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RECENZIJE

izr. prof. dr. Borut Jug, dr. med.

Klinicni oddelek za zilne bolezni, Interna klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana
Katedra za interno medicino, Medicinska fakulteta, Univerza v Ljubljani

Sr¢no popuscanie je edina bolezen s podrocja sréno-zilne medicine, katere
breme v populaciji narasca. Prav avtorji pricujoce publikacije so s svojimi od-
mevnimi raziskavami v preteklosti pokazali, da se starostno standardizirana
stopnja hospitalizacij zaradi srénega popusc¢anja v Sloveniji sicer zmanjsuje,
njihovo celokupno breme pa narasca. Z drugimi besedami: formalni zdrav-
stveni sistem pri srénem popusc¢anju ne uspe dohajati bremena bolezni, ki
je povezana s staranjem prebivalstva. Vse vec oskrbe se zato prenasa v do-
mace okolje - na omejene zmogljivosti ambulant druzinske medicine in kar-
diologije, predvsem pa na bolnike in njihove svojce, od katerih zahteva vse
bolj zapleteno pot skozi meandre zdravstvenega sistema in drugih vozlis¢
dolgorocne oskrbe ter vse zahtevnejSe soocenje z izzivi, ki jih prinasa tako
obremenjujoca bolezen.

Sr¢no popuscanje je namrec sindrom, ki je lahko koncna posledica katere koli
bolezni srca; to pomeni, da ima mnogostevilne vzroke, nepredvidljiv potek in
neugodno prognozo, spremljata pa ga veliko breme simptomov ter zaplete-
na in velplastna obravnava. Praviloma gre za kronicen, napredujoc proces, ki
ga spremljajo pogosta poslabsanja z zdravljenjem v bolniSnici ter prehodna
izboljSanja, za katera so znacilni vztrajni simptomi, huda oviranost in zmanj-
Sana kakovost zivljenja. Sodobni nacini zdravljenja sicer olajSajo simptome,
do neke mere spremenijo neugodni potek bolezni ter neredko preprecijo
poslabsanja, ki bi zahtevala sprejem v bolniSnico, vse to pa zahteva komple-
ksno zdravljenje, pogoste stike z zdravstvenim sistemom, intenzivne prilago-
ditve Zivljenjskega sloga, zahtevno spoprijemanje z boleznijo in njenimi teles-
nimi in dusevnimi posledicami ter veliko znanja, vescin in opolnomocenosti.

Opolnomocenost bolnikov in njihovih svojcev poudarjajo in spodbujajo vse
veljavne smernice za sréno popuscanje. Evropske smernice ponujajo celo
okvirni seznam znanj in vescin, ki naj bi jih bolniki in njihovi bliznji osvajili - o
naravi bolezni in njenem poteku, zdravljenju z zdravili in napravami, samo-
spremljanju simptomov in znakov, prepoznavanju poslabsanj in ukrepanju
ob njih, zdravi prehrani, telesni vadbi, vzdrznosti od tobacnih izdelkov in al-
kohola, vsakdanjem Zivljenju, potovanjih in spolnosti ter psihosocialnih izzivih
bolezni. Hkrati pa smernice izpostavijo, da imamo na voljo razmeroma malo
raziskav, ki bi ocenjevale opolnomocenost bolnikov ter njen vpliv na potek
bolezni. Stremenje k opolnomocenosti je namrec SirSe od medicinskega po-
zitivizma, v katerem je zakoreninjena vecina priporocil iz smernic; uposteva
osredinjenost na bolnika kot druzbeno vrednoto, pa tudi kvalitativne izkusnje
Stevilnih zdravstvenih delavcev, da je potek bolezni pri opolnomocenih bol-
nikih ugodnejsi.



»Ocena potreb, znanja in vescin bolnikov s srénim popuscanjem in obreme-
nitev njihovih neformalnih oskrbovalcev« je zato nadvse dobrodosel prispe-
vek k empiricnemu poznavanju problematike opolnomocenja bolnikov s sr-
¢nim popuscanjem. Naslavlja pomembno vrzel v znanju s tega podrocja ter
narascajoce breme srénega popuscanja, predvsem pa naslovi izzive s strani
najbolj prizadetih deleznikov - bolnikov in njihovih svojcev. Publikacija pred-
stavlja niz raziskav v Ambulanti za sr¢no popuscanje Splosne bolniSnice Murska
Sobota: kvantitativno presecno raziskavo o znanju bolnikov in njihovih svojcev
pred zdravstveno vzgojo in po njej, ki jo avtorji dodatno osvetlijo kvalitativho
s polstrukturiranim intervjujem o subjektivnih izkusnjah in potrebah. Kvan-
titativni izsledki sicer niso presenetljivi: izhodis¢na raven znanja bolnikov in
svojcev je razmeroma dobra, zdravstvena vzgoja pa jo Se dodatno dvigne.
Kvalitativni izsledki so bolj pomenljivi, saj pricajo o Sirsih dimenzijah bolezni,
ki jih zdravstveni sistemi ne znajo in ne morejo nasloviti sami - poleg obreme-
nilnih simptomov bolniki izpostavljajo socialno-ekonomski status, spremenje-
ne vlioge v Zivljenju, dusevno stisko ter socialno izolacijo. Spremljanje bolnikov
ob kontroli v ambulanti pa je pokazalo, da se nekateri vidiki oskrbe - kljub
zadovoljivi opolnomocenosti - ne udejanjajo: zlasti cepljenje, telesna vadba
in aktiviranje zdravstvene sluzbe v primeru poslabsanja.

Publikacija je zato pomembna iz vsaj treh vidikov. Prvi¢, dopolnjuje znanje
0 opolnomocenosti bolnikov s srénim popuscanjem in njihovih svojcev ter
s tem zapira vrzel v znanju, ki jo priznavajo tudi evropske smernice. Drugic,
razkriva razseznosti potreb, znanja in vescin bolnikov ter obremenjenosti nji-
hovih svojcev v slovenskem prostoru - in to v geografskem podrodju, Kjer je
epidemiolosko breme zaradi bolezni srca in zilja Zze vel desetletij najvisje v
drzavi. Tretji¢, ponuja primer dobre prakse, kako se lotiti tovrstnih izzivov: z
empiricnim pristopom, ki oceni razseznost problema in triangulira njegove
SirSe druzbene vidike, ovrednoti ucinkovitost obstojecih intervencij ter po-
nudi znanstveno utemeljena izhodis¢a za nacrtovanje izboljSav, usmerjanje
klinicne prakse in nadgradnjo organiziranosti javnozdravstvene podpore bol-
nikom in njihovim svojcem. Precepljenost je namre¢ mogoce dvigniti z opom-
niki in informacijami bolnikom in zdravstvenim delavcem, telesno vadbo ude-
janjati z vegjim vkljuCevanjem bolnikov v programe kardioloSke rehabilitacije,
dostopnost zdravstvenega sistema pa bolnikom in njihovim svojcem pribli-
zati z nacrtovanimi posegi v zdravstveno oskrbo (na primer z intenzivnejso
aktivnostjo specializiranih ambulant za sr¢no popuscanje).

Prav pri srénem popuscanju se posamezniki, stroka in druzba namrec¢ soo-
¢amo z bremenom, ki ga s prezivetimi ukrepi v okviru zdravstvenega siste-
ma ne uspemo obvladovati. Zari$¢e sréno-zilne medicine se vse bolj premika
od akutnih zapletov h kroni¢nim, dolgotrajnim in napredujocim procesom,
kakrsno je prav sr¢no popuscanje, njihovo obvladovanje se vse bolj osredinja
na bolnika. Osredinjenje na bolnika - ki je druzbena vrednota in klju¢na para-
digma sodobnih ved o zdravju - pa ne sme postati izgovor, da na bolnika in
njegove svojce prevalimo breme bolezni. Obratno: publikacije, kot je »Ocena
potreb, znanja in vescin bolnikov s srénim popuscanjem in obremenitev nji-
hovih neformalnih oskrbovalcev«, nam ponujajo vpogled v izzive, ki jih mora-
mo kot zdravstveni delavci, bolniki, svojci in druzba nasloviti.
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doc. dr. Andreja Kvas, prof. zdr. vzg.

Katedra za zdravstveno vzgojo, Oddelek za zdravstveno nego,
Zdravstvena fakulteta, Univerza v Ljubljani

V publikaciji avtorji predstavijo pomen opolnomocenja bolnikov s srénim
popuscanjem in njihovih neformalnih oskrbovalcev, kjer se kot kljucen kaze
na bolnika in njegove potrebe usmerjen pristop. TakSen pristop upoSteva
bolnikovo individualnost, njegovo SirSe socialno okolje, njegove pravice, daje
mu moznost izbire in odlocitve, zagotavlja mu psihi¢no in fizicno ugodje ter
mu omogoca celostno in kontinuirano obravnavo. Bolnika se obravnava kot
edinstvenega, kot neponovljivo bitje z vrednotami, prepricanjiin zeljami, ki jih
je treba spostovati v procesu zdravstvene obravnave. Avtorji publikacije pou-
darijo, da je pribolnikih s sr¢nim popuscanjem zelo pomembna multidiscipli-
narna zdravstvena obravnava, katere glavni cilj je opolnomocenost bolnikov
za samovodenije bolezni. V takSnem multidisciplinarnem timu so zdravstveno
osebje (zdravnik, diplomirana medicinska sestra, fizioterapevt) in drugi stro-
kovnjaki (farmacevt, dietetik, psiholog, socialni delavec) sodelovalno naravna-
ni, kar pomeni, da soustvarjajo sinergijo in dajejo prednost skupnim ciljem v
korist bolnika.

Avtorji publikacije so v presecni raziskavi skupine bolnikov s srénim popus-
¢anjem v Ambulanti za sréno popuscanje Splosne bolnisnice Murska Sobota
s pomocjo kvantitativne in kvalitativne metodologije preverili, kaksna znanja
in vesc¢ine imajo bolniki glede (samooskrbe) bolezni, kako sréno popuscanije
vpliva na razli¢ne vidike njihovega Zivljenja ter Zivljenja njihovih neformalnih
oskrbovalcev. Poudarjajo aktivno vklju¢evanje neformalnih oskrbovalcev, ka-
mor sodijo bolnikov partner, drugi druzinski ¢lani, prijatelji in pomembni dru-
gi, v proces bolnikovega zdravljenja. Rezultati njihove raziskave so pokazali,
da so imeli bolniki s srénim popuscanjem Ze pred izvedbo zdravstvene vzgoje
veliko znanja o bolezni, po izvedeni zdravstveni vzgoji pa so pridobili dodatna
znanja in vescine za samooskrbo bolezni. Dokazali so ucinkovitost izvedene
zdravstvene vzgoje s strani clanov multidisciplinarnega tima. 1z tega je razvid-
no, kako pomembno je nacrtovati individualno zdravstveno vzgojo bolnika s
srénim popuscanjem, saj ta omogoca prilagoditev bolnikovim potrebam po
pridobivanju znanja in vescin, njegovemu predznanju, na¢inom in pristopom
v procesu ucenja ter njegovi motivaciji za ucenje in spremembo nezdravega
vedenija. Pri izdelavi individualnega nacrta zdravstvene vzgoje je treba upo-
Stevati tudi to, da je zdravstvena vzgoja kontinuiran proces in ne enkratno
dejanje. Svetovna zdravstvena organizacija opredeli zdravstveno vzgojo kot
»zavestno zgrajene priloznosti za ucenje in vkljucuje razlicne oblike komuni-
kacije, ki je namenjena izboljSanju zdravstvene pismenosti, vklju¢no z izbolj-
Sanjem znanja in razvijanjem zivljenjskih spretnosti, ki prispevajo k zdravju
posameznikov in skupnosti«. Vkljucuje ozavescanje o zdravstvenih problemih
in dejavnikih tveganja, informiranje, ucenje, motiviranje in spodbujanje bolni-
kov k spremembi Zivljenjskega sloga v korist zdravju ter opremljanje bolnikov
s spretnostmi in veScinami za spremembe vedenja. Pomembno je, da zdrav-
stvena vzgoja poteka po fazah/korakih, ki jih razlicni avtorji opredeljujejo v



stirih do sedmih fazah/korakih. Avtorica Kiger, ki se ukvarja s teorijo in prakso
zdravstvene vzgoje, izpostavlja Stiri faze zdravstvene vzgoje: ugotavljanje uc-
nih potreb, nacrtovanje z dolocitvijo ciljev, izvajanje, evalvacijo. Nekateri av-
torji pa omenjajo celo Sest faz/korakov: ocena bolnikovih potreb, postavitev
stvarnih in operativnih ciljev, izbor teoreti¢nih in prakticnin metod, nacrtova-
nje, izvajanje, evalvacija. Kot sedmo fazo oziroma sedmi korak nekateri ome-
njajo Se sprotno dokumentiranje izvedenih intervencij zdravstvene vzgoje.

Avtorji publikacije so s pomocjo raziskave ugotovili najpogostejse ovire za
izvajanje vedenj samooskrbe s strani bolnika in predlagajo, da se jih vkljuci
v zdravstvenovzgojne programe bolnikov s srénim popuscanjem in njihovih
neformalnih oskrbovalcev, tako bi oboji imeli moznost o teh ovirah govoriti,
si izmenjati izkusnje in si nuditi medsebojno podporo. Tudi v Stevilnih tujih
raziskavah so ugotovili, da je za bolnike zelo pomembna izmenjava izkuSen;
o nacinih reSevanja problemov in tezav, s katerimi se soocajo v svojem Zivlje-
nju, in jim ob tem nuditi podporo. To jim omogoca tudi, da jih drugi bolniki,
neformalni oskrbovalci in zdravstveni delavci poslusajo. Pogosto se namrec
dogaja, da se zdravstveni delavci osredotocijo na ucenje bolnikov in pri tem
pozabijo, da je treba bolnikom dati ve¢ moznosti, da govorijo o svojih tezavah
in problemih ter tudi o nacinih reSevanja svojih tezav in problemov - da so

slisani.

Avtoriji publikacije so na osnovi pridobljenih podatkov izdelali tudi zdravstve-
novzgojno gradivo, ki ga bodo izvajalci zdravstvene vzgoje lahko uporabljali v
procesu zdravstvene vzgoje bolnikov s srénim popuscanjem in njihovih ne-
formalnih oskrbovalcev. Zelo pomembno je, da bolniki v procesu zdravstvene
vzgoje dobijo tudi zdravstvenovzgojno gradivo, ki ga lahko kasneje Se veckrat
v miru pregledajo in preberejo, saj v procesu ucenja ne smemo zanemariti
pozabljanja. Bolnike opozorimo, da je pozabljanje mogoce uspesno prepredi-
ti s kratkim petminutnim obnavljanjem naucene snovi, in sicer 5 do 10 minut
po koncu ucenja, v naslednjih 24 urah, cez en mesec in Cez 6 mesecev, Ce si
zelimo vecino snovi vtisniti v spomin.

V publikaciji avtorji izpostavijo pomen kontinuirane, sistemati¢ne in nacrto-
vane zdravstvene vzgoje bolnikov s srénim popuscanjem in njihovih oskrbo-
valcev. Publikacija bo lahko v veliko pomoc izvajalcem zdravstvene vzgoje v
ambulantah za sréno popuscanje za bolnike s srénim popuscanjem in njiho-
ve oskrbovalce, ter tudiizvajalcem zdravstvene vzgoje na oddelkih slovenskih
bolnisnic, kjer so hospitalizirani bolniki s srénim popuscanjem.
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doc. dr. Simona Hvalic¢ Touzery, univ. dipl. soc.

Center za druzboslovno informatiko, Fakulteta za druzbene vede,
Univerza v Ljubljani

Pricujoca publikacija pomeni pomemben premik na podrocju vodenja bolni-
kov s sr¢nim popuscanjem in njihovih neformalnih oskrbovalcev. Avtorji na-
mrec poleg znanja in izvajanja samooskrbe v ospredje postavljajo dozivljanje
neformalnih oskrbovalcev in oseb s srénim popuscanjem. Pricujoca raziskava
in tuje raziskave namrec ugotavljajo, da je zivljenje neformalnega oskrboval-
ca bolnika s srénim popuscanjem prezeto z negotovostjo in strahom pred
prihodnostjo. Pogosto so prisotni obcutki nemaocdi, zaskrbljenost, prilagaja-
nje svojega zivljenja oskrbovanju. Neformalni oskrbovalci nudijo bolnikom s
srénim popuscanjem najrazlicnejSe oblike pomodi pri vsakodnevnih opravi-
lih, nudijo jim Custveno oporo, hkrati pa so vklju€eni tudi v izvajanje vedenj
samooskrbe. Vkljuc¢enost neformalnih oskrbovalcev je klju¢na za ohranjanje
zdravja in kakovosti Zivljenja vec kot 23 milijonov ljudi s srénim popuscanjem
po svetu, katerih Stevilo se bo po nekaterih ocenah v naslednjem desetletju
povecalo za 8 milijonov.

