. pomo¢ zdravstven | bolezni
ega osebja
El4 Mislim da vodim sladkorno kar dobro, Dobro vodi Urejenost Zdravstveno
SB bolezni stanje
E15 kljub temu da imam Se ob&asno noc¢ne Obcasne Urejenost Zdravstveno
hipe. noc¢ne bolezni stanje
hipoglikeije
E16 Pomoc¢ pois¢em pri diabetologinii. Pomoc¢ i5¢e Vloga Vodenje
pri zdravniku | zdravstven | bolezni
ega osebja
E1l7 Kar je pa povezano s ¢rpalko se obrnem Tehni¢na Vloga Vodenje
na pomo¢ podjetja, ki jih prodaja. pomoc¢ za zastopnikov | bolezni
Crpalko za
pripomocke
E18 Pri¢akujem moralno PriCakuje - Zdravljenje | Vodenje
moralno bolezni
pomo¢
E19 in materialno pomo¢ PriCakuje — Zdravljenje | Vodenje
materialno bolezni
pomoc¢
E20 Sedem mesecev uporabljam inzulinsko Uporablja Pripomocki | Vodenje
¢rpalko, ¢rpalko za bolezni
zdravljenje
E21 ki mi pri hipah ustavi ¢rpalko. Crpalka - Pripomocki | Vodenje
pomaga pri za bolezni
hipoglikemiji | zdravljenje
E22 Zame bi bilo idealno, da bi inzulinska | Pri¢akovanja | Pripomocki | Vodenje
Crpalka pri visoki vrednosti KS sama | —umetna za bolezni
dodala dolo€eno vrednost inzulina. trebusna zdravljenje
slinavka
E23 Zame ni ve€ nek bav bav. Ni je veC Zivlienje z Zdravstveno
strah boleznijo stanje
E24 Ampak je bolezen s katero Zivi veliko ljudi Sladkorno Sprejemanj | Zdravstveno
med njimi sem tudi jaz. imajo tudi e bolezni stanje
drugi
E25 Poznavanje bolezni mi velikokrat koristi pri | Znanje o Delo Vpliv bolezni
mojem delu, bolezni ji na Zivljenje
koristi pri
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delu
E26 se tudi sodelavke obra¢ajo name pri Sodelavkam | Delo Vpliv bolezni
kakSnem problemu s sladkorno boleznijo. svetuje o na zivljenje
bolezni
E27 Cim hitreje se je treba sprijazniti z Treba se je Sprejemanj | Vpliv bolezni
boleznijo in sprijazniti z e bolezni na zivljenje
boleznijo
E28 zaziveti na polno. Treba je Splosno Vpliv bolezni
Ziveti polno na zivljenje
Zivljenje
Oseba F

Potek intervjuja in demografski podatki
Intervju sem izvedla preko elektronske poste. Odgovor sem prejela 29.6.2016. Intervjuvanec je star 25

let, ima sladkorno bolezen tipa 1 od 5. leta starosti. Voden pri dveh diabetologih.

Zapis intervjuja in doloditev enot kodiranja
1. Spomnite se ¢asa ob in takoj po odkritju sladkorne bolezni. Kdo vam je razlozil kaj pomeni
imeti sladkorno bolezen in kaksno bo odslej vase zivljenje?

Glede na to, da sem bil star 5 let, se ne spomnim najbolj, (F1) mislim da so zdravniki razlozili starSem

kaj pomeni ta bolezen in kako se zdravi. (F2)

2. Kako so potekali prvi tedni po tem, ko ste se z novim znanjem in informacijami vrnili domov?

Po navodilih zdravnikov. (F3)

3. Na koga ste se obrnili, €e niste vedeli kako ravnati v zvezi z zdravljenjem?

Na sorodnike in znance, (F4) imeli smo tudi kontaktno Stevilko od zdravnikov in dezurnih sluzb. (F5)

4. Ali ste v tistem obdobju potrebovali Se kaj, €esar niste dobili ali znali poiskati sami? Kaj je to
bilo?

Ni¢ drugega nisem potreboval. (F6)

5. Kako ste vodili svojo bolezen v prvih letih po diagnozi? So se v tem obdobju pojavile kakSne
nove tezave, drugaéne potrebe? Kdo vam je pomagal poiskati resSitve in odgovore? Ali ste
dobili vso pomog, ki ste jo potrebovali? Kaj ste potrebovali, pa tega niste dobili?

Starsi so vodili bolezen po navodilih zdravnikov (F7) in imel sem preglede na 3 mesece. (F8) _Ni bilo

novih tezav. (F9) Ne vem, laZje bi bilo e bi bil sam starejSi in bi se zavedal stvari, ki vplivajo na mojo

bolezen. (F10) Ce pogledam nazaj bi takrat potreboval vse, ka imam danes. (F11) Na primer

inzulinsko &rpalko, (F12) takrat to Se ni bilo razvito, prav tako pa je bila inzulinska Erpalka slabo

teoreti¢no predstavljena, brez prakse. (F13)

6. Kako danes vodite svojo bolezen? Kje poiSc¢ete pomoc¢, ¢e jo potrebujete? Kdo vam
pomaga? Kak$sno pomo¢ in podporo pricakujete? Zamislite si in opiSite takSno pomo¢€ in

podporo, ki bi vam pomagala idealno voditi vaso sladkorno bolezen.
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S pomogjo inzulinske Erpalke, (F14) pri urejanju mi je pomagala diabetologinja (F15) _in zdravniSke

sestre iz FIT enote. (F16) Pomo€ najprej poiS€em na internetu, (F17) nato se obrnem na

diabetologinjo ali kontaktiram FIT enoto. (F18) Pri¢akujem hiter odziv (F19) in_odgovor na specificno

vprasanje, ki mi je v pomo¢ in reSi mojo tezavo. (F20)

Idealna bi bila naprava, ki sama stehta in_izrauna ogljikove hidrate. lzraCun ogljikovih hidratov za

obroke v restavracijah. (F21) Crpalko, ki sama dovaja inzulin kolikor ga potrebuje. (F22) Preprosto

operacijo trebudne slinavke oz metodo, ki sladkorno bolezen ozdravi. (F23)

7. Ali so se vase potrebe in pricakovanja v zvezi s sladkorno boleznijo z odras¢anjem in z leti
trajanja bolezni spremen

Z leti Zelim imeti sladkorno bolezen Se bolj pod nadzorom kot v otro$kih in najstniskih letih, (F24) saj

zelim Ziveti povsem normalno Zivljenje (F25) in si ne Zelim kasnejSih zapletov. (F26)

Seznam enot kodiranja

F1: Glede na to, da sem bil star 5 let, se ne spomnim najbolj,

F2: mislim da so zdravniki razlozili starSem kaj pomeni ta bolezen in kako se zdravi.

F3: Po navodilih zdravnikov.

F4: Na sorodnike in znance,

F5: imeli smo tudi kontaktno Stevilko od zdravnikov in dezurnih sluzb.

F6: Ni¢ drugega nisem potreboval.

F7: StarSi so vodili bolezen po navodilih zdravnikov

F8: in imel sem preglede na 3 mesece.

F9: Ni bilo novih tezav.

F10: Ne vem, lazje bi bilo €e bi bil sam starejSi in bi se zavedal stvari, ki vplivajo na mojo bolezen.
F11: Ce pogledam nazaj bi takrat potreboval vse, ka imam danes.

F12: Na primer inzulinsko ¢rpalko,

F13: takrat to Se ni bilo razvito, prav tako pa je bila inzulinska ¢rpalka slabo teoreti¢no predstavljena,
brez prakse.

F14: S pomocjo inzulinske Crpalke,

F15: pri urejanju mi je pomagala diabetologinja

F16: in zdravni8ke sestre iz FIT enote.

F17: Pomo¢ najprej poiS€em na internetu,

F18: nato se obrnem na diabetologinjo ali kontaktiram FIT enoto.

F19: Pri¢akujem hiter odziv

F20: in odgovor na specifi¢no vprasanje, ki mi je v pomo¢ in reSi mojo tezavo.

F21: Idealna bi bila naprava, ki sama stehta in izrauna ogljikove hidrate. lzradun ogljikovih hidratov
za obroke v restavracijah.

F22: Crpalko, ki sama dovaja inzulin kolikor ga potrebuije.

F23: Preprosto operacijo trebusne slinavke oz metodo, ki sladkorno bolezen ozdravi.

F24: Z leti Zelim imeti sladkorno bolezen e bolj pod nadzorom kot v otroSkih in najstniskih letih,
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F25: saj Zelim Ziveti povsem normalno Zivljenje

F26: in si ne zelim kasnejSih zapletov.

Kodiranje izjav in pripis pojmov

St. Izjava Koda Pojem Kategorija
izjave
F1 Glede na to, da sem bil star 5 let, se ne Se ne spomni | Zacetki Diagnoza
spomnim najbolj, bolezni
F2 mislim da so zdravniki razloZili star§em kaj | Sola za Izobrazeva | Spoznavan;j
pomeni ta bolezen in kako se zdravi. diabetes -za nje ez
starSe boleznijo
F3 Po navodilih zdravnikov. Vodenje po Vloga Uvajanje
navodilih starSev nove rutine
zdravnika
F4 Na sorodnike in znance, Pomo¢ pri Vloga Uvajanje
vodenju bliznjih nove rutine
F5 imeli smo tudi kontaktno Stevilko od Pomo¢ po Vloga Vodenje
zdravnikov in dezurnih sluzb potrebi zdravstven | bolezni
ega osebja
F6 Ni¢ drugega nisem potreboval. Nima drugih Zdravljenje | Vodenje
potreb bolezni
F7 Starsi so vodili bolezen po navodilih Vodenje po Vloga Vodenje
zdravnikov navodilih starSev bolezni
zdravnika
F8 in imel sem preglede na 3 mesece. Redni pregledi | Vloga Vodenje
zdravstven | bolezni
ega osebja
F9 Ni bilo novih tezav. Ni novih tezav | Zdravljenje | Vodenje
bolezni
F10 Ne vem, lazje bi bilo ¢e bi bil sam starejSi Prej — ni se Zdravljenje | Vodenje
in bi se zavedal stvari, ki vplivajo na mojo zavedal bolezni
bolezen. vplivov na
bolezen
F11 Ce pogledam nazaj bi takrat potreboval Razvoj Pripomocki | Vodenje
vse, ka imam danes. zdravljenja za bolezni
danes zdravljenje
omogoca ved
F12 Na primer inzulinsko ¢rpalko, Inulinska Pripomocki | Vodenje
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Crpalka za bolezni
zdravljenje
F13 takrat to Se ni bilo razvito, prav tako pa je Razvoj Pripomocki | Vodenje
bila inzulinska ¢rpalka slabo teoreti¢no zdravljenja za bolezni
predstavljena, brez prakse. danes zdravljenje
omogoca ve
F14 S pomodjo inzulinske &rpalke, Inulinska Pripomocki | Vodenje
Crpalka za bolezni
zdravljenje
F15 pri urejanju mi je pomagala diabetologinja | Diabetolog - Vioga Vodenje
pomo¢ zdravstven | bolezni
ega osebja
F16 in zdravniSke sestre iz FIT enote. Medicinska Vloga Vodenje
sestra - pomo¢ | zdravstven | bolezni
ega osebja
F17 Pomoc€ najprej pois€em na internetu, Danes —pomo¢ | Lastna Vodenje
internet aktivnost bolezni
F18 nato se obrnem na diabetologinjo ali | Danes — Vloga Vodenje
kontaktiram FIT enoto. pomog zdravstven | bolezni
zdravnik ega osebja
F19 Pri¢akujem hiter odziv Pri¢akovanja — | Vloga Vodenje
hiter odziv zdravstven | bolezni
ega osebja
F20 in odgovor na specificno vpradanje, ki mi je | PriCakovanja — | Vloga Vodenje
v pomo¢ in reSi mojo tezavo. konkreten zdravstven | bolezni
odgovor ega osebja
F21 Idealna bi bila naprava, ki sama stehta in Idealno — Pripomo¢&ki | Vodenje
izraCuna ogljikove hidrate. IzraCun samodejen za bolezni
ogljikovih hidratov za obroke v preracun OH v | zdravljenje
restavracijah. obroku
F22 Crpalko, ki sama dovaja inzulin kolikor ga Idealno Pripomocki | Vodenje
potrebuje. — umetna za bolezni
trebusna zdravljenje
slinavka
F23 Preprosto operacijo trebusne slinavke 0z Idealno - Vioga Vodenje
metodo, ki sladkorno bolezen ozdravi. ozdravitev zdravstven | bolezni
bolezni ega
delavca
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F24 Z leti Zelim imeti sladkorno bolezen 8e bolj | Cilj - bolezen Lastna Vodenje
pod nadzorom kot v otrodkih in najstniSkih | pod nadzorom | aktivhost bolezni
letih,

F25 saj zelim Ziveti povsem normalno Zivljenje | Cilj - normalno | Splosno Vpliv

Zivljenje bolezni na
Zivljenje

F26 in si ne zelim kasnejsih zapletov. Cilj - brez Zapleti Zdravstven

zapletov bolezni o stanje

Oseba G
Potek intervjuja in demografski podatki
Intervju sem izvedla preko elektronske poste. Odgovor sem prejela 29.6.2016. Intervjuvanec je star 50

let, ima sladkorno bolezen tipa 1 od 35. leta starosti. Voden pri dveh diabetologih.

Zapis intervjuja in doloditev enot kodiranja

1. Spomnite se €asa ob in takoj po odkritju sladkorne bolezni. Kdo vam je razlozil kaj pomeni
imeti sladkorno bolezen in kaksSno bo odslej vase zivljenje?

Na zaletku je bil zame kar velik S0k, (G1) a vendar sem upal, da se bom nekako pozdravil. (G2) Toda

Cez cca 14 dni, ko sem jemal predpisane tablete, je bila zadeva $e slabSa. (G3) Takrat mi je

diabetolog razloZil, da bo potrebno preiti na inzulin, kateri me bo spremljal celo Zivljenje. (G4) KakSen

dan je bilo res hudo, (G5) _toda potrebno se je bilo sprijazniti s tem(G6) _in &im prej osvojiti znanje o
SB. (G7)

2. Kako so potekali prvi tedni po tem, ko ste se z novim znanjem in informacijami vrnili domov?

Prvi tedni so bili zelo pestri. (G8) _Pojmi, kot so hipa, hiper, Stetie OH, korekcije z inzulinom, so bili

mocno prisotni. (G9) Najvecdja tezava je bila v tem, da imam zal terensko delo, (G10) povezano s

stresom (G11) _in neredno prehrano, (G12) kar je za sladkorne bolnike zelo slabo._Ce sem hotel

odkriti, kako mi telo reagira na dolo€ene situacije, sem enostavno rabil &as. (G13)

3. Na koga ste se obrnili, €e niste vedeli kako ravnati v zvezi z zdravljenjem?

Pomo& sem poskusSal pri_prvem diabetologu, vendar sem Ze isti dan odnehal, saj je bilo to zame

nesprejemljivo Eakati cel dopoldan, da pride$ na vrsto, da lahko postavi§ par vprasanj. (G14) _Lahko

reCem, da sem na zacetku bil sam svoj doktor, (G15) dokler nisem zamenjal zdravnika po kakih 5
letih. (G16)

4. Ali ste v tistem obdobju potrebovali Se kaj, €esar niste dobili ali znali poiskati sami? Kaj je to
bilo?

Potreboval sem pravega sogovornika, ki bi me razumel (G17) in se posku$al prilagoditi na moj nacin
Zivlienja. (G18)

5. Kako ste vodili svojo bolezen v prvih letih po diagnozi? So se v tem obdobju pojavile kakSne

nove tezave, druga¢ne potrebe? Kdo vam je pomagal poiskati resSitve in odgovore? Ali ste

dobili vso pomog, ki ste jo potrebovali? Kaj ste potrebovali, pa tega niste dobili?
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Kakih 5 let sploh nisem hodil k nobenemu diabetologu. (G19) Spremenilo se mi je poslovno, (G20) kot

tudi druZinsko Zivljenje. (G21) _Ce SB ni uravnana, je potem veliko teZav, (G22) katerih druzba ne

sprejema. (G23) DiabetoloSki oddelek v Ljubljani, diabetolog (G24) in _povezava s podjetiem, ki

prodaja medicinske pripomoc€ke mi omogoc¢a vso pomog¢, ki sem jo potreboval. (G25) Da, potreboval bi

malo vec testnih listiev za merjenje KS. (G26)

6. Kako danes vodite svojo bolezen? Kje poiSéete pomoé¢, €e jo potrebujete? Kdo vam
pomaga? Kak$no pomo¢ in podporo pricakujete? Zamislite si in opiSite takSno pomo¢€ in
podporo, ki bi vam pomagala idealno voditi vaso sladkorno bolezen.

Danes je zadevica malo bolj umirjena, saj sem pred kratkim dobil senzor za stalno preverjanje

sladkorja v krvi. (G27) Mislim, da je ta napravica neko veliko olajS8anje zame in za mojo familijo, (G28)

saj do sedaj 8e nisem imel nekih abnormalnih nihanj, (G29) _kot so bili v€asih prisotni in je bilo

potrebno poklicati doktorja. (G30) VEasih, ko nisem imel senzorja, sem veckrat doZivel hipo, (G31)

zato je morala Zena poklicati zdravnika. (G32) Pomo¢ pois€em pri podjetjiu (G33) in diabetologa sem

Ze kdaj poklical, odvisno v ¢em je teZava. (G34) Pomoc€ in podpora je skladna s tehnologijo napredka

in_mislim, da je v redu. (G35) Idealna bi bila aplikacija na mobitelu, s katero bi imel vse potrebne

informacije. (G36) Npr. bi slikal hrano na krozniku, potem pa bi program sam usmerjal in doziral

potrebno koli¢ino inzulina, kateri bi bil vstavljen kot neka mikro ampulica, ki se kasneje lahko tudi

sama razgradi, ko zmanjka inzulina. (G37)

7. Ali so se vase potrebe in pricakovanja v zvezi s sladkorno boleznijo z odraséanjem in z leti
trajanja bolezni spremenila in kako?

Spremenila so se v to smer, da je sedaj zivlienje s SB veliko lazje zame, (G38) kot za druzino. (G39)

StarejSi_ sem, imam veliko izkuSenj in znam pravilno ukrepati ob pravem &asu. (G40) Tudi Zena in

héerka zadevo obvladata, zato nam je vsem dosti lazZje. (G41)

Pomembno je, da ste do sebe in drugih odkriti, praviéni, da polovite kar najve€ znanja o SB (G42) _in

da bolezen napadete vi ne ona vas. (G43) Borba s SB je teZka in zahteva disciplino. (G44)

Jaz imam sreco, da v tej borbi nisem sam. (G45) Zahvala moji familiji, (G46) _diabetologu (G47) in

pomodi podjetja. (G48)

Seznam enot kodiranja

G1: Na zacetku je bil zame kar velik ok,

G2: a vendar sem upal, da se bom nekako pozdravil.

G3: Toda ez cca 14 dni, ko sem jemal predpisane tablete, je bila zadeva Se slab3a.

G4: Takrat mi je diabetolog razlozil, da bo potrebno preiti na inzulin, kateri me bo spremljal celo
Zivljenje.

G5: Kaksen dan je bilo res hudo,

G6: toda potrebno se je bilo sprijazniti s tem

G7: in &im prej osvojiti znanje o SB.

G8: Prvi tedni so bili zelo pestri.

G9: Pojmi, kot so hipa, hiper, tetje OH, korekcije z inzulinom, so bili mo¢no prisotni.
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G10:
G11:
Glz:
G13:
G14:

Najvecja tezava je bila v tem, da imam Zal terensko delo,

povezano s stresom

in neredno prehrano,

Ce sem hotel odkriti, kako mi telo reagira na dologene situacije, sem enostavno rabil &as.

Pomo¢& sem poskusal pri prvem diabetologu, vendar sem Ze isti dan odnehal, saj je bilo to zame

nesprejemljivo ¢akati cel dopoldan, da prides na vrsto, da lahko postavi$ par vprasan;.

G15:
Gl6:
G17:
G18:
G19:
G20:
G21:
G22:
G23:
G24:
G25:

Lahko re€em, da sem na zacetku bil sam svoj doktor,
dokler nisem zamenjal zdravnika po kakih 5 letih.
Potreboval sem pravega sogovornika, ki bi me razumel
in se poskusal prilagoditi na moj nacin zivljenja.

Kakih 5 let sploh nisem hodil k nobenemu diabetologu.
Spremenilo se mi je poslovno,

kot tudi druzinsko Zivljenje.

Ce SB ni uravnana, je potem veliko tezav,

katerih druzba ne sprejema.

Diabetoloski oddelek v Ljubljani, diabetolog

in povezava s podjetjem, ki prodaja medicinske pripomocke mi omogo¢a vso pomoc, ki sem jo

potreboval.

G26
G27

: Da, potreboval bi malo vec testnih listiCev za merjenje KS.

: Danes je zadevica malo bolj umirjena, saj sem pred kratkim dobil senzor za stalno preverjanje

sladkorja v krvi.

G28: Mislim, da je ta napravica neko veliko olajSanje zame in za mojo familijo,

G29: saj do sedaj Se nisem imel nekih abnormalnih nihanj,

G30: kot so bili v€asih prisotni in je bilo potrebno poklicati doktorja.

G31: Ve&asih, ko nisem imel senzorja, sem veckrat doZivel hipo,

G32: zato je morala Zena poklicati zdravnika.

G33: Pomo¢ poiscem pri podjetju

G34: in diabetologa sem ze kdaj poklical, odvisno v ¢em je tezava.

G35: Pomo¢ in podpora je skladna s tehnologijo napredka in mislim, da je v redu.

G36: Idealna bi bila aplikacija na mobitelu, s katero bi imel vse potrebne informacije.

G37: Npr. bi slikal hrano na kroZniku, potem pa bi program sam usmerjal in doziral potrebno koli€ino
inzulina, kateri bi bil vstavljen kot neka mikro ampulica, ki se kasneje lahko tudi sama razgradi, ko
zmanjka inzulina.

G38: Spremenila so se v to smer, da je sedaj zivljenje s SB veliko lazje zame,

G39: kot za druzino.

G40: StarejSi sem, imam veliko izkuSenj in znam pravilno ukrepati ob pravem Casu.

G41: Tudi Zena in h€erka zadevo obvladata, zato nam je vsem dosti laZje.

G42: da polovite kar najvec znanja o SB

G43: in da bolezen napadete vi ne ona vas.
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G44: Borba s SB je tezka in zahteva disciplino.

G45: Jaz imam sre€o, da v tej borbi nisem sam.

G46: Zahvala moji familiji,
GA47: diabetologu
G48: in pomodi podjetja.

Kodiranje izjav in pripis pojmov

St. Izjava Koda Pojem Kategorija

izjave

Gl Na zacletku je bil zame kar velik Sok, Sok Zacetki Diagnoza

bolezni

G2 a vendar sem upal, da se bom nekako Upal, da se bo | Zacetki Diagnoza
pozdravil. pozdravil bolezni

G3 Toda €ez cca 14 dni, ko sem jemal PoslabSanje ZacCetki Diagnoza
predpisane tablete, je bila zadeva Se bolezni
slabsa.

G4 Takrat mi je diabetolog razlozil, da bo Prehod na Zacetki Diagnoza
potrebno preiti na inzulin, kateri me bo inzulin bolezni
spremljal celo Zivljenje.

G5 KakSen dan je bilo res hudo, Huda izkusnja | Zacetki Diagnoza

bolezni

G6 toda potrebno se je bilo sprijazniti s tem Sprijaznjenje z | Zacetki Diagnoza

diagnozo bolezni

G7 in &im prej osvojiti znanje o SB. Cim prej Znanje o Spoznavanj

0svojiti znanje | bolezni ez
boleznijo

G8 Prvi tedni so bili zelo pestri. Veliko novega | Znanje o Spoznavan]

bolezni ez
boleznijo

G9 Pojmi, kot so hipa, hiper, Stetje OH, Intenzivno Znanje o Spoznavan]
korekcije z inzulinom, so bili mo¢no ucenje novih bolezni ez
prisotni. pojmov boleznijo

G10 Najvedja teZava je bila v tem, da imam Zal | Tezave - Delo Uvajanje
terensko delo, terensko delo nove rutine

G1l1 povezano s stresom Tezave - Delo Uvajanje

stresno delo nove rutine

G12 in neredno prehrano, Tezave - Delo Uvajanje

neredna nove rutine
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prehrana

G13 Ce sem hotel odkriti, kako mi telo reagira | Pridobivanje Lastnha Vodenje
na doloCene situacije, sem enostavno rabil | osebnih aktivnost bolezni
Cas. izkuSen;j
G14 Pomo¢ sem poskus$al pri prvem Tezava - Vloga Vodenje
diabetologu, vendar sem Zze isti dan ¢akanje zdravstven | bolezni
odnehal, saj je bilo to zame nesprejemljivo ega osebja
Cakati cel dopoldan, da pride$ na vrsto, da
lahko postavi$ par vprasan;.
G15 Lahko re€em, da sem na zacetku bil sam Sam si je Zdravljenje | Vodenje
svoj doktor, dolocal bolezni
zdravljenje
G16 dokler nisem zamenjal zdravnika po kakih | Zamenjal je Lastnha Vodenje
5 letih. zdravnika aktvnost bolezni
G17 Potreboval sem pravega sogovornika, ki bi | Potreboval Vloga Vodenje
me razumel zdravnika, ki bi | zdravstven | bolezni
ga razumel ega
delavca
G18 in se poskusal prilagoditi na moj nacin Potreboval Vloga Vodenje
Zivljenja. zdravnika, ki bi | zdravstven | bolezni
se prilagajal ega
delavca
G19 Kakih 5 let sploh nisem hodil k nobenemu Ni hodil k Zdravljenje | Vodenje
diabetologu. diabetologu bolezni
G20 Spremenilo se mi je poslovno, Tezave v Delo Vpliv
sluzbi bolezni na
Zivljenje
G21 kot tudi druzinsko Zivljenje. Tezave v Druzina Vpliv
druZini bolezni na
Zivljenje
G22 Ce SB ni uravnana, je potem veliko tezav, | Tezave - slabo | Zdravljenje | Vodenje
urejena SB bolezni
G23 katerih druZba ne sprejema. Nesprejemanje | Splosno Vpliv
druzbe bolezni na
Zivljenje
G24 Diabetoloski oddelek v Ljubljani, Pomo¢ - Vioga Vodenje
diabetolog diabetolog zdravstven | bolezni
ega osebja
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G25 in povezava s podjetiem, ki prodaja | Pomo€ — Vloga Vodenje
medicinske pripomocke mi omogo€a vso | pomoc€ za zastopnikov | bolezni
pomocg, ki sem jo potreboval. uporabo za

pripomocka pripomocke

G26 Da, potreboval bi malo ve¢ testnih listicev Medicinski Vloga Vodenje

za merjenje KS. pripomocki — zdravstven | bolezni
vecji predpis ega osebja
testnih listicev