Da lahko neformalni oskrbovalci ob ustrezni formalni in neformalni podpori
ucinkovito pripomorejo k izvajanju vedenj samooskrbe pri bolnikih s srénim
popuscanjem, ugotavljajo Stevilni raziskovalci, tudi ustvarjalci te publikacije.
Vendar pa raziskave hkrati ugotavljajo, da njihove potrebe velikokrat niso
zadovoljene, saj se spreminjajo z bolnikovim nepredvidljivim zdravstvenim
stanjem, pa tudi zato, ker je njihova vioga pogosto prezrta. Se vec, kot so
v mednarodni raziskavi ugotovili Lamura in kolegi, predstave strokovnjakov
0 potrebah neformalnih oskrbovalcev ne odrazajo vedno dejanskih zelja in
potreb neformalnih oskrbovalcev samih. Zato je treba pri nacrtovanju in iz-
vedbi zdravstvene vzgoje vedno upostevati tudi njihov pogled in njihovo do-
Zivljanje. Na pomen subjektivnega vidika vpliva bolezni na Zivljenje bolnikov in
njinovih oskrbovalcev opozarja tudi ta publikacija, katere avtorji menijo, da si
v zdravstvenovzgojnih vsebinah zasluzi veji poudarek. Trenutno je namrec
v slovenskem prostoru premalo strokovne pozornosti usmerjene v potrebe
neformalnih oskrbovalcev pri spremljanju bolnika s srénim popuscanjem. Te
nezadovoljene potrebe pa lahko vodijo v stisko, povecajo breme oskrbe, kar
posledi¢no vodi v slabso kakovost njihovega zZivljenja ali pa tudi v nezmoznost
oskrbovanja.

Publikacija vkljuCuje pregledno informativno zlozenko o zivljenju s srénim po-
puscanjem, ki nudi bolnikom in njihovim oskrbovalcem temeljne informacije o
bolezniin jih opolnomoci za izvajanje samooskrbe z vidika izboljSanja zivijenj-
skega sloga, kot tudi specificnih ukrepov ob srénem popuscanju. Opolnomo-
Cenje neformalnih oskrbovalcev z novimi znanji ter zadovoljevanje njihovih
potreb pa je klju¢no tako za druzbo, v kateri zivimo, kot tudi za bolnike s sr-
¢nim popuscanjem. Prvi vidik je vezan na boljSe sprejemanije in obvladovanje
bolezni, drugi pa na zmoznost zagotavljanja pomoci. Brez ustrezne podpore
je dolgorocno namrec pricakovati upad Stevila neformalnih oskrbovalcev, kar



bi imelo zelo negativne posledice tako za bolnike s srénim popuscanjem kot
tudi za (slovenski) sistem dolgotrajne oskrbe, v katerem neformalni oskrbo-
valci predstavljajo njegovo hrbtenico.

Publikacija omenja Se en zanimiv fenomen, o katerem sta sicer z vidika zdra-
vega prehranjevanja Ze pred leti pisali Kamin in Tivadar. Ugotavljali sta na-
mre¢, da zdrav zivljenjski slog ljudi ni sorazmeren z njihovo ozavescenostjo o
zdravem nacinu zivljenja in tveganjih za zdravje. To pomeni, da je zdravstvena
vzgoja kljucna, ni pa zadostna. Kvantitativni del raziskave kaze na relativno
dobro znanje bolnikov o srénem popuscaniju, ki se je ob dodatni zdravstven
vzgoji Se izboljsalo. Hkrati pa je kvalitativni del raziskave pokazal, da nekateri
bolniki kljub informiranju ne spremenijo vedenja glede na priporocila stroke,
kar predstavlja enega vedjih izzivov pri izvajanju zdravstvenovzgojnega dela.
Razlogi za taksno ravnanje bolnikov so stevilni in lahko na primer izhajajo iz
sociodemografskih okolis¢in (npr. drago zdravje, ki je povezano tudi z eko-
nomsko situacijo bolnika), iz osebne motivacije (npr. spremembe v Zivijenj-
skem slogu zahtevajo trdo delo in disciplino), iz osebnega odnosa do sveta
(npr. nezaupanje v znanost), iz narave bolezni (strah pred napori, vec kroni-
¢nih bolezni) itd. Kot menita Kamin in Tivadar, je pri upoStevanju priporocil
stroke predvsem pomembno, da se zdravstveni delavec zna priblizati bolniku
in njegovemu svojcu, sicer slednja priporocila prehitro relativizirata in jih upo-
Stevata le, kolikor so v skladu z njunim pogledom na situacijo.

Publikacija bezno nakazuje spremembo paradigme pri vodenju bolnika s
srénim popuscanjem, h kateri pozivajo tudi tuji raziskovalci, in sicer da se
neformalne oskrbovalce bolnikov s srénim popuscanjem zacne dojemati kot
so-izvajalce oskrbe in tudi kot (so)prejemnike le-te. Predvsem je treba ome-
niti pomemben doprinos publikacije k vidnosti neformalnih oskrbovalcev,
k boljSemu razumevanju oseb s srénim popuscanjem in njihovih bliznjih. S
tem avtorji ponujajo tudi izhodiS¢e za oblikovanje zdravstvenovzgojnih pro-

gramov in gradiv za bolnike s sr¢nim popuscanjem in njihove neformalne
oskrbovalce.
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POVZETEK

Jerneja Farkas Lainscak, Natasa Sedlar Kobe

Tako kot v razvitem svetu, se tudi v Sloveniji soocamo z narascajocim breme-
nom srénega popuscanja. Raziskave kazejo, da z opolnomocenjem bolnikov
in njihovih neformalnih oskrbovalcev za ucinkovito samooskrbo bolezni v do-
macem okolju lahko izboljSamo zdravstvene izide, optimiziramo zdravstvene
stroske in izboljSamo z zdravjem povezano kakovost Zivljenja bolnikov. Kljub
zavedanju pomembnosti dejavne vioge bolnikov in njihovih neformalnih os-
krbovalcev v procesu zdravljenja, v naSem prostoru Se ni bila izvedena siste-
maticna raziskava o znanju in vesc¢inah bolnikov s srénim popuscanjem glede

bolezni, njene (samo)oskrbe in njenega vpliva na razlicne vidike zivljenja.

Znanstvena publikacija predstavlja klju¢na spoznanja raziskovanja izvedene-
ga v Ambulanti za sréno popuscanje Splosne bolnisnice Murska Sobota, v ob-
dobju od marca 2018 do maja 2019. V kvantitativni in kvalitativni raziskavi so
sodelovali bolniki s srénim popuscanjem in njihovi neformalni oskrbovalci ter
zdravstveni delavci, ki izvajajo zdravstveno obravnavo v ambulanti. Z raziska-
vo smo pridobili vpogled v znanje bolnikov s srénim popuscanjem ob prvem
obisku ambulante (pred in po zdravstveni vzgoji) ter vpogled v izvajanje ve-
denj samooskrbe srénega popuscanja pri bolnikih ob kontrolnem obisku v
ambulanti. Prav tako smo dobili vpogled v z zdravjem povezano kakovost
zivljenja pri bolnikih, obremenjenost njihovih neformalnih oskrbovalcev ter
glavne ovire in spodbude za izvajanje vedenj samooskrbe v domacem okolju
kot jih zaznavajo bolniki, njihovi neformalni oskrbovalci in zdravstveni delavci.
Spoznanja so predstavljala osnovo za razvoj minimalnega vsebinskega stan-
darda zdravstvenovzgojnega gradiva o srénem popuscanju, namenjenega
bolnikom.

V presecni raziskavi smo v skupini bolnikov s srénim popuscanjem uporabili
vprasalnike o znanju glede bolezni, izvajanju vedenj samooskrbe ter zazna-
nem nadzoru nad boleznijo, na vzorcu neformalnih oskrbovalcev bolnikov s
srénim popuscanjem pa vprasalnik glede obremenitev neformalnih oskrbo-
valcev. Za pridobivanje vpogleda v subjektivne izkusnje in potrebe bolnikov
s srénim popuscanjem in njihovih neformalnih oskrbovalcev smo uporabili
metodo polstrukturiranega intervjuja.

Izsledki raziskave kazejo, da je po zdravstveni vzgoji bolnikov s srénim po-
puscanjem prislo do povecanja njihovega znanja glede bolezni. Pri bolni-
kih s sr¢nim popuscanjem na kontrolnem pregledu se je pokazala zmerna
raven izvajanja vedenj samooskrbe, pri cemer je vec kot 50 % udelezencev
raziskave porocalo, da ne izvajajo oziroma v manjsi meri izvajajo naslednja
vedenja samooskrbe srénega popuscanja: cepljenje proti gripi (78,8 %), kon-
taktiranje zdravnika ob stopnjevanju utrujenosti (62,5 %), redna telovadba
(61,2 %) in kontaktiranje zdravnika v primeru povecanja telesne mase za 2
kilograma v enem tednu (57,5 %). Bolniki so med ovirami za izvajanje vedenj
samooskrbe najpogosteje navajali pomanjkljivo znanje, obstojece navade in



tezavnost njihovega spreminjanja, pridruzene telesne in kognitivne motnje
ter socialno-ekonomski status. Izpostavili so tudi, da bolezen v najvedji meri
vpliva na kakovost njihovega Zivljenja preko omejujoCe narave simptomoy,
izgube ali spremembe viog v Zivljenju, dozivljanja zalosti, tesnobe, nemoci
ter povecevanja socialne izolacije. Neformalni oskrbovalci pa so porocali, da
poleg dozivljanja zaskrbljenosti za bolnika, njegovemu oskrbovanju pogosto
prilagajajo svoj zivljenjski slog.

Izsledki raziskave dajejo empiricno podporo spoznanjem iz klinicne prakse o
izvajanju vedenj samooskrbe in ovirah zanje ter vplivu bolezni na zivljenje bol-
nikov in njihovih neformalnih oskrbovalcev. Ponujajo izhodisce za oblikovanje
zdravstvenovzgojnih programov in gradiv, ki bodo bolj prilagojeni potrebam
bolnikov s srénim popuscanjem ter jih bodo v vecji meri podpirali pri vsako-
dnevnem Zivljenju z boleznijo in njenemu obvladovanju.
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PREDGOVOR

Jerneja Farkas Lainscak, Natasa Sedlar Kobe

V primerjavi z drugimi kronic¢nimi boleznimi je ozaveScenost splosne in stro-
kovne javnosti o srénem popuscanju v svetu in tudi v Sloveniji nezadostna.
Predvsem pa je nezadostno izkoris¢en potencial bolnikov in njihovih nefor-
malnih oskrbovalcev pri uspesnem obvladovanju srénega popuscanja v do-
macem okolju.

Zdravljenje srénega popuscanja se pogosto zacne v bolnisnici, najvedji delez
oskrbe bolezni pa poteka vdomacem okolju. Kljub temu da se bolniki s srénim
popuscanjem soocajo z izCrpavajocimi simptomi, pogostimi hospitalizacijami
in slabo napovedjo poteka in izida bolezni, se le redke dosedanje raziskave
osredotocajo na njihovo dozivljanje Zivljenja z boleznijo. Prav ti subjektivni
vidiki in intimno doZivljanje posameznika glede vpliva bolezni na Zivljenje v
pomembni meri zaznamujejo kakovost bolnikovega zivljenja in Zivljenja nje-
govih bliznjih ter vplivajo na izvajanje vedenj samooskrbe in proces zdravlje-
nja. Zato ne preseneca, da se je z vidika opolnomocenja bolnikov in njihovih
neformalnih oskrbovalcev za ucinkovito obvladovanje bolezni kot kljucen iz-
kazal v bolnika in njegove potrebe usmerjen pristop. V slednjem je bolnik
enakovredni partner v procesu zdravstvene oskrbe, katerega preference in
zelje glede same zdravstvene oskrbe, pa tudi prepri¢anja in vrednote, vezane
na dobro pocutje, so upostevane pri nacrtovanju in sprejemanju odlocitev
glede zdravstvene oskrbe in obvladovanja bolezni. Kljub pomembnosti na-
vedenih vidikov za doseganje boljsih izidov zdravljenja srénega popuscanja,
strokovnjaki pogosto sami zakljuCujejo o tem, kaj je najbolje za bolnika in
njegove neformalne oskrbovalce ter kaj jim pomaga pri vsakodnevni skrbi za
zdravje.

V aktualnih klini¢nih smernicah Zveze za sréno popuscanje Evropskega kar-
dioloskega zdruzenja (ang. Heart Failure Association of European Society of
Cardiology) je samooskrba srénega popuscanja opredeljena kot niz ukrepov
za ohranjanje stabilnega zdravstvenega stanja, s posebnim poudarkom na
bolnikovem izogibanju vedenjem, ki lahko vodijo v poslabsanje bolezni, in nje-
govi sposobnosti zgodnjega prepoznavanja simptomov poslabsanja. 1z tega
sledi, da je treba bolnike nenehno spodbuijati k temu, da prevzamejo aktivno
vlogo ter dejavno sodelujejo v razumevanju in obvladovanju svojega zdrav-
stvenega stanja, kar pomeni, da vedo, kaj povzroca oziroma poslabsa simp-
tome srénega popuscanja in kako ukrepati takrat, ko do poslabsanja bolezni
dejansko pride.

Pomemben element v bolnika osredinjene oskrbe srénega popuscanja je sis-
temati¢na zdravstvena vzgoja. Ta bolnikom omogoca pridobivanje znanj o
srénem popuscanju in vescin za izvajanje vedenj samooskrbe ter jim hkrati
nudi podporo pri uvajanju vedenjskih sprememb v povezavi z boleznijo. Iz-
sledki raziskav so namrec jasno pokazali, da zgolj poznavanje dejstev o sr-
¢nem popuscanju pri bolnikin pogosto ne zadostuje za udejanjanje dejanskih



vedenijskih sprememb, ki bi omogocale ohranjanje stabilnega zdravstvenega
stanja.

Na uvajanje vedenjskih sprememb v povezavi z boleznijo, poleg znanja in pri-
dobljenih vescin, vplivajo tudi Stevilni drugi dejavniki. Enega od pomembnih
predstavljajo neformalni oskrbovalci bolnika (partnerji, drugi druzinski ¢lani,
prijatelji), ki imajo bistveno viogo pri spremljanju stanja bolnika, zagotavljanju
podpore njegovi samooskrbi ter spodbujanju njegove avtonomije pri odlo-
Citvah v zvezi z boleznijo. Ker naj bi bili od pomoci neformalnih oskrbovalcev
pri oskrbi bolezni v domacem okolju odvisni vec kot dve tretjini bolnikov s sr-
¢nim popuscanjem, je treba izpostaviti, da je stalna skrb za druzinskega clana
s kroni¢no boleznijo zahtevna in obremenjujoca. Stevilni oskrbovalci bolnikov
s srénim popuscanjem porocajo o dozivljanju stresa, obcutkih nemoci ob po-
manjkanju nadzora nad boleznijo druzinskega clana ter socialni izoliranosti
zaradi prilagajanja svojega nacina zivljenja skrbi za bolnika.

Z aktivnim vklju€evanjem v zdravstveno oskrbo in opolnomocenjem bolnikov
s sr¢nim popuscanjem kot tudi njihovih neformalnih oskrbovalcev lahko pri
njih dosezemo vecje zaupanije v lastne zmoznosti cbvladovanja bolezni, bolj-
Se izvajanje vedenj samooskrbe in vecji nadzor nad zdravstvenim stanjem,
posledi¢no pa tudi boljSe izide zdravljenja bolnikov ter manjSo obremenje-

nost neformalnih oskrbovalcev.

Pricujoca publikacija nam ponuja vpogled v znanja in vesc¢ine bolnikov s sr-
¢nim popuscanjem glede bolezni in njene (samo)oskrbe, hkrati pa nam pri-
kaZze, kako sréno popuscanje vpliva na razlicne vidike Zivljenja bolnikov ter
njihovih neformalnin oskrbovalcev. Zelimo si, da bi strokovnjakom, ki se
ukvarjajo z obravnavo bolnikov s srénim popuscanjem, kot tudi bolnikom s
srénim popuscanjem, njihovim neformalnim oskrbovalcem in Sirsi javnosti,
ponudila dobrodosle informacije o bolezni ter potrebah bolnikov s srénim
popuscanjem in njihovih neformalnih oskrbovalcev. Zdravstvenim delavcem
pa sluzila tudi kot izhodis¢e pri nacrtovanju zdravstvene oskrbe, ki bo v vedji
meri upostevala potrebe bolnikov in jim omogocala ve¢jo opolnomocenost
za obvladovanje bolezni.
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" UvVOD

Mitja Lainscak, Lea HodosCek Majc, Jerneja Farkas Lainscak, Natasa Sedlar Kobe

1.1 O SRCNEM POPUSCANJU

1.1.1 EPIDEMIOLOSKO BREME SRCNEGA POPUSCANJA

Kljub znatnemu upadu umrljivosti zaradi bolezni srca in Zilja v zadnjih deset-
letjin, ostajajo te Se zmeraj najpogostejsi vzrok smrti v Sloveniji in so v letu
2017 predstavljale 39 % vseh smrti. Za boleznimi srca in Zilja je v letu 2017
umrlo ve¢ zensk kot moskih, pri obeh spolih je bilo najve¢ oseb v starostni
skupini 75 let in vec. Pri Zenskah so bile vzrok smrti predvsem sréno popusca-
nje in mozgansko-zilne bolezni, medtem ko je bila pri moskih pogosteje vzrok
ishemic¢na bolezen srca. Pregled umrljivosti po regijah kaze, da je starostno
standardizirana stopnja umrljivosti za boleznimi srca in Zilja viSja na obmo-
¢jih, ki lezijo v vzhodni polovici Slovenije; v letu 2017 je bila najviSja v pomurski
in podravski regiji, najnizja pa v osrednjeslovenski in gorenjski regiji (1).

Med najpogostejSe bolezni srca sodijo ishemi¢na bolezen srca (vklju¢no z
akutnim miokardnim infarktom), motnje srénega ritma, bolezni srénih za-
klopk in sréno popuscanje (1). Pogostost srénega popuscanja pri odraslem
prebivalstvu se v razvitih drzavah ocenjuje med 1 do 2 %, v starostni skupini
nad 70 let naraste na vec kot 10 % (2-5).

Zaradi boljSe obravnave akutnih stanj v kardiologiji in staranja prebivalstva,
se tako kot drugje v razvitem svetu, tudi v Sloveniji soo¢amo z narascajocim
bremenom srénega popuscanja (ki se bo glede na demografske projekcije Se
dodatno povecevalo) (6, 7). Po podatkih Zdravstvenega statisticnega letopisa
Slovenije 2017 so bili najpogostejsi vzroki hospitalizacij zaradi bolezni srca in
zilja ishemicne bolezni srca, motnje srénega ritma, sr¢no popuscanje, moz-
gansko-zilne bolezni in ateroskleroza (1). Omersa in sodelavci so pri pregle-
du nacionalnih trendov hospitalizacij zaradi srénega popuscanja v obdobju
2004-2012 ugotovili porast grobih in upad starostno standardiziranih sto-
penj hospitalizacij zaradi srénega popuscanja, kar jasno kaze na povecanje
bremena hospitalizacij na racun staranja prebivalstva (7). Vsak Cetrti bolnik,
starejSi od 65 let, ki je hospitaliziran na internih oddelkih slovenskih bolnisnic,
ima srcno popuscanie. Letno je v slovenskih bolniSnicah 16.000 hospitalizacij
s sr¢nim popuscanjem in v prvem letu po odpustu iz bolniSnice je ponovno

hospitaliziranih 40 % bolnikov, 20 % pa jih umre (7-9).

1.1.2 PREPOZNAVANJE SRCNEGA POPUSCANJA

(tezko dihanje v mirovanju ali ob naporu, utrujenost) in znaki zastoja tekocine
v telesu (otekline nog, povisan centralni venski tlak, znaki zastoja v pljucih).
Sréno popuscanje je posledica strukturnih in/ali funkcijskih nepravilnosti sr-
¢ne misice, ki vodijo do znizanega utripnega volumna srca in/ali povecanega
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tlaka znotraj srca v mirovanju ali ob naporu. Asimptomatske strukturne in
funkcijske nepravilnosti so povezane z visoko umrljivostjo in so predstopnja
simptomatskega sré¢nega popuscanja (10).

Bolnike s srénim popuscanjem razdelimo glede na iztisni deleZ levega prekata
(ang. left ventricular ejection fraction - LVEF). Tako poznamo sréno popuscanie
z ohranjenim iztisnim delezem levega prekata (ang. heart failure with preserved
gjection fraction - HFpEF), sréno popuscanje z znizanim iztisnim delezem leve-
ga prekata (ang. heart failure with reduced ejection fraction - HFrEF) in vmesno
skupino z blago zniZzanim iztisnim delezem levega prekata (ang. heart failure
with mid-range ejection fraction - HFmrEF). Ta razdelitev je pomembna zaradi
razlicne etiologije, razlicnega odgovora na zdravljenje in razlicnih spremljajo-
¢ih bolezni (11). Slabo napoved bolezni so potrdile Stevilne raziskave (12, 13).
V zadnjih tridesetih letih je ustrezno zdravljenje izboljSalo preZivetje in znizalo
Stevilo hospitalizacij pri bolnikih z znizanim iztisnim delezem levega prekata.
Dvanajstmesec¢na umrljivost je po podatkih iz evropskega multicentricnega
registra raziskave Heart Failure Long-Term Registry pri hospitaliziranih bolni-
kih znasala 24 %, pri ambulantnih bolnikih pa 6 % (14).

Funkcija srca je najpogosteje prizadeta zaradi okvare ali izgube dela sréne
miSice, ki nastane zaradi akutne ali kroni¢ne ishemije, povecanega zilnega
upora pri arterijski hipertenziji ali zaradi pojava tahikardije ali bradikardije.

Sum na prisotnost srénega popuscanja postavimo na osnovi znacilnih simpto-

mov in znakov, ki jih pridobimo z anamnezo in telesnim pregledom (Tabela 1).

Tabela 1: Simptomi in znaki srénega popuscanja

SIMPTOMI - TIPICNI ZNAKI - BOLJ SPECIFICNI
Tezko dihanje, ortopneja, paroksizmalna Hepatojugularni refluks, povecan jugularni
nocna dispneja, zmanj3ana telesna venski tlak, tretji sr¢ni ton, lateralno
zmogljivost, utrujenost, otekline nog pomaknjena sréna konica

Simptomi srénega popuscanja pogosto niso specificni, zato mora biti klini¢ni
sum potrjen z dodatnimi preiskavami. Glede na prisotnost simptomov lah-
ko bolnike razdelimo po klasifikaciji NYHA (ang. New York Heart Association
- NYHA), ki je prikazana v Tabeli 2.

Tabela 2: Klasifikacija srcnega popuscanja po NYHA

Brez omejitev; obicajna telesna dejavnost ne
RAZRED | - BREZSIMPTOMATSKO povzroca utrujenosti, dispneje ali palpitacij

Blaga omejitev telesne zmogljivosti; brez tezav
RAZRED Il - BLAGO v mirovanju, obi¢ajna telesna dejavnost izzove
utrujenost, dispnejo ali palpitacije

Znatna omejitev telesne zmogljivosti; brez tezav
RAZRED Il - ZMERNO v mirovanju, manj kot obicajna telesna dejavnost
izzove utrujenost, dispnejo ali palpitacije

Vsaka telesna dejavnost povzroca tezave;

- utrujenost, dispneja ali palpitacije so prisotni
RAZRED IV - HUDO v mirovanju in se ob vsaki telesni dejavnosti
stopnjujejo
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Prva preiskava pri bolniku s sumom na sré¢no popuscanje je elektrokardio-
gram. Sr¢no popuscanje je malo verjetno pribolnikih, ki imajo normalen elek-
trokardiogram (negativna napovedna vrednost okoli 90 %). Ce v elektrokardi-
ogramu najdemo odstopanja od normale, srénega popuscanja ne potrdimo,
saj ima elektrokardiogram nizko specificno vrednost (15, 16). Naslednji korak
v diagnosti¢nem postopku je dolocitev koncentracije natriuretic¢nih peptidov,
glede na dostopnost do preiskave pa se lahko odlo¢imo tudi za ultrazvo¢no
preiskavo srca. Podobno kot pri elektrokardiogramu ima normalna koncen-
tracija natriureticnega peptida visoko negativno napovedno vrednost, saj
lahko tako z 99 % verjetnostjo izklju¢imo sréno popuscanje. Ce je koncen-
tracija povisana, se odloc¢imo za nadaljnjo kardioloSko obravnavo. Normalne
koncentracije za BNP (ang. brain natriuretic peptide - BNP) so pod 35 pg/mL,
NT-proBNP (ang. N-terminal pro-brain natriuretic peptide - NT-proBNP) pa pod
125 pg/mL. V akutnih primerih uporabljamo visje vrednosti (BNP < 100 pg/
mL, NT-proBNP <300 pg/mL). Vrednosti veljajo tako za bolnike z znizanim kot
za tiste z ohranjenim iztisnim delezem levega prekata (17). Z ultrazvoc¢no pre-
iskavo srca dobimo podatke o morfologiji in funkciji srca: o volumnih srénih
votlin, o sistoli¢ni in diastoli¢ni funkciji, o debelini sr¢ne misice, o funkciji za-
klopk in pljucni hipertenziji. S to preiskavo lahko potrdimo sréno popuscanje
in dolo¢imo vrsto srénega popuscanja glede na iztisni delez levega prekata,
kar je nato povezano z nadaljnjo obravnavo bolnikov.

1.1.3 ZDRAVLIENJE SRCNEGA POPUSCANJA

Z zdravljenjem asimptomatske disfunkcije levega prekata in z dobrim nadzo-
rom nad dejavniki tveganja lahko sréno popuscanje preprecimo ali vsaj odlo-
zimo. Pomemben je dobro urejen krvni tlak, prenehanje kajenja in omejitev
vnosa alkohola (18, 19).

Cilj zdravljenja sr¢nega popuscanja je izboljsanje klini¢nega stanja bolnikov,
izboljSanje z zdravjem povezane kakovosti Zivljenja, preprecitev hospitalizaci]
in zmanjsanje umrljivosti. Pri bolnikih z znizanim iztisnim delezem levega pre-
kata so priporocena zdravila nevro-hormonski antagonisti (zaviralci angioten-
zinske konvertaze ali zaviralci angiotenzinskih receptorjev, zaviralci mineralo-
kortikoidnih receptorjev in beta zaviralci), saj izboljSajo preZivetje. V zadnjem
¢asu je na voljo novo zdravilo, ki je kombinacija valsartana (zaviralec angio-
tenzinskih receptorjev) in sakubitrila (inhibitor neprilizina), ki se je v raziska-
vi izkazalo bolj ucinkovito kot zaviralci angiotenzinske konvertaze (enalapril)
(20). Priporoca se kot zamenjava za zaviralce angiotenzinske konvertaze pri
ambulantnih bolnikih, ki so simptomatski kljub optimalni terapiji. Pri bolnikih,
ki imajo znake zastoja, se priporoc¢a uporaba diuretikov. Z diuretiki Zelimo
doseci euvolemijo z najnizZjim Se ucinkovitim odmerkom. Uporabljamo lahko
tiazidne diuretike in diuretike zanke.

Pri bolnikih, ki so kljub optimalni terapiji simptomatski, ter so v sinusnem
ritmu in imajo sréno frekvenco vec kot 70/min z iztisnim delezem pod 35
%, priporocajo uporabo ivabradina. Resinhronizacijska terapija je zagotovo
priporoCena pri bolnikih, ki imajo QRS kompleks daljSi od 150 ms. Pri teh
bolnikih resinhronizacijska terapija zmanjsa simptome in izboljSa prezivetje.



Kardioverter defibrilator lahko implantiramo pri bolnikih s povecanim tvega-
njem za nenadno sr¢no smrt ali pri bolnikih, ki so ze imeli pomembne motnje
ritma.

Pri bolnikih z napredovalim srénim popuscanjem pride v postev mehanic¢na
cirkulatorna podpora, pri nekaterih pa tudi transplantacija srca.

Zdravljenje bolnikov z ohranjenim iztisnim delezem levega prekata je bol]
zahtevno, saj trenutno nimamo nobenega zdravila, ki bi nedvomno zmanj-
Salo umrljivost in obolevnost. Ker pa je vecina teh bolnikov starejsih in simp-
tomatskih ter imajo slabo z zdraviem povezano kakovost Zivljenja, je cilj tera-
pije izboljSanje pocCutja in zmanjSanje simptomov (21, 22). Diuretiki ponavadi
zmanj3ajo znake zastoja in s tem izboljSajo simptome in znake srénega po-
puscanja (23). Poleg tega je klju¢na ustrezna obravnava arterijske hipertenzi-
je ter ostalih socasnih obolen.

Obravnava bolnikov s srénim popuscanjem je multidisciplinarna, saj le na ta
nacin dosezemo ustrezno spremljanje bolnikov, optimizacijo zdravljenja ter
lahko bolnikom nudimo psihosocialno podporo. S takim pristopom zmanj-
Samo obolevnost in umrljivost pri bolnikih, ki so odpusceni iz bolnisnice (24).
Multidisciplinarni tim sestoji iz zdravstvenega osebja (zdravnikov specialistov
kardiologije in vaskularne medicine, zdravnikov specialistov interne medici-
ne, zdravnikov specialistov druzinske medicine in diplomiranih medicinskih
sester, usmerjenih v obravnavo bolnikov s srénim popuscanjem) in drugih
strokovnjakov (farmacevtov, dietetikov, fizioterapevtov, psihologov, socialnih
delavcev). Pomembna je ustrezna zdravstvena vzgoja bolnikov in njihovih
svojcev, pri kateri poleg informacij o samem srénem popusc¢anju prejmejo
tudi specificne zdravstvenovzgojne nasvete za ucinkovito samooskrbo bo-
lezni. Te lahko bolniki najdejo tudi na spletnih straneh strokovnih zdruzen]
ali nevladnih organizacij, ki se ukvarjajo z obravnavo bolnikov s srénim po-
puscanjem (kot so na primer heartfailurematters.org, keepitpumping.com,
alivasesrcepopusca.si, zasrce.si, nepopustljivo-srce.si).

1.2 SAMOOSKRBA PRI BOLNIKIH S SRCNIM
POPUSCANJEM

Samooskrba pri bolnikih s kroni¢nimi boleznimi temelji na zmoznosti posa-
meznika, da prevzame nadzor nad svojo boleznijo in jo ucinkovito obvladuje.
Vedenija, ki lahko pozitivno prispevajo k zdravju in dobremu pocutju bolnikov
s srénim popuscanjem, lahko imenujemo s srénim popuScanjem povezana
vedenja samooskrbe. Ta vkljucujejo dosledno spostovanje rezima jemanja
zdravil, vsakodnevno tehtanje, ustrezen vnos hrane in tekocine, redno tele-
sno dejavnost, pa tudi znanje, kdaj poiskati pomoc pri zdravstvenem osebju
(25).

Bolnike in njihove neformalne oskrbovalce je treba pouciti o srénem popusca-
nju in jih opolnomoditi za izvajanje vedenj samooskrbe, tako glede zdravega
zivljenjskega sloga kot glede specificnih ukrepov ob srénem popuscanju. Z
opolnomocenjem bolnikov in njihovih neformalnih oskrbovalcev za ucinko-
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vito samooskrbo bolezni v domacem okolju namrec¢ dokazano zmanjSamo
Stevilo stikov z zdravstveno sluzbo zaradi akutnih poslabsanj bolezni (obiski
na urgenci, obiski pri osebnem izbranem zdravniku, hospitalizacije), (prezgo-
dnjo) umrljivost, posledi¢no optimiziramo zdravstvene stroske in izboljsamo
z zdravjem povezano kakovost Zivljenja bolnikov (6, 25).