G27 Danes je zadevica malo bolj umirjena, saj Pravica do Vloga Vodenje
sem pred kratkim dobil senzor za stalno medicinskega | zdravstven | bolezni
preverjanje sladkorja v krvi. pripomocka za | ega osebja

stalno
merjenje
sladkorja

G28 Mislim, da je ta napravica neko veliko Senzor -olaj8a | Pripomocki | Vodenje
olajSanje zame in za mojo familijo, vodenje za bolezni

bolezni zdravljenje

G29 saj do sedaj Se nisem imel nekih Pripomocek - Pripomocki | Vodenje
abnormalnih nihanj, izbolja za bolezni

urejenost SB zdravljenje

G30 kot so bili v€asih prisotni in je bilo potrebno | Pripomocek — | Pripomocki | Vodenje
poklicati doktorja. brez za bolezni

pripomocka zdravljenje
akutni zapleti
bolezni

G31 V¢asih, ko nisem imel senzorja, sem | Pripomocek — | Pripomocki | Vodenje

veckrat dozivel hipo, brez za bolezni
pripomocka zdravljenje
hipoglikemija

G32 zato je morala Zzena poklicati zdravnika. Pripomocek — | Pripomocki | Vodenje

brez za bolezni
pripomocka zdravljenje

veckrat

urgentna

pomo¢

zdravnika

G33 Pomoc¢ pois¢em pri podjetju Pomoc¢ za Vloga Vodenje

uporabo zastopnikov | bolezni
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pripomocka za
pripomocke
G34 in diabetologa sem ze kdaj poklical, Pomoc - Vloga Vodenje
odvisno v ¢em je tezava. diabetolog zdravstven | bolezni
ega osebja
G35 Pomoc¢ in podpora je skladna s tehnologijo | Pomo¢ za Vloga Vodenje
napredka in mislim, da je v redu. uporabo zastopnikov | bolezni
pripomocka za
pripomocke
G36 Idealna bi bila aplikacija na mobitelu, s Idealno — Pripomocki | Vodenje
katero bi imel vse potrebne informacije. podatki o za bolezni
zdravstvenem | zdravljenje
stanju v
aplikaciji na
mobitelu
G37 Npr. bi slikal hrano na krozniku, potem pa Pri¢akovanja — | Pripomocki | Vodenje
bi program sam usmerjal in doziral umetna za bolezni
potrebno koli€ino inzulina, kateri bi bil trebusna zdravljenje
vstavljen kot neka mikro ampulica, ki se slinavka
kasneje lahko tudi sama razgradi, ko
zmanjka inzulina.
G38 Spremenila so se v to smer, da je sedaj Lazje zivlienje | Pripomocki | Vodenje
Zivlienje s SB veliko lazje zame, s SB za bolezni
zdravljenje
G39 kot za druZino. LaZje Zivlienje | Pripomocki | Vodenje
za druzino za bolezni
zdravljenje
G40 StarejSi sem, imam veliko izku$enj in znam | Pravilno Lastna Vodenje
pravilno ukrepati ob pravem &asu. ukrepa iz aktivnost bolezni
izkuSenj
G41 Tudi Zena in héerka zadevo obvladata, Pomo¢& — Zena | Vloga Vodenje
zato nam je vsem dosti laZje. in héerka druZine bolezni
znata voditi
bolezen
G42 da polovite kar najve& znanja o SB ISCe znanje Lastna Vodenje
aktivnost bolezni
G43 in da bolezen napadete vi ne ona vas. Ima bolezen Lastna Vodenje
pod nadzorom | aktivnost bolezni
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G44 Borba s SB je teZzka in zahteva disciplino. Discipliniran je | Lastna Vodenje
pri vodenju aktivnost bolezni
G45 Jaz imam srec€o, da v tej borbi nisem sam. | Pomo¢& — drugi | Zdravljenje | Vodenje
bolezni
G46 Zahvala moji familiji, Pomo¢ — Vloga Vodenje
druzina druzine bolezni
G47 diabetologu Pomo¢ - Vloga Vodenje
diabetolog zdravstven | bolezni
ega osebja
G48 in pomodi podjetja. Pomoc¢ — Vloga Vodenje
prodajalec zastopnikov | bolezni
medicinskih za
pripomockov pripomocke

OsebaH
Potek intervjuja in demografski podatki
Intervju sem izvedla preko elektronske poste. Odgovor sem prejela 5.7.2016. Intervjuvanka je stara 30

let, ima sladkorno bolezen tipa 1 od 25. leta starosti. Vodena pri dveh diabetologih.

Zapis intervjuja in doloCitev enot kodiranja
1. Spomnite se €asa ob in takoj po odkritju sladkorne bolezni. Kdo vam je razlozil kaj pomeni
imeti sladkorno bolezen in kaksSno bo odslej vase zivljenje?

Ob odkritju SB1 junija 2011 sem bila seveda zelo Sokirana. (H1) V nedeljo sem od$la k zdravniku

zaradi glivitnega vnetja._Ko sem ji razloZila e ostale znake, mi je sestra pomerila Se sladkor, kjer je

pokazalo 29 mmol/L. (H2) Povedala mi je, da gre za SB1. (H3) Takrat sem si mislila ok, to je trenutno,

kako se pozdraviti. (H4) _Nakar mi za€ne razlagati, da moram v bolniSnico, da bom tam ostala nekaj

dni,... (H5) V bolniSnico na Jesenicah sem bila sprejeta v ponedeljek._Po pravici povedano, se tezko

spominjam tistih ¢asov (H6) _in si brez mojega partnerja in druzine ne predstavljam, kako bi vse skupaj

prenesla. (H7) Oni so mi bili na voljo 24/7 za vse. (H8) Partner je cele nodi Studiral, da me je obves&al

0 tem, kaj se z menoj sploh dogaja. (H9) V bolniSnici sem seveda najvel izvedela od diabetologinje

(H10), med. sestre, ki se ukvarja z diabetiki (H11) in dietetiCarke. (H12) Ampak, ker so bili to za mene

zelo tezki trenutki, (H13) sem najbolj hvaleZna, da so bili lahko z menoj svojci. (H14) Kar pa se tiCe

med. osebja na oddelku, sem imela obCutek, da sladkorne bolezni tipa 1 ne poznajo dovolj. (H15)

2. Kako so potekali prvi tedni po tem, ko ste se z novim znanjem in informacijami vrnili domov?

Kot sem Ze zgoraj omenila, so bili to zame tezki trenutki, polni vpraSanj zakaj in kako. (H16) _V prvi

vrsti mi je najve€ pomagal partner (H17) (on se je tako zelo poglobil v vse skupaj, da mi je kuhal

obroke (H18) in doziral inzulin. (H19) V tistih trenutkih sem verjela, da nikoli ne bom ve€ mogla

normalno Zivet. (H20) Tako so dnevi minevali v smislu Studiranja, (H21) _branje svetovnega spleta o
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bolezni, (H22) navajanja, (H23) _merjenja, (H24) sprehodov. (H25) Sla sem skozi faze, ko sem bila

jezna, (H26) zalostna (H27) pa do oblutka, da bo vse v redu in da jo bom premagala. (H28)

3. Na koga ste se obrnili, €e niste vedeli kako ravnati v zvezi z zdravljenjem?

Obrnila sem se na diabetologinjo (H29) in na med. sestro, ki me je vodila Ze v bolni$nici. (H30)

4. Ali ste v tistem obdobju potrebovali Se kaj, €esar niste dobili ali znali poiskati sami? Kaj je to
bilo?

Takrat sem predvsem iskala nekoga, ki bi to Ze prebolel. :-)) (H31) V bistvu sem dobila osnovne

informacije v bolnidnici, (H32) naprej sem se znaSla sama, tako da sem se Cimve€ naucila o sami

bolezni (H33) in o prehrani. (H34)
5. Kako ste vodili svojo bolezen v prvih letih po diagnozi? So se v tem obdobju pojavile kak§ne

nove tezave, drugaéne potrebe? Kdo vam je pomagal poiskati reSitve in odgovore? Ali ste
dobili vso pomog, ki ste jo potrebovali? Kaj ste potrebovali, pa tega niste dobili?

V bolniSnico sem bila junija sprejeta z HbAlc 14 odstotki, do decembra sem ga uspela znizati na 6,5

odstotkov. (H35) _Drzala sem se stroge diete, (H36)_padla v remisijo, tako da sem povprecno

potrebovala do 5 enot dnevno inzulina. (H37) Februarja naslednje leto sem prvi€ zanosila, tako da se

mi je potreba po inzulinu kar hitro povecala. (H38) V bistvu od kar imam SB1, sem se mogla kar veliko

prilagajat. Najprej obdobje, ko sem zbolela, (H39) remisija, (H40) noseénost, (H41) dojenje, (H42) po

osmih mesecih od poroda ponovna zanositev, (H43) spet dojenje,... (H44) V _drugi nose€nosti so se

pojavili prvi visoki sladkorji, (H45)_prej jih Se ni bilo. (H46) V_noselnosti sem imela ogromen apetit

(H47) z vsakodnevnim bruhanjem, (H48) tako da sem teZko uravnavala sladkor. (H49) Potenciralo se

je v drugi noseCnosti. (H50) Ko sem zanosila, sem zalela hoditi k diabetologinji v Lj, ki je

specializirana za nose€nost, sploh s tipom 1 (H51) in ona mi je pomagala reSevati najve€ tezav. (H52)

Pri njej sem dobila vse in Se ve¢, (H53) tako da ji bom vegno hvalezna. (H54) Tukaj ne gre samo za

materialne stvari (uredila mi je IC, senzorje za merjenje sladkorja, dovolj testnih listi¢ev), (H55) ampak

tudi Custvena oz. duhovna podpora. (H56)

6. Kako danes vodite svojo bolezen? Kje poiSéete pomoc¢, €¢e jo potrebujete? Kdo vam
pomaga? Kak$sno pomo¢ in podporo pricakujete? Zamislite si in opiSite takSno pomo¢€ in
podporo, ki bi vam pomagala idealno voditi vaso sladkorno bolezen.

Se trudim izboljSat zadnji HbAlc, (H57) uredit prehrano, (H58) ker je trenutno stanje slabSe, kot bi

moralo biti. (H59) Pomo¢€ poiS€em pri diabetologinji, (H60) v podietju, ki prodaja medicinsko-tehni¢ne

pripomocke (inzulinsko &rpalko — moja opomba), (H61) v lekarni. (H62) Pri€akujem, da ko pridem na

posvet o0z. pregled kamorkoli, da nisem samo $tevilka, (H63) ampak, da imam obdutek, da se mi

zdravnik posveti. (H64) PriCakujem podporo svojcev, kadar le to potrebujem in le to dobim. (H65)

7. Ali so se vaSe potrebe in pri€akovanja v zvezi s sladkorno boleznijo z odras€anjem in z leti
trajanja bolezni spremenila in kako?

Z leti opaZam, da sem bolj flegma glede viSine sladkorjev, (H66) prehrane, (H67) aktivhosti. (H68) Na

zacetku je bilo vse podrejeno temu, (H69)_od kar imam dva otroka, imam manj ¢asa (H70) _in volje.
(H71)
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Seznam enot kodiranja

H1: Ob odkritju SB1 junija 2011 sem bila seveda zelo Sokirana.

H2: Ko sem ji razlozila Se ostale znake, mi je sestra pomerila Se sladkor, kjer je pokazalo 29 mmol/L.
H3: Povedala mi je, da gre za SB1.

H4: Takrat sem si mislila ok, to je trenutno, kako se pozdraviti.

H5: Nakar mi za¢ne razlagati, da moram v bolniSnico, da bom tam ostala nekaj dni,...
H6: Po pravici povedano, se teZzko spominjam tistih Casov

H7: in si brez mojega partnerja in druzine ne predstavljam, kako bi vse skupaj prenesla.
H8: Oni so mi bili na voljo 24/7 za vse.

H9: Partner je cele nodi Studiral, da me je obves&al o tem, kaj se z menoj sploh dogaja.
H10: V bolniSnici sem seveda najvec izvedela od diabetologinje

H11: med. sestre, ki se ukvarja z diabetiki

H12: in dietetiCarke.

H13: Ampak, ker so bili to za mene zelo tezki trenutki,

H14: sem najbolj hvalezna, da so bili lahko z menoj svojci.

H15: Kar pa se tiCe med. osebja na oddelku, sem imela oblutek, da sladkorne bolezni tipa 1 ne
poznajo dovolj.

H16: so bili to zame tezki trenutki, polni vprasanj zakaj in kako.

H17: V prvi vrsti mi je najve€ pomagal partner

H18: on se je tako zelo poglobil v vse skupaj, da mi je kuhal obroke

H19: in doziral inzulin.

H20: V tistih trenutkih sem verjela, da nikoli ne bom ve¢ mogla normalno Zivet.

H21: Tako so dnevi minevali v smislu Studiranja,

H22: branje svetovnega spleta o bolezni,

H23: navajanja,

H24: merjenja,

H25: sprehodov.

H26: Sla sem skozi faze, ko sem bila jezna,

H27: Zalostna

H28: pa do ob&utka, da bo vse v redu in da jo bom premagala

H29: Obrnila sem se na diabetologinjo

H30: in na med. sestro, ki me je vodila Ze v bolniSnici.

H31: Takrat sem predvsem iskala nekoga, ki bi to Ze prebolel.

H32: V bistvu sem dobila osnovne informacije v bolnisnici,

H33: naprej sem se znasla sama, tako da sem se ¢imvec naucila o sami bolezni

H34: in o prehrani.

H35: V bolniSnico sem bila junija sprejeta s HbA1c 14 odstotki, do decembra sem ga uspela zniZati na
6,5 odstotkov.

H36: Drzala sem se stroge diete,
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H37:
H38:

padla v remisijo, tako da sem povprecno potrebovala do 5 enot dnevno inzulina.

Februarja naslednje leto sem prvi¢ zanosila, tako da se mi je potreba po inzulinu kar hitro

povecala.

H39:
H40:
H41:
H42:
H43:
H44:
H45:
H46:
H47:
H48:
H49:
H50:
H51:

V bistvu od kar imam SB1, sem se mogla kar veliko prilagajat. Najprej obdobje, ko sem zbolela,
remisija,

nosecnost,

dojenje,

po osmih mesecih od poroda ponovna zanositev,
spet dojenje,...

V drugi nosecnosti so se pojavili prvi visoki sladkoriji,
prej jih Se ni bilo.

V nosec&nosti sem imela ogromen apetit

z vsakodnevnim bruhanjem,

tako da sem teZko uravnavala sladkor.

Potenciralo se je v drugi nose¢nosti.

Ko sem zanosila, sem zacela hoditi k diabetologinji v Lj, ki je specializirana za nose€nost, sploh

s tipom 1

H52:
H53:
H54:
H55:

in ona mi je pomagala reSevati najvec tezav.
Pri njej sem dobila vse in $e vec,
tako da ji bom ve&no hvalezna.

Tukaj ne gre samo za materialne stvari (uredila mi je IC, senzorje za merjenje sladkorja, dovolj

testnih listiCev),

H56:
H57:
H58:
H59:
H60:
H61:
H62:
H63:
H64:
H65:
H66:
H67:
H68:
H69:
H70:
H71:

ampak tudi Custvena oz. duhovna podpora.

Se trudim izbolj8at zadnji HbAlc,

uredit prehrano,

ker je trenutno stanje slabse, kot bi moralo biti.

Pomo¢ poiS¢em pri diabetologinji,

v podjetju, ki prodaja medicinsko-tehni¢ne pripomocke,

v lekarni.

Pri¢akujem, da ko pridem na posvet oz. pregled kamorkoli, da nisem samo Stevilka,
ampak, da imam obc&utek, da se mi zdravnik posveti.

Pri¢akujem podporo svojcev, kadar le to potrebujem in le to dobim.
Z leti opazam, da sem bolj flegma glede visine sladkorjev,
prehrane,

aktivnosti.

Na zacetku je bilo vse podrejeno temu,

od kar imam dva otroka, imam manj ¢asa

in volje.
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Kodiranje izjav in pripis pojmov

Izjava Koda Pojem Kategorija
St.
izjave
H1 Ob odkritju SB1 junija 2011 sem bila Sok Zacetki Diagnoza
seveda zelo Sokirana. bolezni
H2 Ko sem ji razlozila Se ostale znake, mi je Visok sladkor Zacetki Diagnoza
sestra pomerila Se sladkor, kjer je bolezni
pokazalo 29 mmol/L.
H3 Povedala mi je, da gre za SB1. Novica o Zacetki Diagnoza
diagnozi bolezni
H4 Takrat sem si mislila ok, to je trenutno, Mislila, da se Zacetki Diagnoza
kako se pozdraviti. da ozdraviti bolezni
H5 Nakar mi za¢ne razlagati, da moram v Bila je v bolnici | Zacetki Diagnoza
bolniSnico, da bom tam ostala nekaj dni,... bolezni
H6 Po pravici povedano, se tezko spominjam | Tezko se Zacetki Diagnoza
tistih Casov spominja bolezni
H7 in si brez mojega partnerja in druzine ne Kljuéna opora | Vloga Diagnoza
predstavljam, kako bi vse skupaj prenesla. druzine bolezni
H8 Oni so mi bili na voljo 24/7 za vse. Ves Cas na Vloga Diagnoza
voljo druzine bolezni
H9 Partner je cele nodi Studiral, da me je Partner iskal Vloga Spoznavanj
obvescal o tem, kaj se z menoj sploh informacije o partnerja ez
dogaja. SB boleznijo
H10 V bolnidnici sem seveda najvec izvedela Diabetolog IzobraZeva | Spoznavanj
od diabetologinje nje ez
boleznijo
H11 med. sestre, ki se ukvarja z diabetiki Medicinske IzobraZeva | Spoznavanj
sestre nje ez
boleznijo
H12 in dietetiCarke. Dietetik Izobrazeva | Spoznavan;j
nje ez
boleznijo
H13 Ampak, ker so bili to za mene zelo tezki | Tezki trenutki Zacetki Diagnoza
trenutki, bolezni
H14 sem najbolj hvaleZna, da so bili lahko z Opora svojcev | Vloga Diagnoza
menoj svojci. druzine bolezni
H15 Kar pa se ti€e med. osebja na oddelku, Ne vedo dovolj | Vloga Spoznavanj
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sem imela obc&utek, da sladkorne bolezni 0 bolezni zdravstveni | ez
tipa 1 ne poznajo dovolj. h delavcev | boleznijo
H16 so bili to zame tezki trenutki, polni vprasanj | Veliko Zacetki Diagnoza
zakaj in kako. vprasanj zakaj bolezni
in kako
H17 V prvi vrsti mi je najve¢ pomagal partner Najvedja Vloga Uvajanje
pomo¢ partnerja nove rutine
H18 on se je tako zelo poglobil v vse skupaj, da | Priprava Vloga Uvajanje
mi je kuhal obroke obrokov partnerja nove rutine
H19 in doziral inzulin. Injiciranje Vloga Uvajanje
partnerja nove rutine
H20 V tistih trenutkih sem verjela, da nikoli ne Verjela, dane | Splo$no Vpliv
bom ve¢ mogla normalno Zivet. bo nikoli vec bolezni na
normalno Zivljenje
Zivela
H21 Tako so dnevi minevali v smislu Studiranja, | UCenje Znanje o Spoznavanj
bolezni ez
boleznijo
H22 branje svetovnega spleta o bolezni, Internet Znanje o Spoznavanj
bolezni ez
boleznijo
H23 navajanja, Privajanje Nacin Uvajanje
Zivljenja nove rutine
H24 merjenja, Merjenje Zdravljenje | Uvajanje
sladkorja bolezni nove rutine
H25 sprehodov. Sprehodi Zdravljenje | Uvajanje
bolezni nove rutine
H26 Sla sem skozi faze, ko sem bila jezna, Jeza Sprejemanj | Vpliv
e bolezni bolezni na
Zivljenje
H27 | Zalostna Zalost Sprejemanj | Vpliv
e bolezni bolezni na
Zivljenje
H28 pa do obdutka, da bo vse v redu in da jo Zanikanje Sprejemanj | Vpliv
bom premagala e bolezni bolezni na
Zivljenje
H29 Obrnila sem se na diabetologinjo Diabetolog — Vioga Spoznavanj
iskanje zdravstveni | ez
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informacij h delavcev | boleznijo
H30 in na med. sestro, ki me je vodila Ze v | Medicinska Vioga Spoznavanj
bolnisnici. sestra — zdravstveni | ez
iskanje h delavcev | boleznijo
informacij
H31 Takrat sem predvsem iskala nekoga, ki bi Iskanje Znanje 0 Spoznavan;
to Ze prebolel. izkusenj drugih | bolezni ez
boleznijo
H32 V bistvu sem dobila osnovne informacije v | Oshovne Vioga Spoznavanj
bolnisnici, informacije zdravstveni | ez
h delavcev | boleznijo
H33 naprej sem se znasla sama, tako da sem Ucenje o Lastnha Spoznavanj
se imve¢ naucila o sami bolezni bolezni aktivnost ez
boleznijo
H34 in 0 prehrani. Uc€enje o Lastna Spoznavanj
prehrani aktivnost ez
boleznijo
H35 V bolni$nico sem bila junija sprejeta s Izkusnja Zdravljenje | Vodenje
HbAlc 14 odstotki, do decembra sem ga dobrega bolezni
uspela znizati na 6,5 odstotkov. vodenja SB
H36 Drzala sem se stroge diete, Drzala se je Lastnha Vodenje
stroge diete aktivnost bolezni
H37 padla v remisijo, tako da sem povpre¢no Remisija Potek Vodenje
potrebovala do 5 enot dnevno inzulina. bolezni bolezni
H38 Februarja naslednje leto sem prvi¢ Povec&ana Nose&nost | Vodenje
zanosila, tako da se mi je potreba po potreba po bolezni
inzulinu kar hitro povecala. inzulinu
H39 V bistvu od kar imam SB1, sem se mogla Diagnoza Prilagajanje | Vpliv
kar veliko prilagajat. Najprej obdobje, ko bolezni na
sem zbolela, Zivljenje
H40 remisija, Remisija Prilagajanje | Vpliv
bolezni na
Zivljenje
H41 nosecnost, Nosec&nost Prilagajanje | Vpliv
bolezni na
Zivljenje
H42 dojenje, Dojenje Prilagajanje | Vpliv
bolezni na
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Zivljenje

H43 po osmih mesecih od poroda ponovna Druga Prilagajanje | Vpliv
zanositev, nosec¢nost bolezni na
Zivljenje
H44 spet dojenje,... Ponovno Prilagajanje | Vpliv
dojenje bolezni na
Zivljenje
H45 V drugi nosecnosti so se pojavili prvi visoki | Visoke NosecCnost | Vodenje
sladkoriji, vrednosti bolezni
sladkorjev
H46 prej jih e ni bilo. Pred Nosec€nost | Vodenje
nosecnostjo ne bolezni
H47 V nosec¢nosti sem imela ogromen apetit Povecan apetit | Nose¢nost | Vodenje
bolezni
H48 z vsakodnevnim bruhanjem, Dnevno Nose&nost | Vodenje
bruhanje bolezni
H49 tako da sem tezko uravnavala sladkor. Tezko Nose&nost | Vodenje
uravnavala bolezni
sladkor
H50 Potenciralo se je v drugi nosec¢nosti. SlabSe v drugi | Nose€nost | Vodenje
nosecnosti bolezni
H51 Ko sem zanosila, sem zacela hoditi k Menjava Nosecnost | Vodenje
diabetologinji v Lj, ki je specializirana za zdravnika — bolezni
nosecnost, sploh s tipom 1 specialist za
SBin
nosec¢nost
H52 in ona mi je pomagala reSevati najve¢ Nosec&nost — Vloga Vodenje
teZav. zdravnik zdravstven | bolezni
pomagal ega osebja
reSevati tezave
H53 Pri njej sem dobila vse in Se vec, Nosecnost — Vloga Vodenje
zdravnik - zdravstven | bolezni
dobila vso ega osebja
pri¢akovano
pomo¢
H54 tako da ji bom veéno hvaleZna. Nosec&nost — Vioga Vodenje
zdravniku zdravstven | bolezni
hvalezna za ega osebja
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pomo¢

H55 Tukaj ne gre samo za materialne stvari Nosecnost — Vioga Vodenje
(uredila mi je IC, senzorje za merjenje dobila pravico | zdravstven | bolezni
sladkorja, dovol;j testnih listicev), do &rpalke in ega osebja

senzorja
H56 ampak tudi ¢ustvena oz. duhovna Nosecnost — Vloga Vodenje
podpora. zdravnik - zdravstven | bolezni
Custvena ega osebja
opora
H57 Se trudim izbolj8at zadnji HbA1lc, Zdaj—se trudi | Lastna Vodenje
izbolj3ati aktivnost bolezni
urejenost
H58 uredit prehrano, Zdaj —se trudi | Lastna Vodenje
urediti aktivnost bolezni
prehrano

H59 ker je trenutno stanje slabSe, kot bi moralo | Zdaj — slabSe (Ne)urejeno | Zdravstven
biti. urejena SB st bolezni o stanje

H60 Pomoc€ pois&em pri diabetologinji, Pomoc€ — Vloga Vodenje

poisce pri zdravstven | bolezni
diabetologu ega osebja

H61 v podjetju, ki prodaja medicinsko-tehni¢ne | Pomoc¢ — Vloga Vodenje
pripomocke, poisce pri zastopnikov | bolezni

prodajalcu za
medicinskih pripomocke
pripomockov

H62 v lekarni. Pomo¢€ — Vloga Vodenje

poisce pri zdravstven | bolezni
farmacevtu ega osebja

H63 Pri¢akujem, da ko pridem na posvet oz. Pri¢akovanje - | Vloga vseh, | Vodenje
pregled kamorkoli, da nisem samo danile ki nudijo bolezni
Stevilka, Stevilka pomo¢

H64 ampak, da imam obcutek, da se mi Pri¢akovanje - | Vloga Vodenje
zdravnik posveti. daseji zdravstven | bolezni

zdravnik ega osebja
posveti

H65 Pri¢akujem podporo svojcev, kadar le to Pri¢akovanje - | Podpora Vodenje
potrebujem in le to dobim. da so po druzine bolezni

potrebi na
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voljo

H66 Z leti opazam, da sem bolj flegma glede Manj jo skrbi (Ne)urejeno | Zdravstven

viSine sladkorjev, urejenost st bolezni o stanje

glikemije

H67 prehrane, Manj jo skrbi (Ne)urejeno | Zdravstven
prehrana st bolezni o stanje

H68 aktivnosti. Manj jo skrbi (Ne)urejeno | Zdravstven
telesna st bolezni o stanje
aktivnost

H69 Na zacetku je bilo vse podrejeno temu, Na zacetku Zdravljenje | Vodenje
skrbna bolezni

H70 od kar imam dva otroka, imam manj ¢asa Zdaj - zaradi Zdravljenje | Vodenje
otrok ima manj bolezni
Casa zase

H71 in volje. Zdaj - manj Zdravljenje | Vodenje
volje poskrbeti bolezni
zase

Oseba |

Potek intervjuja in demografski podatki
Intervju sem izvedla preko elektronske poste. Odgovor sem prejela 6.7.2016. Intervjuvanec je star 36

let, ima sladkorno bolezen tipa 1 od 32. leta starosti. Voden pri dveh diabetologih.