Kot pomemben element celostne oskrbe bolnikov s srénim popuscanjem
so se pokazali zdravstvenovzgojni pristopi, ki prispevajo k vedji adherenci
zdravljenja in izvajanja vedenj samooskrbe. Raziskave in meta-analiticne Stu-
dije kazejo ucinkovitost zdravstvenovzgojnega dela pri izboljSevanju znanja
bolnikov s srénim popuscanjem (26), njihovega spoprijemanija z boleznijo ter
izvajanja vedenj samooskrbe, kar vse prispeva k manj pogostim hospitaliza-
cijam bolnikov ter zmanjsanju stroskov zdravstvene oskrbe (27, 28). Zdrav-
stveno vzgojo v bolnisnici ali ambulantah za sr¢no popuscanje izvajajo za to
posebej usposobljene diplomirane medicinske sestre. Za ucinkovitost zdrav-
stvene vzgoje je pomembno, da bolniku omogoca pridobivanje znanja, t.
jasnih in zanesljivih informacij o bolezni. Obenem pa ucinkovita zdravstvena
vzgoja bolniku omogoca tudi pridobivanje vescin za izvajanje vedenj samo-
oskrbe in spreminjanje Zivljenjskega sloga ter mu nudi podporo pri uvajanju
vedenjskih sprememb glede zdravega Zivljenjskega sloga in specificnih ukre-
pov glede bolezni (redno jemanje zdravil, zgodnje prepoznavanje poslabsanj

bolezni in podobno) (29-31).

Za merjenje izvajanja s srénim popuscanjem povezanih vedenj samooskrbe
je bila v letu 2003 razvita in validirana Evropska vedenjska lestvica samooskr-
be pri srénem popuscanju (ang. European Heart Failure Self-Care Behaviour
Scale - EHFScBS-12), ki zajema 12 vprasanj, vezanih na vedenja samooskrbe
bolnikov s srénim popuscanjem (32). Leta 2009 je bila oblikovana in validi-
rana Se krajsa verzija lestvice, ki vklju€uje 9 vprasanj (EHFScBS-9) (33). Pred
uporabo lestvice na vzorcu bolnikov iz Ambulante za sréno popuscanje Splo-
Sne bolniSnice Murska Sobota, smo preverjali njene psihometri¢ne znacilnos-
ti v vseh objavljenih znanstvenih ¢lankih od leta 2003 do leta 2016. Rezultati
analize izsledkov iz 13 vkljucenih Studij so pokazali zadovoljive psihometri¢ne
znacilnosti obeh verzij lestvice z vidika zanesljivosti in veljavnosti (34).

lzvajanje s srénim popuscanjem povezanih vedenj samooskrbe je, kljub po-
membnosti za uspesno obvladovanje bolezni, pri bolnikih pogosto nezado-
stno (35). Za nacrtovanje ucinkovitih zdravstvenovzgojnih intervencij, usmer-
jenih v opolnomocenije bolnikov in njihovih neformalnih oskrbovalcev, je zato
pomembno prepoznavati dejavnike, ki lahko vplivajo (tj. spodbujajo ali za-
virajo) na izvajanje vedenj samooskrbe pri bolnikih s sr¢nim popuscanjem.
S pomodjo pregleda objavljenih raziskav smo preverili, katere dejavnike tuji
strokovnjaki najpogosteje preucujejo v povezavi z izvajanjem vedenj samo-
oskrbe, merjenih z Evropsko vedenjsko lestvico samooskrbe pri srénem po-
puscanju. V sistematicnem pregledu literature (36), v katerega smo vkljucili
30 Studij, objavljenih do leta 2016, smo identificirali Stevilne individualne ter
socialno-ekonomske dejavnike. Pokazalo se je, da so se z izvajanjem veden;
samooskrbe najpogosteje povezovali z zdravjem povezana kakovost Zivlje-
nja, spol, izobrazbena stopnja, NYHA funkcijski razred, depresivni simptomi
in iztisni delez levega prekata.



Med strokovnjaki v zadnjih letih obstaja konsenz, da se med pomembnejse
dejavnike, ki oteZujejo izvajanje vedenj samooskrbe, uvrscajo obremenjujoci
simptomi srénega popuscanja (tezka sapa, otekanje v okoncine, utrujenost)
ter nezadostna informiranost, pomanijkljivo znanje oziroma napacna prepri-
¢anja o bolezni in nacinih njenega obvladovanja (37-40). Dodatno bolnikom
prepoznavanje in obvladovanje simptomov otezujejo kognitivne motnje
(predvsem pri starejSih bolnikih), pridruzene bolezni, depresija (malodusje,
pomanjkanje energije), manj ucinkoviti nacini spoprijemanja s stresom ob
bolezni (npr. izogibanje, zanikanje bolezni), pomanjkanje podpornega social-
nega okolja (z vidika vkljuCevanja v socialne aktivnosti, podpore pri reSevanju
tezav) ter kulturno pogojena prepric¢anja in vedenja (npr. nacin prehranjeva-
nja) (41).

1.3 VLOGA NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV

Pomembno viogo pri spremljanju stanja bolnika, zagotavljanju podpore nje-
govi (samo)oskrbi (npr. podpora pri jemanju zdravil, nakupovanju in pripravi
hrane, spremljanju simptomov bolezni, kontaktiranju zdravnika ob poslabsa-
nju bolezni) ter spodbujanju avtonomije (tj. spodbujanju samostojnega funk-
cioniranja, podpori odlocitev glede samooskrbe) imajo neformalni oskrboval-
ci bolnika (partnerji, drugi druzinski ¢lani, prijatelji) (42-44). Poleg konkretne
podpore bolnikovi samooskrbi (npr. pomo¢ pri vsakodnevnem tehtanju),
imajo neformalni oskrbovalci pomembno viogo tudi z vidika zagotavljanja
medosebne podpore (npr. izrazanje razumevanja, naklonjenosti, podpore)
(45). Raziskave so pokazale, da je od pomoci neformalnih oskrbovalcev pri
oskrbi bolezni v domacem okolju odvisnih do 70 % bolnikov s srénim popus-
canjem (46).

Stalna skrb za druzinskega ¢lana s kroni¢no boleznijo je zahtevna in obreme-
njujoca; oskrbovalci bolnikov s srénim popuscanjem porocajo o dozivljanju
stresa, povezanega z visoko obremenjenostjo, obremenjujocih simptomih
tesnobe in depresije (47), obcutku nemodi ob pomanjkanju nadzora nad bo-
leznijo druzinskega ¢lana ter obcutku socialne izoliranosti zaradi opuscanja
aktivnosti ter odrekanja lastnim Zivljenjskim ciliem (kot so opustitev izobraze-
vanja, pomanjkanje ¢asa za telesno dejavnost, manj pogosto druzenje s pri-
jatelji in drugo) (48). Pri tem se je pokazalo, da je breme neformalnih oskrbo-
valcev manjSe, izvajanje vedenj samooskrbe pri bolniku pa boljSe, v primeru
vzajemnega, kakovostnega odnosa med bolnikom ter njegovim neformalnim
oskrbovalcem (49). Prav tako pa je z vidika podpore samooskrbe bolnika po-
membno, da neformalni oskrbovalec zaupa v svoje zmoznosti oskrbovanja
bolnika (50).

Ob prilagajanju na novo vlogo bi neformalni oskrbovalci potrebovali podporo
sistema zdravstvenega varstva pri pridobivanju znanja glede obvladovanja
bolezni, tj. kako obvladovati razli¢cne simptome bolezni, kaj narediti v primeru
poslab$anja bolezni, katera zdravila mora bolnik jemati, kako bolniku nuditi
Custveno podporo, kako ga spodbujati k telesni dejavnosti, kako skrbeti zanj,
kako ga podpreti v primeru depresije in podobno. Obenem bi potrebovali
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podporo pri sprejemanju nove vloge, razvoju vescin, vezanih na razli¢na po-
drodja Zivljenja in oskrbe bolnika (npr. komunikacijo z zdravstvenimi delavci,
skrb za lastno dusevno zdravje in dobro pocutje, usklajevanje delovnih in
druzinskih obveznosti) ter pri vkljuCevanju v socialna, podporna okolja ter
formalne in neformalne oblike pomodi (51).

1.4 NAMEN RAZISKAVE

Z naso raziskavo smo Zeleli pridobiti podatke o tem, kak3na znanja in vescine
imajo bolniki s srénim popuscanjem glede (samooskrbe) bolezni, kako sréno
popuscanie vpliva na razli¢ne vidike njihovega Zivljenja ter zivljenja njihovih
neformalnih oskrbovalcev, v kolikSni meri neformalni oskrbovalci zaznavajo
obremenitve pri oskrbi bolnikov s srénim popuscanjem ter kaj potrebujejo
bolniki s srénim popuscanjem in njihovi neformalni oskrbovalci za uspesno

obvladovanje bolezni.



METODOLOGIJA

Jerneja Farkas Lainscak, Natasa Sedlar Kobe

Z namenom pridobiti ¢im bolj raznolike in celovite podatke o potrebah, zna-
nju in vescinah bolnikov s srénim popuscanjem ter potrebah in obremeni-
tvah njihovih neformalnih oskrbovalcev smo izvedli kvantitativno in kvalita-
tivno raziskavo. Obe raziskavi sta potekali v Ambulanti za sréno popuscanje
Splosne bolnisnice Murska Sobota, prva v obdobju od marca 2018 do maja

2019, druga pa v obdobju od marca 2018 do avgusta 2018.

UdeleZenci obeh raziskav so bili povabljeni k sodelovanju v sklopu njihovega
obiska v Ambulanti za sréno popuscanije Splosne bolnisnice Murska Sobo-
ta. Bolniki so bili vkljuceni v raziskavo v primeru, da so obiskovali omenjeno
ambulanto in imeli diagnozo srénega popuscanja (funkcijski razred II-Ill po
klasifikaciji NYHA). Bolniki z diagnozo demence so bili iz raziskave izkljuceni. K
sodelovanju smo povabili tudi neformalne oskrbovalce v raziskavo vkljucenih
bolnikov.

Za izvedbo raziskave smo pridobili soglasje Komisije Republike Slovenije za
medicinsko etiko (Stevilka: 0120-35/2018/7). Varnost in korist v raziskavo
vklju€enih bolnikov s srénim popuscanjem in njihovih neformalnih oskrbo-
valcev ni bila ogrozena. Vklju¢enim osebam je bilo pojasnjeno, da je njihovo
sodelovanje prostovoljno in ga lahko brez utemeljitve preklic¢ejo na kateri koli
tocki sodelovanja, ne da bi to okrnilo njihovo sicersnjo zdravstveno obravna-
vo. V raziskavi je bila popolnoma varovana zaupnost udelezencev. Vsi vpra-
Salniki so bili izpolnjeni anonimno in brez podatkov, s katerimi bi bila mozna
identifikacija posameznega udelezenca ter so shranjeni v Splosni bolnisnici
Murska Sobota. Prav tako so bili intervjuji snemani brez osebnih identifikator-
jev. Pridobljeni podatki so bili obravnavani samo na skupinski ravni in upora-
bljeni zgolj za namene raziskave.

2.1 KVANTITATIVNA RAZISKAVA

2.1.1 UDELEZENC]

V kvantitativno raziskavo je bilo skupno vklju¢enih N=81 bolnikov s srénim
popuscanjem, ki so prvi¢ obiskali ambulanto, ter N=80 bolnikov, ki so v am-
bulanto prisli na kontrolni pregled.

Pri prvi skupini bolnikov smo preverili znanje o bolezni (pred in po zdravstve-

ni vzgoji), pri drugi pa vescine oziroma izvajanje vedenj samooskrbe.

Obremenitve, vezane na oskrbo svojcev s srénim popuscanjem, smo pilotno
preverili pri N=11 neformalnih oskrbovalcih bolnikov s srénim popuscanjem.

2.1.2 INSTRUMENTI
Z namenom raziskovanja znanja bolnikov s srénim popuscanjem o bolezni
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ter izvajanja vedenj samooskrbe, kot tudi ugotavljanja zaznanih obremenitev
njihovih neformalnih oskrbovalcev, smo izvedli presecno pregledno raziska-
vo. Slednja predstavlja osnovno opazovalno epidemiolosko raziskavo, ki je
primerna za opredeljevanje razseznosti pojavov na ravni celotne populacije
ali posameznih populacijskih skupin (52).

Podatke o znanju bolnikov glede sr¢nega popuscanja smo pridobili s pomoc-
jo slovenskega prevoda Nizozemske lestvice znanja o srénem popuscaniju
(ang. Dutch Heart Failure Knowledge Scale) (53). Lestvica obsega 15 vprasan;
izbirnega tipa (s tremi odgovornimi moznostmi), vezanih na splosno znanje
0 srénem popuscanju, znanje o zdravljenju srénega popuscanja (vkljuc¢no z
ustreznim vnosom hrane in tekocine) ter znanje o simptomih src¢nega po-
puscanja oziroma njihovem prepoznavanju. Avtorji porocajo o tem, da je le-

stvica veljavna ter ima sprejemljivo notranjo zanesljivost (53).

Podatke o vescinah bolnikov glede samooskrbe srénega popuscanja smo
pridobili s pomocjo slovenskega prevoda Evropske vedenjske lestvice samo-
oskrbe pri srcnem popuscanju (EHFScBS-12). EHFScBS-12 je vprasalnik, ki
zajema 12 vprasanj, vezanih na vedenja samooskrbe bolnikov s srénim po-
puscanjem, na primer vprasanje o dnevnem tehtanju, tezki sapi, otekanju v
okoncine, hitri spremembi telesne teze, omejevanju vnosa tekocine, utruje-
nosti, omejevanju vnosa soli, telesni dejavnosti, ceplienju, rednem jemanju
zdravil in iskanju pomodi pri zdravstvenem osebju (zdravniku ali diplomirani
medicinski sestri). Lestvica EHFScBS-12 je bila razvita in validirana leta 2003
(32), krajsa verzija lestvice, ki vkljucuje 9 vprasanj (EHFScBS-9), pa je bila obli-
kovana in validirana nekaj let kasneje (33). Raziskave kaZejo na zadovoljive
psihometri¢ne znacilnosti obeh verzij lestvice z vidika zanesljivosti in veljav-
nosti (34). Prav tako uporaba lestvice sledi klju¢nim mednarodnim dokumen-
tom za obravnavo bolnikov s srénim popuscanjem, kot so klinicne smernice
Zveze za sr¢no popuscanje Evropskega kardioloSkega zdruzenja za obrav-
navo bolnikov s srénim popuscanjem (30) ter prakti¢na priporocila Zveze za
sréno popuscanje Evropskega kardioloSkega zdruzenja za samooskrbo sr-
¢nega popuscanja (29).

Podatke o zaznanih obremenitvah neformalnih oskrbovalcev bolnikov s sr-
¢nim popuscanjem smo zbrali s pomocjo slovenskega prevoda Vprasalnika
za oskrbovalce bolnikov s srénim popuscanjem (ang. Heart Failure Caregiver
Questionnaire - HF-CQ®) (54). Gre za novo orodje, ki so ga mednarodni stro-
kovnjaki razvili in validirali v letu 2016, ob prepoznavanju (obremenjujocega)
vpliva bolezni svojca na pocutje in funkcioniranje neformalnega oskrbovalca
ter hkratnem prepoznavanju pomembne vioge neformalnega oskrbovalca za
boljSe izide zdravljenja bolnika. Vprasalnik obsega 21 vprasanj v treh dome-
nah (telesno dobro pocutje, custveno dobro pocutje in Zivljenjski slog) in je
bil preveden v 9 jezikov.

Pri bolnikih s srénim popuscanjem ter njihovih neformalnih oskrbovalcih smo
spremljali tudi nekatere druge vidike pocutja: uporabili smo Vprasanje o ka-
kovosti odnosa bolnika in neformalnega oskrbovalca (ang. Quality of Relation-
ship Assessment) (54) ter Lestvico o zaznani kontroli pri obvladovanju bolezni



(ang. Control Attitude Scale) (55). Obenem smo pridobili njihove osnovne so-
cialno-demografske podatke (npr. starost, dosezena stopnja izobrazbe, stan,
zaposlitveni status).