Zapis intervjuja in dolo€itev enot kodiranja
1. Spomnite se ¢asa ob in takoj po odkritju sladkorne bolezni. Kdo vam je razlozil kaj pomeni
imeti sladkorno bolezen in kakSno bo odslej vase ziviljenje?

Ja vse o sladkorni bolezni so mi razlozili v diabetoloski ambulanti v splo$ni bolniSnici, diabetologinja

(I11)__in seveda edukatorke. (12) Seveda je bil zame to velik Sok, (I3) ker se je moj nacin Zivljenja

spremenil. (14)
2. Kako so potekali prvi tedni po tem, ko ste se z novim znanjem in informacijami vrnili domov?

Prvi tedni so bili zelo tezki. (I5) Ne zaradi samega vodenja sladkorne (16)_oziroma nacinom

prehranjevanje (17)__ter vsem ostalim (merjenjem glukoze pred in po obroku, (I8) tehtanje hrane v

zacCetku in Stetje OH) (19) ampak samo spoznanje da sedaj nikoli ve€ ne bo kot je bilo (110) in me bo to

spremljalo vse Zivljenje. (111)

3. Na koga ste se obrnili, €e niste vedeli kako ravnati v zvezi z zdravljenjem?

Na diabetologinjo, ki je bila zelo prizadevna (112) in mi je tudi izven delovnega ¢asa veliko pomagala

(123) _(mail) (114) ali pa priskrbela informacije. (115) Veliko sem se tudi sam informiral oz. naugil preko

spleta - najvec! (116) In to od drugih, ki so bili prav tako tip 1. (117) Gledal sem njihove videobloge -
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(118) _kako Zivijo s tem, kakdne so njihove izkusnje itd... (119) in to ti ne more povedati hoben zdravnik

razen tisti, ki to sam prezivlja.:) (120)

4. Ali ste v tistem obdobju potrebovali Se kaj, esar niste dobili ali znali poiskati sami? Kaj je to
bilo?

Potreboval sem marsikaj a sem to dobil oz. si poiskal sam. (121)

5. Kako ste vodili svojo bolezen v prvih letih po diagnozi? So se v tem obdobju pojavile kakSne
nove tezave, drugacne potrebe? Kdo vam je pomagal poiskati resitve in odgovore? Ali ste
dobili vso pomog, ki ste jo potrebovali? Kaj ste potrebovali, pa tega niste dobili?

Zelo dobro se mi zdi. Prvi 2 leti celo odli¢no. Nobenih problemov. lzvidi odli€ni. (122) Zaenkrat ni

posebnih tezav, razen tega da sem spremenil terapijo in sem preSaltal na &rpalko. (I123) Oba

diabetologa sta mi pomagala (124) in sam - najved! (125) Se mi zdi, da v SLO nismo zelo na tekoem

s tem oziroma je premalo informacij. (126) Tudi glede pripomockov. (127) So omejeni (128) pa zelo

malo ljudi ve o tem. (129) Tudi edukatorke ne. (I130) No razen gospa iz podjetjia. (131) _Tu sem mislil

sploSne edukatorke v ambulantah. (132) Niso to seveda one krive tak je sistem. (133) Dobil sem vso

pomo¢, ki sem jo potreboval. (134)

6. Kako danes vodite svojo bolezen? Kje poiScete pomoc¢, ¢e jo potrebujete? Kdo vam
pomaga? Kak$no pomo¢ in podporo pricakujete? Zamislite si in opiSite takSno pomo¢€ in

podporo, ki bi vam pomagala idealno voditi vaso sladkorno bolezen.

Dobro. (135) Z inzulinsko €rpalko (I36) - brez senzorja zaenkrat. (I137) Je enostavneje (138) a moram

priznati, da sem v prvih 2 letih dosti boljSe vodil samo sladkorno in imel boljSe rezultate na penih. (139)

To pomeni, da sama &rpalka ne pripomore avtomatsko k boljSim rezultatom. (140) Vse je odvisno od

samega sebe. (141) Pomo¢€ pois€em na Youtube. (142) Pri€akujem odzivnost samih zdravnikov (143)

0z. dostopnost, ki je v€asih skoraj nemogoca. (144)
7. Ali so se vase potrebe in pricakovanja v zvezi s sladkorno boleznijo z odras€anjem in z leti
trajanja bolezni spremenila in kako?

Same potrebe (I145) in pri¢akovanja so ista (146) razlika je samo ta, da sem se s tem sprijaznil (147)

in Zivim svoje Zivlienje na nacin kot mi je ponujeno. (I148) Ni lahko, ampak sedaj je to moj nadin

Zivlienja (149) _in drugega nadina ve& ne poznam. (150) _Tudi tako se da zelo lepo Ziveti. (151) Se

posebej, Ce si obkrozen z druzino ki te ima rada in ti pomaga.:) (152)

Ja seveda, problem je dostopnost samih pripomoc¢kov, ki Ze obstajajo v svetu samo v Sloveniji ne.

(153) _Seveda je to posel in nekdo v Sloveniji s tem zelo dobro sluzi. (154) _Saj to me ne moti, (155)

ampak vsaj vecja izbira pa bi lahko bila. (I56)- ve€ proizvajalcev Erpalk (157)

- ali pa vsaj da bi prodajali najnovejSe €rpalke (ne pa stare modele. ker je verjetno Se veliko na zalogi)
(158)

- sistemi za merjenje glukoze s katerim lahko kadarkoli se mu priblizaS§ z zunanjo enoto izmeri§

glukozo brez pikanja. (I159) 1 senzor je za 2 tedna in je cenejSi sistem od listiCev - se pravi, da nekdo

noce to prodajat..._Jaz sem si ga sam nabavil za test in je odli¢en in 100-odstotno to€en. (160)

Seznam enot kodiranja
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I11: Ja vse o sladkorni bolezni so mi razlozili v diabetoloski ambulanti v splosni bolnisnici,

diabetologinja

12:

in seveda edukatorke.

: Seveda je bil zame to velik 3ok,

. ker se je moj nacin Zivljenja spremenil.

: Prvi tedni so bili zelo tezki.

: Ne zaradi samega vodenja sladkorne

. oziroma nacinom prehranjevanje

: ter vsem ostalim (merjenjem glukoze pred in po obroku,

: tehtanje hrane v za€etku in Stetje OH)

: ampak samo spoznanje da sedaj nikoli ve€ ne bo kot je bilo

. in me bo to spremljalo vse Zivljenje.

: Na diabetologinjo, ki je bila zelo prizadevna

. in mi je tudi izven delovnega Casa veliko pomagala

: (mail)

. ali pa priskrbela informacije.

: Veliko sem se tudi sam informiral oz. naucil preko spleta - najvec!
: In to od drugih, ki so bili prav tako tip 1.

: Gledal sem njihove videobloge —

: kako Zivijo s tem, kakSne so njihove izkuSnje itd...

. in to ti ne more povedati noben zdravnik razen tisti, ki to sam prezivlja.
: Potreboval sem marsikaj a sem to dobil oz. si poiskal sam.

: Nobenih problemov. Izvidi odli¢ni.

: razen tega da sem spremenil terapijo in sem presaltal na Crpalko.
: Oba diabetologa sta mi pomagala

. in sam - najvec!

: Se mi zdi, da v SLO nismo zelo na tekoCem s tem oziroma je premalo informacij.

: Tudi glede pripomockov.

: SO0 omejeni

: pa zelo malo ljudi ve o tem.

: Tudi edukatorke ne.

: No razen gospa iz podjetja.

: Tu sem mislil sploSne edukatorke v ambulantah.
: Niso to seveda one krive tak je sistem.

: Dobil sem vso pomo¢, ki sem jo potreboval.
: Dobro.

: Z inzulinsko &rpalko

: brez senzorja zaenkrat.

: Je enostavneje
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139:

a moram priznati, da sem v prvih 2 letih dosti boljSe vodil samo sladkorno in imel boljSe rezultate

na penih.

140:
141:
142:
143:
144:
145:

To pomeni, da sama ¢rpalka ne pripomore avtomatsko k boljSim rezultatom.
Vse je odvisno od samega sebe.

Pomo¢ pois€em na Youtube.

Pri¢akujem odzivnost samih zdravnikov

0z. dostopnost, ki je v€asih skoraj nemogoca.

Same potrebe

146: in pri¢akovanja so ista

147: razlika je samo ta, da sem se s tem sprijaznil

148: in Zivim svoje Zivljenje na nacin kot mi je ponujeno.

149: Ni lahko, ampak sedaj je to moj nacin zivljenja

I150: in drugega nacina ve¢ ne poznam.

I151: Tudi tako se da zelo lepo Ziveti.

I52: Se posebej, &e si obkroZen z druzino ki te ima rada in ti pomaga.

I153: Ja seveda, problem je dostopnost samih pripomockov, ki Ze obstajajo v svetu samo v Sloveniji
ne.

I154: Seveda je to posel in nekdo v Sloveniji s tem zelo dobro sluzi.

I55: Saj to me ne moti,

I156: ampak vsaj vecja izbira pa bi lahko bila.

I57: ve€ proizvajalcev €rpalk

I58: ali pa vsaj da bi prodajali najnovejSe ¢rpalke (ne pa stare modele. ker je verjetno Se veliko na
zalogi)

I159: sistemi za merjenje glukoze s katerim lahko kadarkoli se mu priblizad z zunanjo enoto izmeri$

glukozo brez pikanja.

160:

Jaz sem si ga sam nabavil za test in je odli€en in 100-odstotno tocen.

Kodiranje izjav in pripis pojmov
St. Izjava Koda Pojem Kategorija
izjave
11 Ja vse o sladkorni bolezni so mi razloziliv | Informacije o | Izobrazeva | Spoznavanje
diabetoloSki ambulanti v splo$ni bolniSnici, | SB dobil od nje z boleznijo
diabetologinja zdravnikov
12 in seveda edukatorke. Informacije o | Izobrazeva | Spoznavanje
SB dobil od nje Z boleznijo
medicinskih
sester
13 Seveda je bil zame to velik 3ok, Sok Zacetki Diagnoza
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bolezni

14 ker se je moj nacin Zivljenja spremenil. Sprememba | Nacin Uvajanje
Zivljenja nove rutine
15 Prvi tedni so bili zelo tezki. Bilo je zelo Nacin Uvajanje
tezko Zivlienja nove rutine
16 Ne zaradi samega vodenja sladkorne Vodenje Zdravljenje | Uvajanje
bolezni bolezni nove rutine
17 oziroma nacinom prehranjevanje Nacin Zdravljenje | Uvajanje
prehrane bolezni nove rutine
18 ter vsem ostalim (merjenjem glukoze pred | Merjenje Zdravljenje | Uvajanje
in po obroku, glukoze bolezni nove rutine
19 tehtanje hrane v zaCetku in Stetje OH) Odmerjanje Zdravljenje | Uvajanje
hrane bolezni nove rutine
110 ampak samo spoznanje da sedaj nikoli ve¢ | Nikoli ve€ kot | Splosno Vpliv bolezni
ne bo kot je bilo je bilo na zivlljenje
111 in me bo to spremljalo vse Zivljenje. Dozivljenjska | Splo$no Vpliv bolezni
sprememba na zivlljenje
112 Na diabetologinjo, ki je bila zelo Prizadevna Vloga Vodenje
prizadevna diabetologinj | zdravstven | bolezni
a ega
delavca
113 in mi je tudi izven delovnega Casa veliko | Pomoc¢ Vloga Vodenje
pomagala diabetologinj | zdravstven | bolezni
eizven ega
delovnega delavca
Casa
114 (mail) Diabetologinj | Vloga Vodenje
a - pomo¢€ po | zdravstven | bolezni
mailu ega
delavca
115 ali pa priskrbela informacije. Diabetologinj | Vloga Vodenje
a- zdravstven | bolezni
informacije ega
delavca
116 Veliko sem se tudi sam informiral oz. Pomo¢ - Lastna Vodenje
naucil preko spleta - najvec! internet aktivnost bolezni
117 In to od drugih, ki so bili prav tako tip 1. Pomo¢ - Medsebojn | Vodenje
bolniki a pomo¢ bolezni
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118 Gledal sem njihove videobloge — Pomocg - Medsebojn | Vodenje
video a pomo¢ bolezni
posnetki
bolnikov na
spletu

119 kako Zivijo s tem, kak$ne so njihove Pomoc¢ — Medsebojn | Vodenje

izkusnje itd... izmenjava a pomo¢ bolezni
izkuSenj

120 in to ti ne more povedati noben zdravnik Pomoc¢ — Medsebojn | Vodenje

razen tisti, ki to sam prezivlja. izkusnje a pomo¢ bolezni
bolnikov

121 Potreboval sem marsikaj a sem to dobil oz. | Poiskal je Lastna Vodenje

si poiskal sam. sam aktivnost bolezni

122 Nobenih problemov. Izvidi odli¢ni. Dobro vodi Urejenost Zdravstveno
SB bolezni stanje

123 razen tega da sem spremenil terapijo in Uporablja Pripomocki | Vodenje

sem preSaltal na &rpalko. Crpalko za bolezni
zdravljenje

124 Oba diabetologa sta mi pomagala Pomo¢ Vloga Vodenje
diabetologov | zdravstven | bolezni
do Crpalke ega osebja

125 in sam - najvec! Samopomo¢ | Zdravljenje | Vodenje

bolezni

126 Se mi zdi, da v SLO nismo zelo na Premalo Zdravljenje | Vodenje

teko€em s tem oziroma je premalo informacij v bolezni
informacij. Sloveniji

127 Tudi glede pripomockov. Premalo Pripomocki | Vodenje
informacij o za bolezni
pripomockih | zdravljenje
v Sloveniji

128 So omejeni Pripomocki - | Pripomocki | Vodenje
omejeno za bolezni
dostopni zdravljenje

129 pa zelo malo ljudi ve o tem. Bolniki niso Pripomocki | Vodenje
obvesceni za bolezni

zdravljenje

130 Tudi edukatorke ne. Medicinske Pripomocki | Vodenje
sestre niso za bolezni

134




obvescene zdravljenje
131 No razen gospa iz podjetja. Prodajalci Pripomocki | Vodenje
vedo za bolezni
zdravljenje
132 Tu sem mislil sploSne edukatorke v Medicinske Pripomocki | Vodenje
ambulantah. sestre niso za bolezni
obvesc¢ene zdravljenje
133 Niso to seveda one krive tak je sistem. Sistem ne Pripomocki | Vodenje
omogoca za bolezni
obvesc¢anja zdravljenje
134 Dobil sem vso pomo&, ki sem jo | Dobil je Zdravljenje | Vodenje
potreboval. pomoc bolezni
135 Dobro (vodi bolezen — moja opomba). Dobro urejen | Urejenost Zdravstveno
bolezni stanje
136 Z inzulinsko &rpalko Dobro urejen | Urejenost Zdravstveno
— z inzulinsko | bolezni stanje
Crpalko
137 brez senzorja zaenkrat. Dobro urejen | Urejenost Zdravstveno
—brez bolezni stanje
senzorja
138 Je enostavneje Crpalka — Pripomocki | Vodenje
enostavnejSe | za bolezni
vodenje zdravljenje
139 a moram priznati, da sem v prvih 2 letih Injekcije — Zdravljenje | Vodenje
dosti boljSe vodil samo sladkorno in imel boljSa bolezni
boljSe rezultate na penih. urejenost
140 To pomeni, da sama é&rpalka ne pripomore | Crpalka - ne | Pripomo¢ki | Vodenje
avtomatsko k boljSim rezultatom. pomeni za bolezni
samodejno zdravljenje
urejenost
141 Vse je odvisno od samega sebe. Urejenost Zdravljenje | Vodenje
odvisna od bolezni
vodenja
142 Pomo¢ poiséem na Youtube. Pomo¢ — Lastna Vodenje
youtube aktivnost bolezni
143 Pri¢akujem odzivnost samih zdravnikov Pri¢akovanja | Vloga Vodenje
- odzivnost zdravstven | bolezni
zdravnika ega
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delavca

144 0z. dostopnost, ki je v€asih skoraj Pri¢akovanja | Vloga Vodenje
nemogoca. - dostopnost | zdravstven | bolezni
zdravnika ega
delavca
145 Same potrebe Ima iste Vloga Vodenje
potrebe zdravstven | bolezni
ega
delavca
146 in pricakovanja so ista Ima ista Vloga Vodenje
pricakovanja | zdravstven | bolezni
ega
delavca
147 razlika je samo ta, da sem se s tem Sprijaznil se | Vloga Vodenje
sprijaznil jez zdravstven | bolezni
nedostopnost | ega
jo delavca
148 in zivim svoje zivljenje na nacin kot mi je Sprejema Splosno Vpliv bolezni
ponujeno. svoje na zivljenje
Zivljenje kot
je
149 Ni lahko, ampak sedaj je to moj nacin | Sprejel nov Splosno Vpliv bolezni
Zivljenja nacin na Zzivljenje
Zivljenja
150 in drugega nacina ve¢ ne poznam. Drugega ve¢ | Splodno Vpliv bolezni
ne pozna na Zivljenje
151 Tudi tako se da zelo lepo Ziveti. Lepo Zivi Splosno Vpliv bolezni
na Zivljenje
152 Se posebej, &e si obkrozen z druzino kite | DruZina mu Druzina Vpliv bolezni
ima rada in ti pomaga. pomaga na zivljenje
153 Ja seveda, problem je dostopnost samih Problem Pripomocki | Vodenje
pripomockov, ki ze obstajajo v svetu samo | dostopnostiv | za bolezni
v Sloveniji ne. Sloveniji zdravljenje
154 Seveda je to posel in nekdo v Sloveniji s | Vir zasluzka | Pripomocki | Vodenje
tem zelo dobro sluZzi. za prodajalce | za bolezni
zdravljenje
155 Saj to me ne moti, Zasluzek ga | Pripomocki | Vodenje
ne moti za bolezni
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zdravljenje
156 ampak vsaj vedja izbira pa bi lahko bila. Zeli vegjo Pripomocki | Vodenje
izbiro za bolezni
zdravljenje
157 vec proizvajalcev Erpalk Zeli vegjo Pripomocki | Vodenje
ponudbo za bolezni
Crpalk zdravljenje
158 ali pa vsaj da bi prodajali najnovejse Zeli Pripomocki | Vodenje
Crpalke (ne pa stare modele. ker je najnovejse za bolezni
verjetno Se veliko na zalogi) modele zdravljenje
159 sistemi za merjenje glukoze s katerim Zeli model Pripomocki | Vodenje
lahko kadarkoli se mu pribliza$ z zunanjo brez za bolezni
enoto izmeri$ glukozo brez pikanja. zbadanja zdravljenje
160 Jaz sem si ga sam nabavil za test in je Kupil si je Pripomocki | Vodenje
odli€en in 100-odstotno tocen. zelo to¢en za bolezni
pripomocek zdravljenje
OsebaJ

Potek intervjuja in demografski podatki
Intervju sem izvedla preko elektronske poste. Odgovor sem prejela 11.7.2016. Intervjuvanka je stara
24 let, ima sladkorno bolezen tipa 1 od 18. leta starosti. Vodena pri dveh diabetologih.

Zapis intervjuja in dolo€itev enot kodiranja
1. Spomnite se ¢asa ob in takoj po odkritju sladkorne bolezni. Kdo vam je razlozil kaj pomeni
imeti sladkorno bolezen in kaksno bo odslej vase zivljenje?

Da imam SB sem odkrila sama. (J1) Kaj pomeni imeti SB sem vedela Ze prej, ker sem po izobrazbi

zdravstveni delavec. (J2) KakSno bo moje Zivljenje, so mi zelo na kratko razjasnili v bolnici. (J3)

2. Kako so potekali prvi tedni po tem, ko ste se z novim znanjem in informacijami vrnili domov?

Bila sem zadovoljna, ker sem se po dolgem €asu pocutila bolje, (J4) saj sem odkrila vzrok predhodnih

tezav. (J5) Na SB in vodenje sem se relativno hitro privadila. (J6) Nisem imela ravno izbire. (J7)

3. Na koga ste se obrnili, €e niste vedeli kako ravnati v zvezi z zdravljenjem?

Najprej internet, (J8) nato pa na skupnost diabetikov tipa 1 (J9) in nove prijatelje iz te skupnosti. (J10)

4. Ali ste v tistem obdobju potrebovali Se kaj, €esar niste dobili ali znali poiskati sami? Kaj je to
bilo?

Vse sem poiskala sama. (J11)

5. Kako ste vodili svojo bolezen v prvih letih po diagnozi? So se v tem obdobju pojavile kakSne
nove tezave, druga¢ne potrebe? Kdo vam je pomagal poiskati resitve in odgovore? Ali ste

dobili vso pomog, ki ste jo potrebovali? Kaj ste potrebovali, pa tega niste dobili?
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Dobro. HbA1c ni Sel ez 5,8%. (J12) Z ob&asnimi hipami, ki jih utim. (J13) _Zaradi SB nisem bila

nikoli v bolnici. (J14) Novih potreb nisem imela. (J15) _ReSitve in odgovore sem iskala preko interneta

(J16) ali_ s pomogjo prijateljev. (J17) Nisem dobila vsega kar sem potrebovala, potrebovala bi boljSo

razlago delovanja medicinsko tehni¢nih pripomoc¢kov. (J18)

6. Kako danes vodite svojo bolezen? Kje poiSéete pomoé¢, €e jo potrebujete? Kdo vam
pomaga? Kak$sno pomo¢ in podporo pric¢akujete? Zamislite si in opiSite takSno pomo¢€ in
podporo, ki bi vam pomagala idealno voditi vaso sladkorno bolezen.

Danes sladkorno vodim enako dobro. (J19) Pomagajo mi prijatelji s sladkorno boleznijo tipa 1. (J20)

7. Ali so se vase potrebe in pricakovanja v zvezi s sladkorno boleznijo z odras¢anjem in z leti
trajanja bolezni spremenila in kako?

Vodenje je odvisno od vsakega posameznika. (J21) Mogocée kaj na podro¢ju motivacije? (J22) _Bolj

zanesljiva zdravila (J23) /medicinsko tehniéni pripomocki (J24) in laZzjo dostopnost ter manj birokracije

(napotnice, narocilnice gor in dol), (J25) _€akanje v ¢akalnicah. (J26) Ta ¢asovna komponenta zelo

obremenjuje bolnika s kroni€¢nim stanjem, (J27) ki po moznosti dela ve€ kot 8ur na dan (J28) in ima

veliko drugih obveznosti (druzina, (J29) prostovolinr aktivnosti). (J30) Ko zaradi tega izgubljas

dragocene ure (J31) si pod vecjim stresom. (J32)

Potrebe in pri€akovanja ostajajo podobna. Sku$a$ balancirat resni€no zivlienje (faks, sluzba) in

sladkorno bolezen. (J33)

Seznam enot kodiranja

J1: Daimam SB sem odkrila sama.

J2: Kaj pomeni imeti SB sem vedela Ze prej, ker sem po izobrazbi zdravstveni delavec.
J3: Kaksno bo moje Zivljenje, so mi zelo na kratko razjasnili v bolnici.

J4: Bila sem zadovoljna, ker sem se po dolgem &asu pocutila bolje,

J5: saj sem odkrila vzrok predhodnih tezav.

J6: Na SB in vodenje sem se relativno hitro privadila.

J7: Nisem imela ravno izbire.

J8: Najprej internet,

J9: nato pa na skupnost diabetikov tipa 1

J10: in nove prijatelje iz te skupnosti.

J11: Vse sem poiskala sama.

J12: Dobro. HbA1c ni Sel ¢ez 5,8%.

J13: Z ob&asnimi hipami, ki jih Sutim.

J14: Zaradi SB nisem bila nikoli v bolnici.

J15: Novih potreb nisem imela.

J16: ReSitve in odgovore sem iskala preko interneta

J17: ali s pomodjo prijateljev.

J18: Nisem dobila vsega kar sem potrebovala, potrebovala bi boljo razlago delovanja medicinsko

tehnicnih pripomockov.
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J19: Danes sladkorno vodim enako dobro.

J20: Pomagajo mi prijatelji s sladkorno boleznijo tipa 1.

J21: Vodenje je odvisno od vsakega posameznika.

J22: MogocCe kaj na podrocju motivacije?

J23: Bolj zanesljiva zdravila

J24: medicinsko tehni¢ni pripomodki

J25: in lazjo dostopnost ter manj birokracije (napotnice, narogilnice gor in dol),

J26: Cakanje v Cakalnicah.

J27: Ta ¢asovna komponenta zelo obremenjuje bolnika s kroni¢nim stanjem,

J28: ki po moznosti dela ve¢ kot 8ur na dan

J29: in ima veliko drugih obveznosti (druzina,

J30: prostovoljne aktivnosti).

J31: Ko zaradi tega izgublja$ dragocene ure

J32: si pod vedjim stresom.

J33:

sladkorno bolezen.