2.1.3 POSTOPEK

Z namenom pridobivanja podatkov o znanju glede bolezni in izvajanju veden]
samooskrbe pri bolnikih s srénim popuscanjem ter zaznanih obremenitvah
njihovih neformalnih oskrbovalcev smo obe populacijski skupini povabili k
izpolnjevanju vprasalnikov. Izpolnjevanje vprasalnikov je potekalo ob obisku
bolnikov in njihovih neformalnih oskrbovalcev v Ambulanti za sréno popusca-
nje SploSne bolniSnice Murska Sobota.

Bolniki v ambulanto prvi¢ pridejo dva do tri tedne po hospitalizaciji zaradi
srénega popuscanja, z napotnico zdravnika specialista ali osebnega izbrane-
ga zdravnika na podlagi medicinske dokumentacije. Ob prvem obisku v am-
bulanti poteka skupinska zdravstvena vzgoja o bolezni, v katero je navadno
vklju¢eno okoli pet bolnikov s svojci. Zdravstveno vzgojo izvaja diplomirana
medicinska sestra, usmerjena v obravnavo bolnikov s srénim popuscanjem.
Bolniki se seznanijo z osnovnimi znacilnostmi bolezni (vzroki, simptomi, znaki)
in nacini samooskrbe (redno jemanje predpisanih zdravil in izvajanje meritev
krvnega tlaka, srénega utripa in telesne teze, uzivanje hrane z malo soli, spre-
mljanje in uravnavanje bilance tekocin, redna telesna dejavnost, prepoznava-
nje poslabsanj). Hkrati dobijo tudi pisna navodila in dnevnike meritev krvnega
tlaka, srénega utripa, telesne teze in odmerjanja diuretika. Zdravstveni vzgoji
sledi krajsi individualen razgovor z diplomirano medicinsko sestro, ki vklju-
Cuje tehtanje in merjenje krvnega tlaka, temu pa sledi pregled pri zdravniku
specialistu kardiologije in vaskularne medicine ali pri zdravniku specialistu
interne medicine, na katerem bolnik tudi dobi predviden termin naslednjega
(kontrolnega) obiska.

Pred izpolnjevanjem vprasalnikov smo bolnikom in njihovim neformalnim
oskrbovalcem pojasnili namen raziskave ter pridobili obvescena soglasja za
sodelovanje. Bolniki so Nizozemsko lestvico znanja o srénem popuscanju iz-
polnjevali ob prvem obisku v ambulanti, pred zdravstveno vzgojo in po njej.
Vprasalnik o izvajanju vedenj samooskrbe srénega popuscanja EHFScBS-12
so izpolnjevali ob kontrolnem obisku v ambulanti. Neformalni oskrbovalci
bolnikov s srénim popuscanjem so vprasalnike HF-CQ® izpolnjevali v ¢asu
spremljanja bolnikov na pregled v ambulanti.

Zbiranje podatkov je potekalo od marca 2018 do maja 2019.

Podatke smo obdelali s programom SPSS 17.0 (Statistical Package for Soci-
al Sciences, SPSS Inc., ZDA) in programom Excel. Steviléne spremenljivke z
normalno porazdeljenimi vrednostmi smo predstavili z aritmeti¢no sredino
in standardnim odklonom. Ostale Stevilcne spremenljivke smo predstavili z
mediano in interkvartilnim razponom. Opisne spremenljivke smo predstavili
kot Stevilo in delez v odstotkih. Povezanost med spremenljivkami smo vre-
dnotili s korelacijskim koeficientom. Za statisticno znacilno smo Steli vrednost
p<0,05.
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2.2 KVALITATIVNA RAZISKAVA

2.2.1 UDELEZENCI

V kvalitativno raziskavo je bilo vkljucenih N=32 bolnikov s srénim popus-
Canjem in N=21 njihovih neformalnih oskrbovalcev (svojcev, prijateljev). Vzo-
rec udelezencev je bil izbran glede na dostopnost bolnikov in njihovih nefor-
malnih oskrbovalcev, vendar tako, da je zagotavljal ¢im vecljo heterogenost
udelezencev (glede starosti, spola, stopnje izobrazbe, zdravstvenega statusa)
in posledi¢no raznolikost izkusenj in potreb glede (samo)oskrbe sr¢nega po-

puscanja.

2.2.2 INSTRUMENT]

Z namenom pridobivanja vpogleda v izkusnje in potrebe bolnikov s srénim
popuscanjem in njihovin neformalnih oskrbovalcev (glede zdravja in pocu-
tja, vpliva bolezni na vsakodnevno Zivljenje, izvajanja vedenj samooskrbe, po-
treb po informacijah in zdravstveni oskrbi, psiholoskih in socialnih potreb in
podobno) smo uporabili metodo polstrukturiranega intervjuja, ki omogoca
pogloblieno pridobivanje kvalitativnin podatkov. Vnaprej pripravijena vprasa-
nja odprtega tipa so namenjena usmerjanju intervjuja v podrodje raziskova-
nja, obenem pa udelezence spodbujajo k prostemu govoru, ki je bolj spontan
in odraza njihove konkretne izkusnje, Custva in vrednote. Iz tega razloga se
metoda pogosto uporablja v zdravstvenem kontekstu za pridobivanje vpo-
gleda v manj raziskana podrocja preucevanja (56).

Posamezni intervju je trajal od 12 do 50 minut, izvedla ga je psihologinja z
izkuSnjami na podrocju kvalitativnih pristopov raziskovanja (NSK). Intervju
je sledil vnaprej dolocenim vsebinam, ki jih je na podlagi klini¢nih izkuSen]
in pregleda znanstvene literature pripravila interdisciplinarna skupina razi-
skovalcev (specialist kardiologije in vaskularne medicine, specialistka javnega
zdravja, diplomirana medicinska sestra, psihologinja).

Demografske podatke (starost, dosezena stopnja izobrazbe, stan, zaposlitve-
ni status, odnos z bolnikom - za oskrbovalce) smo zbrali s pomocjo kratkega
vprasalnika, ki ga je pripravila raziskovalna skupina.

2.2.3 POSTOPEK

Udelezenci so bili pred izvedbo intervjuja seznanjeni z namenom raziskave,
pojasnjeno jim je bilo, da je sodelovanje zaupno, prostovoljno in ga lahko na
kateri koli tocki prekinejo, ne da bi navedli razlog, prekinitev sodelovanja pa
ne bo vplivala na kakovost njihove sicersnje zdravstvene obravnave. Po pri-
dobitvi obvescenega soglasja je intervju sledil vnaprej dolocenim vsebinam.
Vnaprej pripravljena vprasanja odprtega tipa so se nanasala na izkusnje in
potrebe bolnikov in neformalnih oskrbovalcev ter so bila namenjena usmer-
janju intervjuja v Zelena podrocja, obenem pa so udeleZzence spodbuijala k
prostemu govoru. Z namenom dodatnega spodbujanja udelezencev smo
med intervjujem uporabili razlicne verbalne (npr. podvprasanja, reflektiranje)
in neverbalne tehnike. Intervjuje smo snemali in naknadno prepisali.



Vsi intervjuji so bili izvedeni v obdobju od marca 2018 do avgusta 2018.

Za analizo prepisanih intervjujev smo uporabili metodo analize vsebine (ang.
Content Analysis Method) (57). Dve raziskovalki (JFL, NSK) sta na podlagi vsebine
prvih petih intervjujev neodvisno oblikovali vsebinske kategorije, vezane na
izkusnje in potrebe bolnikov in njihovih oskrbovalcev. Nato sta medsebojno
uskladili kodirno shemo oziroma dosegli konsenz glede splosnih vsebinskih
kategorij. Na podlagi oblikovanih vsebinskih kategorij je ena izmed njiju (NSK)
kodirala vse intervjuje. V primeru, da je med kodiranjem prepoznala vsebi-
ne, ki jih kodirna shema ni vkljucevala, jo je s konsenzom druge raziskovalke
razSirila. Ob koncu analize in kodiranja sta raziskovalki kategorije vsebinsko
zdruzili v manjse Stevilo tematskih sklopov. Z namenom preverjanja zaneslji-
vosti med ocenjevalkama sta posamezne intervjuje kodirali obe raziskovalki.
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REZULTATI Z RAZPRAVO

Jerneja Farkas Lainscak, Natasa Sedlar Kobe, Anita Vogrincic Cernezel, Blanka Rajh,
Aleksandra Balazic Gjura, Mitja Lainscak

3.1 1ZSLEDKI KVANTITATIVNE RAZISKAVE

3.1.1 ZNANJE GLEDE BOLEZNI PRI BOLNIKIH S SRCNIM POPUSCANJEM
(PRED IN PO ZDRAVSTVENI VZGOJI)

V raziskavo znanja bolnikov s srénim popuscanjem glede bolezni je bilo vklju-
Cenih N=81 bolnikov, NYHA funkcijskih razredov lI-1ll, ki so od marca 2018 do
maja 2019 prvic obiskali Ambulanto za sréno popuscanije Splosne bolnisnice
Murska Sobota in se udelezili zdravstvene vzgoje o bolezni. Pred in po zdrav-
stveni vzgoji so izpolnili Nizozemsko lestvico znanja o srénem popuscanju.

V Tabeli 3 prikazujemo glavne socialno-demografske znacilnosti bolnikov, ki
so bili v.ambulanti prvi¢ in so se udelezili zdravstvene vzgoje. V vzorcu pre-
vladujejo moski (69 %) v starosti od 58 do 80 let, z dokoncano osnovno ali
poklicno Solo (skupaj 60 %), poroceni (57 %) ter upokojeni (77 %). Kakovost
odnosa s svojcem, ki jih oskrbuje, ocenjujejo zelo visoko (povprecna ocena
9,2 na lestviciod 1 do 10).

Tabela 3: Osnovne socialno-demografske znacilnosti bolnikov s srcnim popuscanjem, ki so
pred in po zdravstveni vzgoji izpolnjevali Nizozemsko lestvico znanja o srénem popuscanju
(N=81)

Spol, N (%)
Moski 56 (69 %)
Zenski 22 (27 %)
Starost, M+SD

69,6+11,2
I1zobrazba, N (%)
Nedokoncana osnovna Sola 6 (7 %)
Osnovna Sola 30 (37 %)
2- ali 3-letna poklicna Sola 19 (23 %)
4-letna srednja Sola ali gimnazija 15 (19 %)
Vigja Sola 4 (5 %)
Visoka 3ola, akademija (2. bolonjska stopnja) 5 (6 %)
Podiplomski Studij (mag., dr. znanosti) 0
Partnerski status, N (%)
Samski/neporocen 12 (15 %)
V zvezi/porocen 46 (57 %)
Locen/razvezan 4 (5 %)
Ovdovel 17 (21 %)




Zaposlitveni status, N (%)
Zaposlen 5 (6 %)
Nezaposlen 10 (12 %)
Gospodinja/gospodinjec 0
Upokojen 62 (77 %)
Brezposeln 2 (2 %)
Drugo 0
Ocena kakovosti odnosa s svojcem, ki ga oskrbuje, M+SD

| 9,2+1,8

Op. Priizracunu odstotkov smo upostevali le udelezence, ki so na vprasanje odgovorili.

Povprecen dosezek na Nizozemski lestvici znanja o sr¢nem popuscanju pred
zdravstveno vzgojo je bil 9,8+2,6, po njej pa 11,4+2,6 (najvisje mozno Stevilo
tock na lestvici je 15). Ceprav so udeleZenci Ze pred zdravstveno vzgojo imeli
relativno veliko znanja o srénem popuscanju, so z zdravstveno vzgojo prido-
bili dodatna znanja.

V Tabeli 4 prikazujemo delez pravilnih odgovorov na posamezno vprasanje
pred zdravstveno vzgojo in po njej.

Tabela 4: DeleZ pravilnih odgovorov na posamezno vprasanje Nizozemske lestvice znanja
0 srcnem popuscanju pred zdravstveno vzgojo in po njej (N=81)

% UDELEZENCEV, KI SO
ODGOVORILI PRAVILNO

Simptomi srénega popusc¢anja/prepoznavanje simptomov

1. | Kako pogosto naj bi se bolniki s hudim srénim
popuscanjem tehtali?

+ vsak teden 48,1 86,4
+ obcasno
Vv vsak dan

2. | Zakaj je pomembno, da se bolniki s srénim
popuscanjem redno tehtajo?
«  ker imajo Stevilni bolniki s srénim 790 938
popustanjem slab apetit ' '
v da preverijo, ali v telesu zastaja tekocina
+ da ocenijo pravi odmerek zdravil

5. | Kaj je najbolje storiti v primeru stopnjevanja
tezke sape ali oteklih nog?

Vv poklicati zdravnika ali medicinsko sestro 852 889
+  potakati do naslednjega kontrolnega ' '
pregleda

+ vzeti manj zdravil
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% UDELEZENCEV, KI SO
ODGOVORILI PRAVILNO

8. | Zakaj lahko pri srénem popuscanju otekajo

noge?
+ ker zaklopke v krvnih Zilah nog ne
delujejo pravilno 654 72,8
«  ker miSice v nogah ne prejemajo dovolj
kisika

Vv ker se v nogah nabira tekoc¢ina

14. | Katera trditev o poviSanju telesne teze in
srénem popuscanju je pravilna?

+ poviSanje za vec kot 2 kg v dveh ali treh
dneh bi morali sporociti zdravniku ob
naslednji kontroli 556 65.4

v v primeru povisanja za vet kot 2 kg v ' '
dveh ali treh dneh bi morali kontaktirati
svojega zdravnika ali medicinsko sestro

* v primeru poviSanja za vec kot 2 kg v
dveh ali treh dneh bi morali jesti manj

SploSno znanje o srénem popuscéanju

6. | Kaj lahko povzrodi hitro poslab3anje
simptomov srénega popuscanja?
+ prehrana z dosti mas¢obami 33,3 46,9
Vv prehlad ali gripa
* pomanjkanje telesne vadbe

7. | Kaj pomeni sréno popuscanje?
Vv da srce ne zmore precrpati dovolj krvi po

telesu
85,2 91,4
+ da nekdo ni dovolj telesno dejaven in je v
slabi kondiciji
+ dajevzilah srca prisoten krvni strdek

9. | Kaksno funkcijo ima srce?
. evlbsorb_ira hranilne snovi iz krvi 81,5 90,4
Vv &rpa kri po telesu

+ oskrbuje kri s kisikom

11. | Kateri so glavni vzroki srénega popuscanja?
v intarkt srcain povisan krvni tlak 77.8 852
+ teZave s pljudiin alergija

+ debelost in sladkorna bolezen

Zdravljenje srénega popuscanja

3. | Koliko tekocine lahko doma zauZijete vsak

dan?
Vv najvec 1,5do 2,5 litra 30,9 67,9
+  &immanj
«  Cimvel




% UDELEZENCEV, KI SO
ODGOVORILI PRAVILNO

4. | Katera od naslednjih trditev (glede jemanja
zdravil) je pravilna?

« kadar veliko kasljam, je bolje, da
ne vzamem svojih zdravil za sréno
popusdanje 93,8 97,5

+ ko se pocutim bolje, lahko preneham
jemati svoja zdravila za sréno popuscanje

Vv pomembno je, da redno jemljem svoja
zdravila za sréno popuscanje

10. | Zakaj bi se moral posameznik s srénim

popuscanjem drZati diete z malo soli?
Vv sol pospesuje zastajanje tekocine 64,2 75,3
+ sol povzro¢i skréenje krvnih Zil
+ sol zviSuje frekvenco srca

12. | Katera trditev o telesni vadbi ljudi s srénim
popuscanjem je pravilna?
+ pomembno je doma vaditi ¢im manj, da

bi s tem razbremenili srce 481 56.8
v pomembno je doma vaditi in vmes redno ' '
pocivati
+ pomembno je doma vaditi kolikor je
mogoce

13. | Zakaj ima posameznik s srénim popuscanjem
predpisane tablete za odvajanje vode?

« da bi znizali krvni tlak 852 914
Vv da bi preprecili zastajanje tekocine v ' !
telesu

« ker lahko tako popijejo vec

15. | Kaj je najbolje storiti, ko ste Zejni?

v lizati ledeno kocko 39,5 49,5
+ lizati pastilo
+ veliko piti

Vecina udelezencev (> 75 %) je Ze pred zdravstveno vzgojo pravilno odgo-
vorila na vprasanja glede zdravil (fj. glede pomembnosti jemanja zdravil in
vzrokov za jemanje zdravil za odvajanje vode), splosnega znanja o bolezni
(tj. opredelitve bolezni, opredelitve funkcije srca, vzrokov za sr¢no popusca-
nje) ter prepoznavanja simptomov (tj. glede nujnosti kontaktiranja zdravnika
v primeru stopnjevanja tezke sape ali oteklih nog in pomembnosti tehtanja).

Do najvecjega povecanja deleza pravilnih odgovorov je prislo pri vprasanjih
glede vsakodnevnega tehtanja (za 38,3 %), dnevne koli¢ine zauzite tekocine
(za 37,0 %), pomembnosti tehtanja za spremljanje zastajanja tekocine v tele-
su (za 14,8 %), vzrokih za hitro poslabsanje srénega popuscanja (za 13,6 %)
ter pomembnosti uZivanja hrane z malo soli, ker sol pospesuje zastajanje
tekocine v telesu (za 11,1 %). V sploSnem je bilo najve¢ ucinka zdravstvene
vzgoje pri vsebinah glede obvladovanja tekocinske bilance.
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DelezZ pravilnih odgovorov na vprasanji glede vzrokov za hitro poslabSanje
simptomov srénega popuscanja in najbolj primernega vedenja ob Zeji je tudi
po zdravstveni vzgoji ostal nizji od 50 %.

Rezultati kaZzejo, da so imeli udelezenci zZe pred zdravstveno vzgojo rela-
tivno veliko znanja o srénem popuscanju, vendar je zdravstvena vzgoja

doprinesla k pridobivanju dodatnega znanja, na kar kaze izboljSanje pov-
precnega dosezka na Nizozemski lestvici znanja o srénem popuscanju po
zdravstveni vzgoji.

3.1.2 1IZVAJANJE VEDENJ SAMOOSKRBE PRI BOLNIKIH S SRCNIM
POPUSCANJEM

V raziskavo glede izvajanja vedenj samooskrbe srénega popuscanja je bilo
vklju€enih N=80 bolnikov, NYHA funkcijskih razredov II-lll, ki so se od marca
2018 do maja 2019 udelezili kontrolnega obiska v Ambulanti za sréno po-
puscanje Splosne bolnisnice Murska Sobota.

V Tabeli 5 prikazujemo glavne socialno-demografske znacilnosti bolnikov s
sr¢nim popuscanjem. Prevladujejo moski (58 %), v starosti od 63 do 82 let, z
dokoncano osnovno ali poklicno Solo (skupaj 76 %), poroceni (65 %) ali ovdo-
veli (25 %) ter upokojeni (80 %). Kakovost odnosa s svojcem, ki jih oskrbuije,

ocenjujejo zelo visoko (povpre¢na ocena 9,0 na lestvici od 1 do 10).

Tabela 5: Osnovne socialno-demografske znacilnosti bolnikov s srcnim popuscanjem, ki
so na kontrolnem obisku izpolnjevali Evropsko vedenjsko lestvico samooskrbe pri srcnem
popuscanju (N=80)

Moski 46 (58 %)

Zenski 30 (37 %)
Nedokoncana osnovna Sola 5(6 %)
Osnovna Sola 40 (50 %)
2- ali 3-letna poklicna Sola 21 (26 %)
4-letna srednja 3ola ali gimnazija 6 (8 %)
Visja Sola 2 (3 %)
Visoka 3ola, akademija (2. bolonjska stopnja) 4 (5 %)
Podiplomski Studij (mag., dr. znanosti) 0
Samski/neporocen 4 (5 %)
V zvezi/porocen 52 (65 %)
Locen/razvezan 1(1 %)
Ovdovel 20 (25 %)




Zaposlitveni status, N (%)

Zaposlen 2(3%)
Nezaposlen 1(1 %)
Gospodinja/gospodinjec 5 (6 %)
Upokojen 64 (80 %)
Brezposeln 4 (5 %)
Drugo 0
Ocena kakovosti odnosa s svojcem, ki ga oskrbuje, M+SD
| 9,0£1,6

Op. Priizracunu odstotkov smo upostevali le udelezence, ki so na vprasanje odgovorili.

V Tabeli 6 prikazujemo odgovore udeleZzencev na posamezna vprasanja vprasalnika.

Tabela 6: Odgovori bolnikov s srcnim popuscanjem na vprasanja Evropske vedenjske le-
stvice samooskrbe pri srcnem popuscanju (N=80)

RAZPOREDITEV
ODGOVOROQV (%)

1 - popolnoma se strinjam,
5 - sploh se ne strinjam

Me
1 2 3 4 5
(q1-93)
1. | Tehtam se vsak dan. 1(1-3) 613 75 |163 | 75 | 7,5

Ce dobim teZko sapo, nadaljujem bolj

.. 1(1-1) [ 81,3 50 | 88 | 25 | 25
pocasi.

Ce se moja teZka sapa stopnjuije,
3. | kontaktiram svojega zdravnika ali 2(1-4) | 41,3150 |175| 88 | 17,5
medicinsko sestro.

Ce postanejo moji gleZnji ali noge bolj
4. | oteCene kot ponavadi, kontaktiram 2(1-3) |1 41,3(1138|238]| 50 |16,3
svojega zdravnika ali medicinsko sestro.

Ce pridobim 2 kg v enem tednu,
5. | kontaktiram svojega zdravnika ali 3(1-5)|350( 7,5 | 138 | 88 | 35,0
medicinsko sestro.

Omejujem koli¢ino tekocine, ki jo

6. popijem (ne vec kot 1,5-2 | na dan). 13a-11 78811001 75| 251 1.3

7. | Podnevi veckrat pocivam. 1(1-1) | 750 7,5 [ 138 | 0,0 | 3,8
Ce se moja utrujenost stopnjuje,

8. | kontaktiram svojega zdravnika ali 3(1-5) | 350 25 |253]| 63 |31,3

medicinsko sestro.

9. | Jem hrano z malo soli. 1(1-2) | 71,3150 | 88 | 25 | 25
10. | Zdravila jemljem, kot imam predpisano. 1(1-1) | 93,8 | 0,0 1,3 0,0 | 50
11. | Vsako leto se cepim proti gripi. 5(3-5) | 20,0 | 1,3 | 10,0 | 3,8 | 650

12. | Redno telovadim. 3(1-3) | 275|113 (388 (100|125

Op. Odgovorne vrednosti 3, 4 ali 5 (tj. odgovori, ki kaZejo, da bolniki vedenja redkeje
izvajajo oziroma jih ne izvajajo) kaZejo na niZjo stopnjo izvajanja vedenj samooskrbe.

33



REZULTATI Z RAZPRAVO

34

Cepljenje proti gripi |
Kontaktiranje zdravnika: stopnjevanje utrujenosti |
Redna telovadba |
Kontaktiranje zdravnika: pridobivanje teze (GGG
Kontaktiranje zdravnika: otekanje okoncin (I
Kontaktiranje zdravnika: stopnjevanje tezke sape |
Vsakodnevno tehtanje (N

Veckrat dnevno pocitek

Hrana z malo soli

Slabse izvajanje vedenj samooskrbe

I
Upocasnitev ob tezki sapi |
I
Omejevanje tekocine [N
-

Jemanje zdravil

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90
% udeleZencev, ki vedenja izvajajo redkeje oziroma jih ne izvajajo
Slika 1: DeleZ udelezencev, ki za posamezna vedenja samooskrbe porocajo, da jih izvajajo

redkeje oziroma jih ne izvajajo (odgovorne vrednosti 3, 4 in 5 na Evropski vedenjski
lestvici samooskrbe pri srcnem popuscanju) (N=80)

Iz Slike 1 lahko razberemo, da so vedenja samooskrbe, za katera udelezenci
porocajo, da jih ne izvajajo oziroma jih izvajajo v manjsi meri (odgovorne vre-
dnosti 3, 4, 5) cepljenje proti gripi (78,8 %), kontaktiranje zdravnika ob stop-
njevanju utrujenosti (62,5 %), redna telovadba (61,2 %), kontaktiranje zdravni-
ka v primeru povecanja telesne mase za 2 kilograma v enem tednu (57,5 %),
kontaktiranje zdravnika v primeru izrazitejSega otekanja okoncin (45,0 %) ter
kontaktiranje zdravnika v primeru stopnjevanja tezke sape (43,8 %).

Povprecna vrednost na Evropski vedenjski lestvici samooskrbe pri srénem
popuscanju za nas vzorec je bila 26,6+7,4 (mozen razpon na lestvici obse-
ga od 12 do 60 tock, pri cemer nizja skupna vrednost kaze na boljSe izvaja-
nje vedenj samooskrbe pri bolnikih s srénim popuscanjem) — rezultati torej
kazejo na zmerno raven izvajanja vedenj samooskrbe pri udelezencih nase
raziskave.

Povprecna vrednost na podlestvici Kontaktiranje zdravstvenih delavcev (ang.
Consulting Behaviour), ki vklju€uje postavke, vezane na kontaktiranje zdravni-
ka ali diplomirane medicinske sestre v primeru poslabSanja bolezni (postav-
ke 3, 4, 5, 8), znaSa 10,8+5,3 (moZen razpon na podlestvici obsega od 4 do
20 tock, pri cemer nizja skupna vrednost kaze na bolj pogosto kontaktiranje
zdravstvenega osebja v primeru poslabsanja simptomov srénega popusca-
nja) - rezultati na tej podlestvici kazejo, da udelezenci nase raziskave zmerno
pogosto kontaktirajo zdravstveno osebje v primeru poslabsanj zdravstvene-
ga stanja.

Rezultati na naSem vzorcu kaZzejo nizko povezanost izvajanja vedenj samo-

oskrbe s socialno-demografskimi spremenljivkami (r<0,20).



Z vidika psihometri¢nih znacilnosti uporablienega vprasalnika se v nasi razi-
skavi kaze zadovoljivo visok koeficient notranje zanesljivosti, tako za celotno
lestvico (Cronbach's alpha=0,71) kot tudi za podlestvico Kontaktiranje zdrav-
stvenih delavcev (Cronbach's alpha=0,85).

Rezultati kazejo, da v raziskavo vkljuceni bolniki s srénim popuscanjem
med vedenji samooskrbe, ki jih izvajajo najmanj pogosto, izpostavljajo

cepljenje proti gripi, kontaktiranje zdravnika ob stopnjevanju utrujenosti
ter redno telovadbo.

Z izvajanjem vedenj samooskrbe je povezana tudi zaznana kontrola pri ob-
vladovanju bolezni. Slednjo smo pri bolnikih s srénim popuscanjem, ki so se
udeleZili kontrolnega obiska v Ambulanti za sréno popuscanje Splosne bolni-
Snice Murska Sobota, preverili s pomocjo postavk Lestvice o zaznani kontroli
pri obvladovanju bolezni. Bolniki so na 7-stopenijski lestvici (1 - sploh ne; 7
- zelo) oznadili, v koliksni meri imajo obcutek nadzora nad lastno boleznijo
oziroma v kolikSni meri menijo, da ima njihov neformalni oskrbovalec obcu-
tek nadzora nad njihovo boleznijo.

Tabela 7: Odgovori bolnikov s srénim popuscanjem na postavke Lestvice o zaznani kontroli
pri obvladovanju bolezni (N=80)

POSTAVKA M+5D

1. | V kolik3ni meri se vam zdi, da imate nadzor nad svojo boleznijo (srénim 50416
popuscanjem)? e
2. | V kolik$ni meri se vam zdi, da ima vas svojec nadzor nad vaso boleznijo 52418
(srénim popuscanjem)? e
3. |V kolikSni meri se pocutite nemocni glede svoje bolezni (srénega 20420
popuscanja)?* e
4. | V kolik3ni meri se vam zdi, da se va3 svojec pocuti nemocnega glede 32417
vase bolezni (srénega popuscanja)?* e

* Obrnjeno vrednotenje

Iz odgovorov na postavke Lestvice o zaznani kontroli pri obvladovanju bolez-
ni (Tabela 7) lahko razberemo, da bolniki s srénim popuscanjem v povpre-
¢ju relativno visoko ocenjujejo svojo zmoznost nadzora nad lastno boleznijo
(M=5,0). V podobno visoki meri tudi ocenjujejo, da imajo njihovi svojci obcu-
tek nadzora nad njihovo boleznijo (M=5,2). Skladno s tem bolniki v povprecju
porocajo, da se v manjSi meri pocutijo nemocne glede svoje bolezni (M=2,0),
medtem ko ocenjujejo, da je obcutek nemoci pri njihovih svojcih nekoliko bolj
izrazen (M=3,2).

3.1.3 OBREMENJENOST NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV

V okviru ocene potreb smo pilotno preizkusili slovenski prevod Vprasalnika
za oskrbovalce bolnikov s srénim popuscanjem na vzorcu N=11 neformalnih
oskrbovalcev bolnikov s srénim popuscanjem, ki so z bolniki prisli na pregled
v Ambulanto za sréno popuscanje Splosne bolniSnice Murska Sobota.
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Vzorec je obsegal 9 Zensk in 2 moska, povprecna starost je bila 58,6+10,7
let. Vezano na odnos z bolnikom je vzorec obsegal 5 zakonskih partnerjev
bolnikov, 4 otroke, 1 sorodnika, 1 prijatelja; 8 neformalnih oskrbovalcev je
porocalo, da z bolnikom Zivijo v istem gospodinjstvu. Porocali so, da bolnika
oskrbujejo od 3 mesece do 14 let; nekateri zgolj 2 uri na teden, drugi pa tudi
56 ur na teden (v povprec¢ju 14 ur na teden).

Neformalni oskrbovalci so bili naproSeni, da za zadnje 4 tedne na lestvici od
1 (sploh ne) do 5 (izijemno) ocenijo, v koliksni meri je oskrbovanje svojca s
srénim popuscanjem vplivalo na njih. Podatke o obremenjenosti, vezane na
telesno dobro pocutje, Custveno dobro pocutje in Zivljenjski slog, prikazuje-
mo v Tabeli 8.

Tabela 8: Odgovori neformalnih oskrbovalcev bolnikov s srénim popuscanjem na postavke
Vprasalnika za oskrbovalce bolnikov s srénim popuscanjem (N=11)

PODLESTVICE/POSTAVKE M=SD

Telesno dobro pocutje
1. | Fizi¢ni napor ob oskrbovanju svojca 1,941,2
2. | Fizi¢na utrujenost zaradi oskrbovanja svojca 1,7£0,9
3. | Slabo telesno pocutje ali telesne bolecine zaradi oskrbovanja svojca 1,320,5
4. | Slabo spanje zaradi oskrbovanja svojca 1,7£1,0
5. | Zanemarjenje skrbi za svoje zdravje zaradi oskrbovanja svojca 1,320,5
Custveno dobro pocutje
6. | Obclutek, da svojec za katerega skrbite, zahteva od vas prevec 1,410,8
7. | Obcutek, da bi morali za svojca za katerega skrbite storiti vec 1,5+0,8
8. | Dozivljanje stresa zaradi oskrbovanja svojca 1,940,9
9. | Frustriranost (nezadovoljstvo, razoCaranje) zaradi oskrbovanja svojca 1,840,8
10. | Tezave z ogredot.oéanjem in koncentriranjem na druge stvari zaradi 1840.8
oskrbovanja svojca e
11. | Psihi¢na utrujenost zaradi oskrbovanja svojca 1,8£1,0
12. | Zaskrbljenost za svojca za katerega skrbite 3,5¢1,3
13. | Obclutenje osamljenosti zaradi oskrbovanja svojca 2,0+1,4
14. Custyena izpraznjenvost zaradi oskrpovanja svojca (oskrbovanje svojca 19407
vam je pobralo vso Custveno energijo) e
Zivljenjski slog
15. | DoZivljanje podpore s strani druZine ali prijateljev 4,141,4
16. | Obcutenje krivde, ker ste bili zaradi oskrbovanja svojca drugim manj 17411
na razpolago e
17. | Obclutek, da nimate Casa zase zaradi oskrbovanja svojca 1,7£0,8
18. Spremempa naﬁrtov oziroma izogibanje delanju nacrtov zaradi 23412
oskrbovanja svojca e
19. Dgiivljanjg, da greste tezko od doma oziroma svojca za katerega skrbite 26413
tezko pustite samega e
20. | Trenutno status upokojenca; f (%) 4
21. | Tezave z opravljanjem sluzbe zaradi oskrbovanja svojca 1,61,4




Rezultate je treba interpretirati v luci vzorca, ki vkljuCuje tako tiste neformal-
ne oskrbovalce, ki so relativno malo obremenjeni z oskrbo bolnikov, kot tudi
tiste bolj obremenjene. V povprecju rezultati pilotnega vzorca sicer kazejo,
da so neformalni oskrbovalci relativno pogosto zaskrbljeni za svojce, za kate-
re skrbijo (M=3,5), ter da oskrbovanje svojcev pogosto nemalo vpliva na niji-
hov zivljenjski slog, tj. svojca, za katerega skrbijo, tezko pustijo samega doma
(M=2,6), zaradi oskrbovanja svojca pogosteje spreminjajo nacrte oziroma se
izogibajo delanju nacrtov (M=2,3). Kljub nizjim povpre¢nim vrednostim odgo-
vori kazejo, da so neformalni oskrbovalci (v vedji ali manjSi meri) tudi Custveno
obremenjeni z oskrbovanjem bolnika (se pocutijo osamljene, dozivljajo stres,
frustriranost, se tezje koncentrirajo na druge stvari, so psihi¢no utrujeni).

obremenjenosti, vezani na doZzivljanje zaskrbljenosti za svojca ter prila-

gajanje svojega nacina Zzivljenja oskrbovanju svojca (svojca tezko pustijo
samega doma, se izogibajo delanju nacrtov).