Kodiranje izjav in pripis pojmov

Potrebe in pricakovanja ostajajo podobna. Sku$as$ balancirat resni¢no Zivljenje (faks, sluzba) in

St. Izjava Koda Pojem Kategorija
izjave
J1 Da imam SB sem odkrila sama. Sama odkrila Zacetki Diagnoza
SB bolezni
J2 Kaj pomeni imeti SB sem vedela Ze prej, Poznala SB Zacetki Diagnoza
ker sem po izobrazbi zdravstveni delavec. bolezni
J3 Kaksno bo moje Zivljenje, so mi zelo na Znanje 0 Izobrazeva | Spoznavan;j
kratko razjasnili v bolnici. bolezni — v nje ez
bolnici boleznijo
Ja Bila sem zadovoljna, ker sem se po BoljSe pocutje | Zacetki Diagnoza
dolgem €asu pocutila bolje, bolezni
J5 saj sem odkrila vzrok predhodnih teZav. Odkrila vzrok ZacCetki Diagnoza
teZav bolezni
J6 Na SB in vodenje sem se relativno hitro Hitro se je Zdravljenje | Uvajanje
privadila. privadila bolezni nove rutine
J7 Nisem imela ravno izbire. Niimela izbire | Zdravljenje | Uvajanje
bolezni nove rutine
J8 Najprej internet, Informacije - Lastna Vodenje
internet aktivnost bolezni
J9 nato pa na skupnost diabetikov tipa 1 Informacije — Lastna Vodenje
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skupnost aktivnost bolezni
bolnikov
J10 in nove prijatelje iz te skupnosti. Nova Prednosti Vpliv
prijateljstva bolezni na
Zivljenje
J11 Vse sem poiskala sama. Informacije — Lastna Vodenje
poiskala sam aktivnost bolezni
J12 Dobro. HbA1c ni Sel ¢ez 5,8%. Dobra Urejenost Zdravstven
bolezni o stanje
J13 Z obc&asnimi hipami, ki jih Sutim. Obcasne hipe | (Ne)rejenos | Zdravstven
t bolezni o stanje
J14 Zaradi SB nisem bila nikoli v bolnici. Nikoli Se ni bila | Urejenost Zdravstven
v bolnici bolezni o stanje
J15 Novih potreb nisem imela. Niimela novih | Zdravljenje | Vodenje
potreb bolezni
J16 Resitve in odgovore sem iskala preko Pomo¢ — Lastna Vodenje
interneta internet aktivnost bolezni
Ji7 ali s pomocjo prijateljev. Pomo¢ — Lastna Vodenje
prijatelji aktivnost bolezni
J18 Nisem dobila vsega kar sem potrebovala, Potrebovala bi | Pripomo¢ki | Vodenje
potrebovala bi boljSo razlago delovanja boljSo razlago | za bolezni
medicinsko tehni¢nih pripomockov. zdravljenje
J19 Danes sladkorno vodim enako dobro. Dobro urejena | Urejenost Zdravstven
bolezni o stanje
J20 Pomagajo mi prijatelji s sladkorno | Pomoc¢ Medsebojn | Vodenje
boleznijo tipa 1. prijateljev s SB | a pomo¢ bolezni
J21 Vodenje je odvisno od vsakega Vodenje Lastna Vodenje
posameznika. odvisno od nje | aktivhost bolezni
J22 Mogoce kaj na podro&ju motivacije? Potrebe - Zdravljenje | Vodenje
motivacija bolezni
J23 Bolj zanesljiva zdravila Potrebe — Zdravljenje | Vodenje
zanesljivejSa bolezni
zdravila
J24 medicinsko tehnic¢ni pripomocki Potrebe — Zdravljenje | Vodenje
medicinski bolezni
pripomocki
J25 in laZjo dostopnost ter manj birokracije LaZja Pripomocki | Vodenje
(napotnice, narocilnice gor in dol), dostopnost za bolezni
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zdravljenje

J26 Cakanje v ¢akalnicah. Tezava - Vloga Vodenje
Cakanje zdravstven | bolezni
ega
delavca
J27 Ta ¢asovna komponenta zelo obremenjuje | Zamudnost Splosno Vpliv
bolnika s kroni¢nim stanjem, ¢akanja na bolezni na
preglede Zivljenje
J28 ki po moznosti dela ve¢ kot 8ur na dan Polna Splosno Vpliv
zaposlitev bolezni na
Zivljenje
J29 in ima veliko drugih obveznosti (druzina, Druzinske Splosno Vpliv
obveznosti bolezni na
Zivljenje
J30 prostovoljne aktivnosti). Aktivna Splosno Vpliv
prostovoljka bolezni na
Zivljenje
J31 Ko zaradi tega izgubljas dragocene ure Zamudnost Splosno Vpliv
zaradi Cakanja bolezni na
Zivljenje
J32 si pod vecjim stresom. Zamudnost Splosno Vpliv
veca stres bolezni na
Zivljenje
J33 Potrebe in pri€akovanja ostajajo podobna. | I5¢e ravnoteZje | Splosno Vpliv
Skusas balancirat resni¢no Zivljenje (faks, | v Zivljenju bolezni na
sluzba) in sladkorno bolezen. Zivljenje
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Priloga C

Urejanje pojmov Vv hierarhijo

Rdec&a barva oznacuje kode oseb, ki so za sladkorno boleznijo zbolele v odrasli dobi.
Crna barva oznaduje kode oseb, ki so zbolele v otrostvu.

Modra barva oznacuje kode, ki veljajo za obe skupini oseb.

|. DIAGNOZA BOLEZNI
- Zacetki
- Obcutki
- boljSe pocutje: J4
- obcutki groze: C4
- stres: D3
- Sok: G1, H1, 13
- huda izkusnja: G5
- tezko se spominja: H6
- tezki trenutki: H13
- umirili so se: C11
- sprijaznjenje z diagnozo: G6
- upal, da se bo pozdravil: G2
- starsi:
- zmedeni: C5
- prestraseni: C6

- Informacije/znanje

- novica o diagnozi: H3

- sama odkrila SB: J1

- poznala SB: J2

- odkrila vzrok tezav: J5

- mislila je, da se da ozdraviti: H4

- veliko vpra$anj zakaj in kako: H16
- Hospitalizacija

- bil/a je v bolnici: A21, B1, H5

- ni bila v bolnici: E4

- ni hodila v Solo: A22

- ponovno Vv bolnico: C8

- bolezen se ni uredila: C9

- poslabsanje: G3

- prehod na inzulin: G4

- nesodelovanje pri zdravljenju: C10

- visoki sladkorji: C7, H2
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- se ne spomni: Al, F1
- Vloga druzZine
- Opora
- kljuéna opora: H7
- ves ¢as na voljo: H8
- opora svojcev: H14
Il. SPOZNAVANJE Z BOLEZNIJO
- Zacetki
- Zdravljenje
- tehtanje hrane: D4
- prepracunavanje obrokov: D5
- uvajanje zdravil: D6
- Vloga bliznjih
- Vloga starSev
- osnovna razlaga: A2
- znanje o bolezni: C3
- Vloga partnerja
- iskal informacije o SB: H9
- Izobrazevanje
- Zdravstveni delavci
- zdravniki: C1, D1, E7, 11
- diabetolog: H10

- splo$ni zdravnik: E8

- informacije o SB dobil od medicinskih sester: 12, C2, H11
- razlaga pomena SB: E1
- dodatno znanje za nov nacin zivljenja: E5
- pomo¢ na zaCetku: E6

- dietetik: H12

- Sola za diabetes

- znanje o bolezni dobila v bolnici: J3
- Sola za diabetes:
- splosno: B2
- skupaj s starsi: B3
- za starSe: F2
- Znanje o bolezni
- Brez znanja
— do srednje Sole: A4
— teorija: A12

- Starsi
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- iskanje informacij: C15
- iskanje izkusenj drugih: C16
- vzporedno alternativno zdravljenje: C17

- Lastna aktivnost

- ucenje o bolezni: H33
- ucenje: H21
- uCenje o prehrani: H34
- ¢im prej osvojiti znanje: G7
- veliko novega: G8
- intenzivno ucéenje novih pojmov: G9
- internet: H22
- izposoja knjig: A31
- sama sprasevala: D8
- Ostalo
- ne: A3
- dovolj informacij: D7, D9
- izkudnje prijateljice: D2
- iskanje izkusenj drugih: H31
- Vloga zdravstvenih delavcev
- ne vedo dovolj o bolezni: H15
- osnovne informacije: H32
- iskanje informacij:
- diabetolog: H29
- medicinska sestra: H30
- Zivljenje druzine
- splosno
- hovo Zivljenje: C12
. UVAJANJE NOVE RUTINE
- Sola
- Prehrana
— sprememba: A15
- Delo
- Tezave
- terensko delo: G10
- stresno delo: G11
- neredna prehrana: G12
- Zivljenje druzine
- SploSno
— sprememba
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- splosno: A13
- tezka: B4
- nov nacin Zivljenja: B5
- pridobivanje izkusenj: C18
- Prehrana
— sprememba: Al4
- Nacin Zivljenja
- privajanje: H23
- sprememba: 14
- bilo je zelo tezko: 15
- Vloga starsSev
- vodenje dnevnika: A24
- vodenje po navodilih zdravnika: F3
- prehrana
— skrb: A25
- Vloga bliznjih
- pomo¢ pri vodenju: F4
- Vloga partnerja
- najvec¢ja pomoc: H17
- priprava obrokov: H18
- injiciranje: H19
- Zdravljenje bolezni

- Merjenje sladkorja

- merjenje sladkorja: C13, H24, I8

- vodenje dnevnika: A20a
- Injiciranje

- injiciranje

— Zjutraj in zvecer: A18

- Prehranjevanije

- pozorno pri prehrani: A19

- nacin prehrane: |7

- odmerjanje hrane: 19
- Ostalo

- hitro se je privadila: J6

- ni imela izbire: J7

- sprehodi: H25

- kontrola urina: A20b

- vodenje bolezni: 16

- pregledi na Pediatri¢ni kliniki: A20c
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IV. OHRANJANJE STARE RUTINE
- Zivljenje druzine
- Splodno
— ostalo je enako: A16
- Sola
- Splodno
— ostalo je enako: A17
V. OSAMOSVAJANJE PRI VODENJU BOLEZNI
- Vloga starsev
- merjenje sladkorja v urinu: A10
- Izobrazevanje
- napotena: A7
- znanje o prilagajanju odmerkov inzulina: A9
- brez znanja: A35
- Zdravljenje bolezni
- zaCetek — sama si daje inzuline: A5
— dela po svoje: A6
- prehrana
— sama je bila vestna: A26
- sama zacela voditi: A34
- Lastna aktivnost
- zavedanje lastne odgovornosti: D10
- se zaveda, da se mora ¢im prej nauciti: D12
VI. VODENJE BOLEZNI
- Potek bolezni
- remisija: H37
- Vloga starsev
- injiciranje: A9
- pisanje dnevnika: A1l
- pomo¢ mame: A36, A40, C47
- varstvo otrok: C48
- vodenje po navodilih zdravnika: F7
- Vloga zdravstvenega osebja

- Ocena vloge zdravstvenega osebja

- dobila vse, kar je potrebovala: E10
- dobila je vso pomo¢: E13

- je ni: C42

- u€inkovita pomo¢: D52

- prizadevna diabetologinja: 112
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- pomo¢ diabetologinje izven delovnega ¢asa: 113
- pomoc diabetologinje po mailu: 114
- zdravnik nima vpliva: D11
- medicinska sestra
- klicala jo je: C43
- pogovor: C44
- pomo¢: C45, F16
- razumevanje: C46
- prijazna: D53
- korektna: D54
- jih ne sprasuje: D55
- ji ne znajo odgovoriti na vprasanja: D56
- Informiranje
- informiranje o odprtih vprasanjih: A27, B6
- informacije: 115
- vprasanja naslavlja na zdravnika: D57

- Vodenje zdravljenja

- hasveti: B7
- znanje: B8
- zdravljenje: B9, B10
- redni pregledi: A28, F8
- pomo¢: B13
- pomo¢ po potrebi: F5
- pomoc¢ is€e pri zdravniku: E16, F18, G47
- pomo¢ diabetologa: F15, G24, G34, H60
- strokovna pomo¢: D50
- zavedanje pomena pomoci: A43
- ni izkoriS¢ala: A44
- vecjo tezavo resi z zdravnikom: D49
- Tezave
- Kontrolni pregledi
— Cakanje: A29, G14, J26
- redki kontrolni pregledi: C31, B21
- problem dostopnosti: A70, A74
— le &e si narogen: A72
— Cakalne dobe: A73
- zgolj ob nujnih primerih: A71
— pomanjkanje ¢asa za paciente: A69, A75

- sprijaznil se je z nedostopnostjo: 147
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- Odnos zdravnika
- zdravniki je niso jemali kot odrasle osebe: A50
- ni sodelovanja: A51
- zdravniki se niso pogovorili z njo: A52
- zdravniki niso sodelovali pri boljSem vodenju: A53
- opozarjanje na tezo: A47
- Obcutki
- strah: A45
- zdravnike videla kot nadlogo: A48
- izogibanje zdravstvenemu osebju: A41, A46
- Ostalo
- ima iste potrebe: 145
- pomoc¢ poisc€e pri farmacevtu: H62

- dobro poznavanje medicinskih pripomockov: D51

- Prej
— zgolj napotki: A56
— opozarjanje na zaplete: A57
— ni obCutila pomodi: A58

- Zdaj

— pomen dela skupaj: A54

— optimalna prilagoditev Zivljenjskemu stilu: A55

— svetovanje diabetologa — malo: A60

- stik preko maila: D27, D60

- preverja ucCinke zdravljenja: D28

- prilagajanje zdravljenja: D29, D41

- analiza zdravljenja: D40

- V nosec&nosti

- Splosno
— drug zdravnik: A61
- vodi specialist za nosec¢nost in diabetes: D22-
- menjava zdravnika — specialist za SB in nose¢nost: H51
— pogosti pregledi: A63, D15
- zelo natanéno: D14
- pogosta samokontrola: D16
- neustrezna urejenost Skoduje otroku: D36

- Odnos z zdravnikom
- veCja povezanost z zdravnikom: D21
— idealna obravnava: A62