3.2 |ZSLEDKI KVALITATIVNE RAZISKAVE

V kvalitativno raziskavo smo vkljucili N=32 bolnikov s srénim popuscanjem,
NYHA funkcijskih razredov lI-lll in N=21 njihovih neformalnih oskrbovalcev. V
Tabeli 9 prikazujemo osnovne socialno-demografske znacilnosti vzorca.

Tabela 9: Osnovne socialno-demografske znacilnosti bolnikov s sr¢nim popusc¢anjem in
njihovih neformalnih oskrbovalcev, ki so bili vkljuceni v polstrukturirane intervjuje

NEFORMALNI

BOLNIKI(N=32) " 5ckrBOVALCI (N=21)

Moski 20 (63 %) 4(19 %)

Zenski 12 (37 %) 17 (81 %)
 Tmens sy

Nedokonc¢ana osnovna Sola 2 (6 %) 1(5%)

Osnovna Sola 14 (44 %) 5(24 %)

2- ali 3-letna poklicna 3ola 9 (28 %) 4 (19 %)

4-letna srednja Sola ali gimnazija 2 (6 %) 8 (38 %)

Vidja Sola 13 %) 0

Visoka 3ola, akademija (2. bolonjska st.) | 1 (3 %) 2 (10 %)

Podiplomski Studij (mag., dr. znanosti) 0 0
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NEFORMALNI

BOLNIKI(N=32)  5skRrBOVALCI (N=21)

Partnerski status, N (%)

Samski/neporocen 5(16 %) 3 (14 %)
V zvezi/porocen 19 (59 %) 16 (76 %)
Locen/razvezan 1(3%) 1(5%)
Ovdovel 5(16 %) 0
Zaposlitveni status, N (%)

Zaposlen 13 %) 6 (29 %)
Nezaposlen 0 1(5%)
Gospodinja/gospodinjec 0 0
Upokojen 25 (78 %) 9 (43 %)
Brezposeln 2 (6 %) 2 (10 %)
Drugo - kmetija 13 %) 3(14 %)
Odnos z bolnikom, N (%)

MoZ/zena 10 (48 %)
Sin/h¢i 8 (38 %)
SD;:&:/;(;S)dstvena vez (vnuk/inja, 2(10 %)
Prijatelj 1(5%)
Isto gospodinjstvo, N (%)

Da 15(71 %)
Ne 5 (24 %)

Op. Pri izracunu odstotkov smo upostevali le udeleZence, ki so na vprasanje odgovorili.

V vzorcu bolnikov s srénim popuscanjem prevladujejo moski (63 %), v starosti
od 61 do 84 let, z dokoncano osnovno ali poklicno Solo (skupaj 72 %), poro-
Ceni (59 %) ter upokojeni (78 %).

V vzorcu neformalnih oskrbovalcev previadujejo zenske (81 %), v starosti od
46 do 73 let, z dokoncano osnovno, poklicno ali srednjo Solo (skupaj 81 %),
vecina vkljucenih je porocenih (76 %) ter zaposlenih (29 %) ali upokojenih
(43 %). V vecini primerov gre za partnerje (48 %) ali otroke (38 %) bolnikov s
srénim popuscanjem, ki z bolnikom Zivijo v istem gospodinjstvu (71 %).

321 Z ZDRAVIEM POVEZANA KAKOVOST ZIVLIJENJA PRI BOLNIKIH S
SRCNIM POPUSCANJEM IN NJIHOVIH NEFORMALNIH OSKRBOVALCIH

Ucinki srénega popuscanja na z zdravjem povezano kakovost Zivljenja, splo-
Sno zdravje in dobro pocutje so pri bolnikih in njihovih neformalnih oskrbo-
valcih lahko razli¢ni; analiza intervjujev v nasi raziskavi je podobno kot v tujini
(58) pokazala, da je vecina vkljucenih porocala o omejujoci naravi simpto-
mov srénega popuscanja, izgubi/spremembi viog in odgovornosti, neprijetnih
Custvih ob bolezni (zalost, tesnoba, depresija, nemoc) ter socialni izolaciji.



3.2.1.1 Omejujoca narava simptomov srénega popuscanja

Bolniki in njihovi neformalni oskrbovalci so kot omejujoce in obremenjujoce
najpogosteje izpostavljali simptome srénega popuscanja. Ti se med bolniki
sicer razlikujejo, v nasi raziskavi pa so najpogosteje porocali o zadihanosti,
dusenju, utrujenosti in otekanju (okoncin, trebuha).

NajhujSe mi je ponoci, ko se ulezem, pa me stisne, da si mislim, da je konec ...
Tako me stisne, da ni zraka, da mislim, da se mi srce ustavi (bolnik, 64 let).

NajteZje mi je takrat, ko vidim, da teZko diha ... On se je s tem sprijaznil, nava-
dil, ¢e tezje diha, mu je to normalno. Meni to ni normalno. Ker jaz vidim, kako
Je ... kako jaz diham, pa kako on (svojka bolnika, 65 let).

Nekateri bolniki so izpostavili, da so se za spoprijemanije s fizicnimi omejitva-
mi naudili prilagajati doloCene vsakodnevne aktivnosti (npr. so bolj previdni,
omejujejo aktivnosti, delajo pocasneje).

Utrujenost se pozna, se hitreje utrudim, ampak temu ne posvecam neke po-
zornosti, ker preden se bom utrudil ali bi mi bilo teZko delati, raje prej neham.
Ne naprezam se, ne forsiram se nikjer, pa ustavil sem se, lahko recem na 20
9%, nimam nobene sile, da bi nekaj bilo treba narediti ali da nekaj moram.
Jutri je Se en dan (bolnik, 59 let).

3.2.1.2 Izguba/sprememba vlog in odgovornosti

Stevilni bolniki so navedli, da je Zivljenje s srénim popus¢anjem zmanjalo

njihovo neodvisnost ter negativno vplivalo na njihove psihosocialne in eko-

nomske zmoznosti.

Vse se je porusilo, Zivijenje se je obrnilo okrog, jaz sem moral biti pri miru ali
v kuhinji sedeti, pred tv, na kavcu, jaz sem pac od mladosti bil navajen delati
(bolnik, 73 let).

Zelo se je spremenilo ko ne mores delati, prej si sam lahko naredil, zdaj pa
moras cakat, da ti drugi pridejo pomagat (bolnica, 70 let).

Ne morem toliko delati in si ne morem ustvariti taksen dohodek, kot sem si
prej - ne moremo imeti toliko glav Zivine (bolnik, 63 let).

Tudi neformalni oskrbovalci so izpostavili, da bolezen vpliva na avtonomijo

in vsakodnevno zivljenje bolnikov ter posledicno tudi na zivljenje druzinskih
Clanov in bliznjih, ki Zivijo z bolnikom.

No teZko seveda je, ker se je ritem malo spremenil, Zivljenje spremenilo. Cisto
njemu prilagojeno, zdaj imava kosilo, zdaj greva na sprehod. Prideva domov

%

%

%

%
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in cisto po njegovem urniku ... Tako, zdaj se vse okrog tega vrti (svojka bol-
nika, 65 let).

Prej je bila samostojna pa ni bilo takih skrbi. Ne mores zdaj samo oditi. Nekdo
mora biti ves cas doma. Ne mores je pustiti samo (svojka bolnice, 49 let).

Ena stvar je dobra, da sem nezaposlen, da sem doma z njim. Ce bi bil zapo-
slen, potem bi bolj tezko delali te stvari (svojec bolnika, 45 let).

3.2.1.3 Zalost, tesnoba, depresija, nemod&

Nekateri bolniki so navedli, da je prilagajanje na Zivljenje z boleznijo in njenimi
obremenjujoc¢imi simptomi pri njih okrepilo doZivljanje neprijetnih Custev (Za-
lost, tesnobo, stres), pri nekaterih pa je tudi sproZilo razvoj depresije.

Ne pogovarjam se dosti, svoje mislim, samo negativne stvari. Sem padia v
depresijo na zacetku. Vse imam negativne misli. Vse je negativno, vse je neki
strah. Nimam prave volje (bolnica, 59 let).

Mogoce bi lahko kaj delal, pa nimam volje dejansko. Nimam. Tako sem neka-

ko bolj ... (bolnik, 81 let).

Tudi nekateri neformalni oskrbovalci so izpostavili doZivljanje negotovosti,
strahu (pred prihodnostjo, za svojca) in nemodi.

To se bojim, kako bo, ko bo do necesa prislo. To se bojim. In to mi je vsaki dan
v glavi, veste ... (svojka bolnika, 45 let).

Veste, kako smo mi zenske, sprasujemo se, kako bo ... In zdaj samo razmis-
liam, kaj nama zdaj Se pride nasproti. Kaj naju bo Se preizkusalo ... (svojka
bolnika, 62 let).

3.2.14 Socialna izolacija

Druzenje s prijatelji in druzino je za bolnike lahko bolj tezavno zaradi pomanj-
kanja energije in omejujocih simptomov. Vezano na ta vidik, so nekateri bol-
niki izpostavili dozivljanje obcutkov osamljenosti in izgube socialne podpore.

Na obiske ne grem vec rad; pravijo, da sem se prevec zaprl vase. Ne priviaci
me nic tako kot prej ... (bolnik, 52 let).

Jaz sem zdaj postranska zadeva. Saj mi dostikrat kolegice pa sosede pravijo,
malo za sebe glej (svojka bolnika, 65 let).

Poleg fizicnih omejitev so razlogi za izogibanje druzenju lahko tudi v strahu
pred nerazumevanjem drugih, ki ne poznajo sr¢nega popuscanja.



Delati ne morem. Ne vidi se nic. Pa potem si mislijo, da noces, to je najhuje

(bolnik, 77 let).

Nekateri bolniki pa so navedli, da kljub bolezni ostajajo socialno aktivni.

Ce je dobra druzba, sem dobro razpoloZen. Se tudi sprostim lahko, ¢e grem v
druzbo (bolnik, 64 let).

Rajsi na eno kavico, vse iz sebe pustiti in je vec vredno. Ker ¢e samo na bolezen
mislis, je Se slabse (bolnica, 46 let).

Vecina bolnikov in neformalnih oskrbovalcev je porocala, da na njihovo
z zdravjem povezano kakovost Zivljenja vpliva sréno popuscanje preko

omejujoCe narave simptomoyv, izgube/spremembe vlog in odgovornosti,
neprijetnih Custev ob bolezni (zalost, tesnoba, depresija, nemoc) ter soci-
alne izolacije.

3.2.2 OVIRE IN SPODBUDE ZA IZVAJANJE VEDENJ SAMOOSKRBE KOT JIH
ZAZNAVAJO BOLNIKI S SRCNIM POPUSCANJEM IN NJIHOVI NEFORMALN
OSKRBOVALCI

V polstrukturiranih intervjujin smo bolnike s srénim popuscanjem in njiho-
ve neformalne oskrbovalce povprasali tudi o izvajanju vedenj samooskrbe in
morebitnih ovirah in spodbudah za njihovo izvajanje.

3.2.2.1 Pomanijkljivo znanje in napacna prepricanja o bolezni

Med ovirami, zaradi katerih nekateri bolniki ali njihovi neformalni oskrbovalci
ne sledijo navodilom zdravstvenih delavcev glede izvajanja vedenj samooskr-
be, so se pokazala prepri¢anja o bolezni, ki odrazajo nezadostno informira-
nost oziroma slabso ozavescenost o bolezni.

Saj to ni zdaj kaksna huda bolezen, da bi, kaksno uhajanje vode; to je Cisto
normalno, ona gre normalno na wc, normalno je, sama si prinese hrano v
kuhinjo (vnuk bolnice, 25 let).

Ker to ni zdaj ne vem taka bolezen. Saj sladkorna se mi zdi, da je Se hujse
(zena bolnika, 73 let).

3.2.2.2 Motivacija za spreminjanje zivljenjskega sloga

Nekateri bolniki so med ovirami za izvajanje vedenj samooskrbe izpostavili
pomanjkanje motivacije in vztrajnosti za vsakodnevno sledenje priporocilom

AP
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zdravstvenih delavcev glede samooskrbe srénega popuscanja ter s tem po-
vezano tezavnost spreminjanja zivljenjskih navad.

Vse se lepo slisi, pa vse se lepo razume, po eni strani je pa tezko izvedljivo
(bolnik, 52 let).

Tako po vecerih (se gibam), ne vsak dan, moram pa odkrito povedati - véasih
obupas glede tega (bolnica, 46 let).

Zdaj ko je mrzlo, res ni hodll, ko je lepo, pa mu recem naj gre do ceste, samo
se mu ne da, prevec je tako ... (Zzena bolnika, 73 let).

3.2.2.3 Kulturno pogojena prepricanja, navade, izkusnje

Med ovirami za izvajanje vedenj samooskrbe so se pokazala tudi (kulturno
pogojena) prepri¢anja in navade, najpogosteje vezana na nacin prehranje-
vanja.

Jaz sem za konkretno hrano - lahko je meso, lahko zelenjava, ampak mora
biti okusno, v redu zacinjeno (bolnik, 59 let).

On je vse kot smo prej jedli. Ker jaz brez soli mu ne morem kuhat (Zena bol-
nika, 65 let).

Normalno solim, vem da ni zdravo, vendar je tako brez okusa (bolnik, 80
let).

V povezavi z zdravo prehrano so nekateri bolniki in svojci izpostavili tudi teza-
ve, vezane na razli¢ne informacije glede tega, katera Zivila so zdrava. Obenem
so izpostavili, da si s financnega vidika teZje privoscijo nekatera bolj zdrava
oziroma priporocena zivila.

Pazim glede hrane - svinjsko malo manj, ribe tudi kupujemo, ce bi bile cenej-
Se, bi si jih veckrat privoscili - potem vmes pravijo, da imajo dosti svinca in ne
ves, kako naj bi se odlocil za to prehrano (bolnik, 63 let).

Med ovirami za vsakodnevno gibanje so bolniki s srénim popuscanjem najpo-
gosteje izpostavili strah pred napori ter pred telesno dejavnostjo na prostem
v bolj hladnih mesecih.

Naporov nekih se bojim, ne upam se ne vern kaj (bolnik, 64 let).

Bolj slabo. Zdaj pozimi sploh, v mrazu ne, ceprav bi zena rada; bi se peljal s
kolesom km ali dva, zacel tezko dihat, se lahko se prehladis (bolnik, 81 let).




3.2.2.4 Druge telesne in kognitivhe omejitve

Kot ovire za izvajanje vedenj samooskrbe so nekateri bolniki in njihovi nefor-
malni oskrbovalci izpostavili tudi tezave pri hkratnem obvladovanju vec kro-
ni¢nih bolezni, ob katerih pogosto ne vedo, katera priporocila naj upostevajo.

vem, kako bi (bolnik, 67 let).