— natancen pregled: A64
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— pogovor: A65
- Pomo¢ pri samovodenju SB v nosecnosti
- zdravnik pomagal reSevati tezave: H52
- od zdravnika dobila vso pri¢akovano pomo¢: H53
- zdravniku hvalezna za pomo¢: H54
- Tezave
- nezadovoljna s kontrolo zdravljenja: D23
- nezadovoljna z ukrepanjem: D24
- nezadovoljna s prilagodljivostjo zdravnika: D25
- skregala se je z zdravnico: D26
- pritozbe drugih nosecnic: D30
- jokale zaradi obravnave: D31
- ignoriranje: D32
- nestrokovnost: D33, D38
- vzviSenost: D34
- potreba po ve¢ podpore: D35
- najmanj posluha: D37
- zdravnica neprimerna: D39
- Ocena vloge zdravnika
- dobila pravico do ¢rpalke in senzorja: H55
- dobila Eustveno oporo od zdravnika: H56
- Pri€akovanja
- Kontrolni pregledi
- Casovno
- pogostejse kontrole: B19
- ve€ Casa zdravnika: B20, A66
- 24-urna dosegljivost: C14
- hiter odziv: F19
- odzivnost zdravnika: 143
- dostopnost zdravnika: 144
— komunikacija na daljavo: A76
— odcCitavanje rezultatov na daljavo (inzulinska ¢rpalka): A77
— enostavnejSa povratna informacija: A78
- Vsebinsko
— poglobljen pregled: A67
- skupno iskanje reSitev: A68
- ista pricakovanja: 146
- da se ji zdravnik posveti: H64

- dnevni pregled vodenja bolezni: B22
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- dnevni nasvet o vodenju bolezni: B23
- jedilnik nutricionista: B24
- konkreten odgovor: F20
- spremljanje: A86
- piSe dnevnik, ¢e jo spremljajo: A87
- zdravnik, ki bi ga razumel: G17
- zdravnik, ki bi se prilagajal: G18
- prilagajanje zdravljenja pri Sportnih aktivnostih: D44
- Informiranje
- izsledki novih raziskav: C50
- predavanja: C51
- informacije o psiholoskih posebnostih: C52
- informacije: C53
- ve€ informacij
- o sladkorni bolezni: B14
- 0 zivljenju z boleznijo: B15
- Ostalo
- ozdravitev bolezni: F23
- moralna pomoc: E18
- materialna pomoc¢: E19
- motivacija: J22
- zanesljivejSa zdravila: J23
- medicinski pripomocki: J24
- Medicinski pripomocgki
- Pravice 2Z27S

- vedji predpis testnih listiCev: G26

- predpis pripomocka za stalno merjenje sladkorja: G27
- pomoc¢ diabetologov do Crpalke: 124
- Vloga drugih strokovnjakov
- Priakovanja
- nasvet Sportnega trenerja: B25
- Vloga zastopnikov za medicinske pripomocke
- Pomo¢
- tehni¢na pomoc¢ za Crpalko: E17
- pomo¢ za uporabo pripomocka: G25, G33, G35, G48, H61
- Vloga vseh, ki nudijo pomoé
- Priakovanja
- da ni le Stevilka: H63

- Nacin zivijenja
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- prilagajanje: B12
- Vloga bliznjih
- Pomoc¢: G46
- Zzena in h¢erka znata voditi SB: G41
- se zana$a na bliznje: A84
- Pri€akovanja
- da so po potrebi na voljo: H65
- Vloga partnerja
- ob Sportnih aktivnostih: C49
- Prehrana
- nakupi posebne hrane v Avstriji: A32
- ni diete, le zdravi obroki: E2
- malo ogljikovih hidratov: E3
- Slovenija
— tezave z nakupom hrane; A33
- v nosecnosti:
- natan¢no tehtanje hrane: D17
- redni obroki: D18
- Zdravljenje/samovodenje
- Pomo¢
- ni posebnih tezav: A37, F9
- nima drugih potreb: F6
- nima pomoci: C29
- ima pomo¢ drugih: G45
- po potrebi ima pomo¢: C30
- dobil je pomo¢: 134
- ni imela novih potreb: J15
- zavedanje pomena inzulina: A38a
- zavedanje pomena prehranjevanja: A38b
- tek znizuje sladkor: C75
- sam si je dolocal zdravljenje: G15
- ni hodil k diabetologu: G19
- izkuSnja dobrega vodenja SB: H35
- samopomoc: 125
- premalo informacij v Sloveniji: 126
- urejenost odvisna od vodenja: 141
- Prej
- ni se zavedal vplivov na bolezen: F10

- injekcije — boljSa urejenost: 139

151



- na zacCetku je bila skrbna: H69
- Zdaj
- na prvem mestu gibanje: C58
- zdrava hrana: C59
- dovolj pocitka: C60
- bolj pazi na zdravje: C62
- bolj pazi na sladkor: C63
- zaradi otrok ima manj ¢asa zase: H70

- ima manj volje poskrbeti zase: H71

- urejena bolezen: E11
- prepreCevanje zapletov: E12
- Tezave
- slabo urejena SB: G22
- Odrasc¢anje
- sprememba v sredniji 3oli: A39
- slabo vodenje: C19
- bolezen ni bila pomembna: C20
- ni uzivala alkohola iz strahu pred zapleti: C21
- Nosecnost

- Urejenost bolezni

- povecana potreba po inzulinu: H38
- pred nosec¢nostjo ni imela visokih sladkorjev: H46
- Tezave
- visoke vrednosti sladkorjev: H45
- povecan apetit: H47
- dnevno bruhanje: H48
- teZko uravnavala sladkor: H49
- slabSe v drugi nosec¢nosti: H50
- Dozivljanje
- zelo neprijetna izkusnja: C22
- zelo obremenjujoce: C23
- velika disciplina: C24
- ves Cas mislila na sladkorje: C25
- haredila vse za otroka: C26
- komaj akala, da mine: C27
- Lastna aktivnost

- ReSevanije tezav

- se skuSa znajti sama: A59
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- reSitve iS€e sam/a: C28, 121
- tezavo reSi sama: D48
- pomaga si sama: C32
- 1zkudnje
- aktivno pridobivanje lastnih izkusen;j: E9,
- pridobivanje osebnih izkusenj: G13
- pravilno ukrepa iz izkusenj: G40
- Vodenje bolezni
- vodenje je odvisno od nje: J21
- po potrebi bi zamenjala zdravnika: D59
- zamenijal je zdravnika: G16
- motivacija: A85, C77
- $port in gibanje: B11, B30, D42
- vsak dan teCe: C66
- gre: B28
- vztrajnost: B29
- pozitiven odnos: B31
- bolezen vodi sam/a: B18, C37
- bolezen vodi zadovoljivo: C38
- umirjen nadin zivljenja: C39
- skrb zase: C40
- vzame si ¢as zase: C65
- samokontrola: C41
- alternativno zdravljenje: C84

- Urejenost bolezni

- se trudi izboljSati urejenost: H57
- se trudi urediti prehrano: H58

- ima bolezen pod nadzorom: G43
- je discipliniran pri vodenju: G44
- postala realna in vestna: A79

- ne dovolj realna in vestna: A80

- ureja sladkor: A83

- na zacgetku:

- drzala se je stroge diete: H36

- cilj:
- vsak dan dobra urejenost: B26
- bolezen pod nadzorom: F24
- Informiranje

- i8Ce znanje: G42
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- vprasa in Zeli odgovor: D58
- pomoc:
- internet: 116, J16
- youtube: 142
- bolniki: 117
- prijatelji: J17
- videoposnetki bolnikov na spletu: 118
- informacije:
- internet: J8
- skupnost bolnikov: J9
- poiskala sama: J11
- danes:
- na voljo literatura: B16
- na voljo internet: B17, F17
- Sport in gibanje
- v nosecnosti:
- redno: D19
- ve€ hipoglikemij: D43
- Pripomocki za zdravljenje
- Splodno
- merilnik glukoze: A30
- vir zasluzka za prodajalce. 154
- zasluzek ga ne moti: 155
- Dostopnost
- pripomocki omejeno dostopni: 128
- problem dostopnosti v Sloveniji: 153
- Zeli lazjo dostopnost: J25
- kupil si je zelo toen pripomocek: 160
- Informiranost
- premalo informacij o pripomockih v Sloveniji: 127
- potrebovala bi boljSo razlago: J18
- bolniki niso obvesceni: 129
- medicinske sestre niso obves¢ene: 130, 132
- prodajalci vedo: 131
- sistem ne omogoc&a obvesc€anja: 133
- Pri€akovanja
- zeli
- vecjo izbiro: 156

- vecjo ponudbo Crpalk: 157
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- najnovejSe modele: 158

- model brez zbadanja: 159

- Pri€akovanja
- umetna trebusna slinavka: C56, E22, G37
- Idealno
- samodejen preracun ogljikovih hidratov v obroku: F21
- umetna trebusna slinavka: F22
- podatki o zdravstvenem stanju v aplikaciji na mobitelu: G36
- V nosec€nosti
- senzor za 24-urno merjenje sladkorja: D20
- Crpalka: F12, F14
- uporablja ¢rpalko: E20,
- terapija s ¢rpalko: 123
- pomaga pri hipoglikemiji: E21
- enostavnejSe vodenje: 138
- vir moc¢i: D45
- samozavest za vodenje: D46
- prenos podatkov na racunalnik: D61
- ne pomeni samodejno urejenost: 140
- Senzor
- olajSa vodenje bolezni: G28

- izboljSa urejenost SB: G29

- brez:

- akutni zapleti bolezni: G30

- hipoglikemija: G31

- veCkrat urgentna pomoc zdravnika: G32
- injekcije:

- manj prilagodljivosti: D47
- poSiljanje podatkov preko maila: D62
- viSajo pri¢akovanja: D63
- lazje vodenje bolezni: D64
- lazje Zivljenje s SB: G38
- lazje Zivljenje za druzino: G39
- premostijo ovire bolezni: D65
- razvoj zdravljenja danes omogoc¢a vec: F11, F13

- Soocanje s tezavami
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- ko je hudo se zjocCe: C33
- Medsebojna pomo¢
- izmenjava izkusenj: 119
- izku$nje bolnikov: 120
- pomoc¢ prijateljev s SB: J20
VII. VPLIV BOLEZNI NA ZIVLJENJE
- Splosno
- je polno zaposlena: J28
- ima druzinske obveznosti: J29
- je aktivha prostovoljka: J30
- cilj:
- normalno Zivljenje: F25
- Obremenitev
- nenehna obremenitev: C81, C82
- se nikoli povsem ne sprosti: C83
- i8Ce vzrok bolezni: C85
- meni, da je sama vzrok bolezni: C86
- imela veliko pozornosti: C87
- ni srecna: C88
- zamudnost ¢akanja na preglede: J27
- izgublja dragocene ure: J31
- Cakanje veca stres: J32
- i8Ce ravnotezje v zivljenju: J33
- nesprejemanje druzbe: G23
- Pri¢akovanja
- subvencije: C54
- dodaten dopust: C55
- Sprejemanje bolezni
- le ena izmed stvari v Zivljenju: D13
- treba je ziveti polno zivljenje: E28
- sprejema svoje zivljenje kot je: 148
- sprejel nov nacin zivljenja: 149
- drugega ve€ ne pozna: 150
- lepo zivi: 151
- nikoli ve€ kot je bilo: 110
- doZivljenjska sprememba: 111
- verjela je, da ne bo nikoli ve€ normalno Zivela: H20
- treba se je sprijazniti z boleznijo: E27
- jeza: H26
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- zalost: H27
- zanikanje: H28
- Delo
- odpustili so jo: C67
- dobila pomo¢ osebnega zdravnika: C68
- ni dobila pomodi diabetologa: C69
- nasla delo za S§tiri ure: C70
- znanje o bolezni ji koristi pri delu: E25
- sodelavkam svetuje o bolezni: E26
- teZave:
- v sluzbi: G20
- v druzini: G21
- Prosti ¢as
- vsak dan Cas zase: C71
- Telesna aktivnost
- vsak dan tek: C72
- sprostitev: C76
- uzitek: C78
- Prehrana
- reden obrok: C73
- Druzina
- ve€ Casa z otroki: C74
- otroci jo umirijo: C79
- ne obremenjuje se s pospravljanjem: C80
- z otroki je sreCna: C89
- druzina mu pomaga: 152
- Povezovanje z drugimi
- svetovanje drugim: C90
- medsebojna pomo¢: C91
- Prilagajanje
- diagnoza: H39
- remisija: H40
- nosec¢nost: H41
- dojenje: H42
- druga nosecnost: H43
- ponovno dojenje: H44
- Prednosti
- nova prijateljstva: J10
VIIl. ZDRAVSTVENO STANJE

157



- (Ne)urejenost bolezni
- visoki sladkorji: A42
- ponarejanje rezultatov v dnevniku: A49
- ob&asne nocne hipoglikemije: E15
- ob&asne hipe: J13
- ima slabse urejeno SB: H59
- manj jo skrbi:
- urejenost glikemije: H66
- prehrana: H67
- telesna aktivnost: H68
- Urejenost bolezni
- dobro vodi bolezen: E14, 122
- dobro urejen/a: 135, J12, J19
- dobro urejen z inzulinsko Crpalko: 136
- dobro urejen brez senzorja: 137
- nikoli Se ni bila v bolnici: J14
- Zapleti bolezni
- se ne slepi: A81
- se zaveda posledic: A82
- psiholo$ki:
- rabila je pomo¢: C35
- rabila je pogovor: C36
- moznost z leti naras¢a: C64
- cilj:
- brez zapletov: F26
- Dodatna bolezen
- celiakija: B27
- Sprejemanje bolezni
- trudi se odkriti vzrok: C34
- sladkorno imajo tudi drugi: E24
- Zivljenje z boleznijo
- se z leti spreminja: C57
- zmanjSuje se vzdrZljivost: C61

- ni je ve€ strah: E23
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