Pijerm vodo do liter in pol, vec ne smem, moral pa bi zaradi ledvic, zdaj pa ne %

3.2.2.5 Financ¢ni status

Izvajanje vedenj samooskrbe lahko posredno, preko vplivanja na socialno-
ekonomski status, kakovost Zivljenja in slabSe subjektivno pocutje, ovirajo
tudi financne tezave (npr. izguba sluZzbe, nezmoznost za opravljanje dela na
kmetiji), ki so nastopile kot posledica srénega popuscanja.

Ne morem toliko delati in si ne moremo ustvariti taksen dohodek, kot smo si
prej (bolnik, 63 let).

Ne morem imeti vrta - moram kupovati hrano (bolnica, 54 let).

3.2.2.6 Sprejemanje bolezni

Po drugi strani pa so Stevilni bolniki izpostavili, da so se sprijaznili z boleznijo
ter prilagodili na omejitve.

Ko se enkrat navadis, potem gre ... (bolnica, 70 let). %}

Ni tezko, se moras sprijazniti (bolnik, 64 let).

V zacetku je bilo tisto kaksne tablete moram zdaj, kakSne moram zdaj, zdaj si
pa skatlo vzamem pa tocno vem, katera spada kam (bolnik, 52 let).

3.2.2.7 Podpora neformalnih oskrbovalcev

Pri sprejemanju ter boljSem obvladovanju bolezni bolnikom pogosto po-
membno podporo in spodbudo nudijo neformalni oskrbovalci; nekateri bol-
nikom pomagajo priizvajanju vedenj samooskrbe, drugi pa jim nudijo podpo-
ro tudi pri razlicnih vsakodnevnih opravilih.

Kontroliram, vsak dan ga vprasam, ce je vzel zdravila (Zena bolnika, 78 let) %

Preverjam - poklicem jo, vprasam, kaksen je pritisk, Ce si je izmerila,; pred
nocno pa ji prekontroliram tablete, Ce jih je vzela, Ce res jemlje, potrebno je
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vsakodnevno spremljati zdravstveno stanje, Ce se slabsa, boljsa (h&i bolnice,
45 let).

V¢asih ga vprasam, Ce je vzel zdravila; veCkrat mu recem, da naj si izmeri
pritisk (Zzena bolnika, 62 let).

Skrbim za gospodinjstvo in njemu pomagam, Ce mu je kaj treba. Pri prevozu
pa to vse. Ce je treba k zdravniku pa po zdravila ... Pa tako kot zdaj v bolnico
sem ga pripeljala, nakupovanje, finance (zena bolnika, 78 let).

3.2.2.8 Pridobivanje znanja in vescin

Med pomembnimi dejavniki, ki podpirajo izvajanje vedenj samooskrbe, so
bolniki in njihovi neformalni oskrbovalci izpostavili pridobivanje dodatnih
znanj o vedenjih samooskrbe v okviru procesa zdravstvene oskrbe.

Povedali so mi, da zdravila moram jemati in paziti se moram, pa kot najmanj
tekocine in soli, obremenjevati se ne smem (bolnik, 67 let).

Tehtam se vsak dan od kar sem prisel iz bolnice, krvni tlak merim vsak dan
(bolnik, 73 let).

Obenem bolniki izpostavljajo, da so tudi sami razvili doloCene strategije spre-
mljanja in obvladovanja simptomov in znakov srénega popuscanja.

Ko sem utrujen in vidim, da ni v redu, grem in se ulezem, samo par minut in
Je Ze boljse (bolnik, 64 let).

Ce imam cel dan zokine pa si zvecer sezujem in vidim, da je zatisnjeno notri,
nekaj ni v redu. Se je nekje voda zacela nabirat (bolnica, 54 let).

Ne tehtam se prevec rada - Ze po hlacah vidim da sem napihnjena, da se
voda nabira v meni in potem vzamem zdravilo (bolnica, 70 let).

Povedali so tudi, da jim pri sledenju priporocil in izvajanju vedenj samooskrbe
v vsakodnevnem Zivljenju pomagajo materiali in navodila, ki so jih dobili ob
obisku v Ambulanti za sréno popuscanije Splosne bolnisnice Murska Sobota.

Ni teZko; saj je bila taksna tabela in je pisalo tehtanje, merjenje pritisk, vse je
pisalo (vhuk bolnice, 25 let).

Med najpogostejsimi ovirami za izvajanje vedenj samooskrbe bolniki na-
vajajo tezavnost spreminjanja Zivljenjskih navad, nezadostno informira-

nost, druge socasne kronic¢ne bolezni, telesne omejitve, (kulturno pogoje-
na) prepricanja in navade ter financne tezave.




3.2.3 PERSPEKTIVA ZDRAVSTVENIH DELAVCEV AMBULANTE ZA SRCNO
POPUSCANJE SPLOSNE BOLNISNICE MURSKA SOBOTA O ZNANJU IN
VEDENJIH SAMOOSKRBE BOLNIKOV S SRCNIM POPUSCANJEM

Z namenom pridobiti vpogled v zaznavo zdravstvenih delavcev glede znanja
in izvajanja vedenj samooskrbe bolnikov s srénim popus$canjem smo dodatno
izvedli tudi polstrukturirane intervjuje z diplomiranimi medicinskimi sestrami
(N=3) in zdravnikoma specialistoma kardiologije in vaskularne medicine (N=2)
iz Ambulante za sréno popuscanje Splosne bolnisnice Murska Sobota.

Med simptomi srénega popuscania, ki so za bolnike najbolj obremenjujodi,
zdravstveni delavci izpostavljajo hitro utrudljivost, dusenje, nespecnost ter s
tem povezane omejitve v vsakodnevnem Zivljenju in aktivnostih.

Da so utrujeni, niso zmogljivi, da jih to najbolj moti. To najbolj opazijo, se mi

zdi. Se po nekaj korakih utrudijo. Ali pa da ponoci ne morejo spati. Da jih dusi
(zdravnik).

To, da imajo omejitve v vsakdanjem Zivljenju. Da tiste stvari, ki so jih nekoc
poceli z lahkoto ali pa z malo tezavami, sedaj ne morejo vec (zdravnik).

Vezano na izvajanje vedenj samooskrbe, diplomirane medicinske sestre v
ambulanti pogosto opazajo, da se bolniki s srénim popuscanjem ne tehta-
jo redno, si ne merijo redno krvnega tlaka in sr¢nega utripa, ne omejujejo
vnosa soli. Ocenjujejo, da zgolj tretjina bolnikov dosledno uposteva navodila,
podana na zdravstveni vzgoji. Pri tem izpostavljajo, da je to do neke mere
pricakovano, saj je spreminjanje navad proces, ki je postopen in dolgotrajen.

Vsakic, ko pridejo, jih vorasam po tistem vprasalniku, Ce se je tehtal, Ce si je
meril pritisk, ce upostevajo to. Pa mi kdo vcasih pove, da ne, mu Se enkrat
poskuSam razloZiti, zakaj je to pomembno, da bi vseeno nekaj poskuSala s
tem doseci (diplomirana medicinska sestra).

Se mi zdi, da nam je vsem tezko spremeniti navade, to je en proces, ki traja. %

Zdravnika specialista kardiologije in vaskularne medicine med vedenji samo-
oskrbe, ki jih bolniki najpogosteje izvajajo, izpostavljata tista vedenja, ki so naj-
bolj enostavna oziroma zahtevajo najmanjSe spremembe Zivljenjskega sloga.

prehrane, tretje pa merjenje necesa. Slednje bodo najbolj delali, ce bodo kaj

Jaz mislim, da je najslabSa adherenca do telesne dejavnosti, drugo je podrocje %
delali (zdravnik).

ivljenje bolezni tako,

Pri tem dodajata, da bolniki pogosto prilagodijo svoje 7
i meri.

da ne obcutijo tezav oziroma jih obcutijo v ¢im manjsi

Oni prilagodijo nacin Zivljenja temu, da oni zdaj vec Cesa ne zmorejo. Recimo
imajo spalnico zgoraj, pa se preselijo dol. Tako da nimajo tezav, ker jih izklju-

%
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Cijo. Pogosto ugotovimo, da oni tako prilagodijo postopke in vse to, da imajo
manj ali pa da nimajo tezav (zdravnik).

Med ovirami za izvajanje vedenj samooskrbe pri bolnikih s srénim popus-
¢anjem pa navajata tudi pri¢akovanja bolnikov, da bodo dobili zdravilo, ki bo
pomagalo priizboljsanju njihove bolezni.

Seveda nekateri potem tudi pricakujejo od zdravstvenega sistema, da bodo
dobili eno tableto in bo vse v redu. Kar pa tudi ni nekako realno (zdravnik).

Med pomembnejsimi ovirami za izvajanje vedenj samooskrbe pri bolnikih s
srénim popuscanjem zdravstveni delavci izpostavljajo tudi pomanjkljivo zna-
nje glede bolezni in vedenj samooskrbe pri bolnikih.

Oni pravijo: »Mi ni¢ ne solimo.« Ampak potem, ko jim poves, da je to ena
mala Zlicka. Saj noben od nas ne razmislja o tej soli. Ker tu je poudarek na
soli v prehrani. Ne zavedajo se toliko, kje vse se ta sol nahaja (diplomirana
medicinska sestra).

Menijo, da bolnikom spreminjanje pogosto otezujejo tudi ustaljene navade, ki
so lahko tudi kulturno pogojene s specificnim okoljem, iz katerega prihajajo.

Tudi kar se tice uporabe soli - navajeni so na ta okus. Oni si ne morejo privo-
$¢iti, da bi kuhali na dva ali pa na tri. Véasih mi moski pacienti pravijo: »Zena
Je tako navajena. Da tak kuha« (diplomirana medicinska sestra).

Med pomembnejsimi ovirami, ki bolnikom lahko otezujejo pridobivanje zna-
nja ter upoStevanje navodil zdravstvene vzgoje, zdravstveni delavci prepo-
znavajo druge zdravstvene omejitve bolnikov (naglusnost, slabovidnost, gi-
balno oviranost, demenco) ter socialno-ekonomske okoliscine.

Se vedno vidim, da so glavne teZave ekonomske. Nimajo tehtnice, nimajo apa-
rata za merjenje krvnega tlaka, nimajo ... Vedno morajo nekoga prositi, da
Jih do nekam pripelje. Vcasih imam obcutek, da tudi kaj prikrijejo, vsega nam
tudi ne povejo (diplomirana medicinska sestra).

Prav tako izpostavljajo pomanijkljivo podporo neformalnih oskrbovalcev, ki je
lahko tudi posledica njihove slabSe ozavescenosti in informiranosti o bolezni,
ter pomanjkanje znanja o zdravstveni negi in obravnavi bolnika s srénim po-
puscanjem s strani (drugih) zdravstvenih delavcev.

Zdravstveni delavci v Ambulanti za sréno popuscanje SploSne bolniSnice
Murska Sobota med ovirami za izvajanje vedenj samooskrbe izpostavljajo
pomanijkljivo znanje, ustaljene navade bolnikov ter teZzavnost njihovega
spreminjanja, zdravstvene omejitve bolnikov, socialno-ekonomske okolis-
Cine ter pomanijkljivo podporo neformalnih oskrbovalcev.




3.3 RAZVOJ ZDRAVSTVENOVZGOJINEGA GRADIVA
(ZLOZENKE) ZA BOLNIKE S SRCNIM POPUSCANJEM
IN NJIHOVE NEFORMALNE OSKRBOVALCE

Pri pripravi zdravstvenovzgojnega gradiva (zlozenke) za bolnike s sr¢nim po-
puscanjem in njihove neformalne oskrbovalce smo izhajali tako iz ugotovitev
kvantitativne in kvalitativne raziskave glede izvajanja vedenj samooskrbe kot
tudi iz trenutnih klini¢nih smernic Zveze za sr¢no popuscanje Evropskega
kardiolosSkega zdruzenja za obravnavo bolnikov s srénim popuscanjem (30)

ter klini¢nih izkusenj v raziskavo vkljucenih strokovnjakov.

Predlagani minimalni vsebinski okvir zlozenke je tako obsegal informacije o
sami bolezni (razumevanje bolezni, znaki in simptomi bolezni), samooskrbi
bolezni (npr. jemanje zdravil, prehrana, telesna dejavnost, samo-spremlja-
nje bolezni), z zdravjem povezani kakovosti zZivljenja, pomembnosti podpore
neformalnih oskrbovalcev ter prepoznavanju poslabsanj, ob katerih je treba
poiskati zdravnisko pomoc (Tabela 10).

Tabela 10: Minimalni vsebinski okvir zloZenke za bolnike s sr¢nim popuscanjem in njihove
neformalne oskrbovalce

Proces bolezni Vzroki, znaki in simptomi srénega popuscanja

Samooskrba bolezni

Redno jemanje zdravil Pomembnost rednega jemanja zdravil

Redno spremljanje telesne mase (enkrat dnevno
ob istem Casu, z uporabo enake tehtnice); redno
(vsakodnevno) spremljanje krvnega tlaka in srénega
utripa

Samo-spremljanje

Pomembnost uZivanja hrane z malo soli; kontaktiranje
zdravstvenih delavcev ob nenadnem oziroma
nepri¢akovanem povisanju telesne mase (> 2
kilograma v 3 dneh)

Spremljanje uZivanja soli
in morebitnega zastajanja
tekocine

Prehrana Pomembnost zdravih prehranjevalnih navad

Pomembnost redne telesne dejavnosti, kdaj je

Telesna dejavnost potrebno prenehati s telesno dejavnostjo

Pomembnost vsakoletnega cepljenja proti gripi/

Cepljenje cepljenja proti pnevmokokni pljuénici

Spoprijemanje z depresijo, tesnobo, stresom, iskanje

Z zdravjem povezana kakovost 2 g R e o IR
pomoci v dusevni stiski, prilagajanje na Zivljenje z

Zivljenja

boleznijo
Podpora neformalnih Pomen podpore neformalnih oskrbovalcev,
oskrbovalcev izobraZevanje in svetovanje
PoslabZanje bolezni Prepoznavanje simptomov poslab3sanj srénega
popuscanja
Iskanje zdravniske pomoci Kdaj je potrebno kontaktirati zdravnika
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Na osnovi omenjenih izhodis¢ je bila pripravijena pilotna razlicica zlozenke,
katere sprejemljivost smo preverjali s pomocjo v slovenski jezik prirejenega
Vprasalnika za merjenje sprejemljivosti izobrazevalnih vsebin (ang. Measure
of Educational Material Acceptability - EMA (59), Tabela 11). Vprasalnik obsega
10 trditev, ki se nanasajo na vsebinske (informativnost, jasnost, razumljivost,
zanimivost), motivacijske (spodbuda k uvajanju sprememb) in oblikovne (ve-
likost pisave, estetika) znacilnosti. Strinjanje s trditvami je treba oceniti na
5-stopeniski lestvici (1 - sploh se ne strinjam; 5 - popolnoma se strinjam).

Omenjeni vprasalnik smo dali v izpolnjevanje N=15 posameznikom, vklju¢no
z bolniki, neformalnimi oskrbovalci ter strokovnjaki razli¢nih strokovnih po-
drodij in sektorjev (zdravstvo, sociologija, psihologija, komunikologija).

Tabela 11: Ocene sprejemljivosti zloZzenke za bolnike s srcnim popuscanjem in njihove ne-
formalne oskrbovalce (N=15)

Informacije v zloZenki so mi pomagale bolje razumeti sréno popuscanje. 4,7+0,5
Pisava v zloZenki je bila dovolj velika, da sem lahko zloZenko bral brez 40408
tezav. e

ZloZenka je odgovorila na vecino mojih vprasanj glede srénega 46407
popuscanja. e

ZloZenka je lepo oblikovana in privla¢na na pogled. 4,7+0,5
V zloZenki so jasno opisani znaki in simptomi poslab3anja srénega 47405
popuscanja. e

Izrazi in razlage v zloZenki so razumljivi. 4,9+0,3
ZloZenka me je motivirala za uvajanje sprememb pri samooskrbi 41409
srénega popuscanja. e

ZloZenka je zanimiva; pritegnila je mojo pozornost in zanimanje. 4,5+0,7
Informacije v zloZenki so jasne in natancne. 4,8+0,4
Slikovni prikazi v zloZenki so ustrezni. 4,3+0,8
V sploSnem ocenjujem, da je zloZenka izvrstna. 4,4+0,5

Povprecna splosna ocena zlozenke je bila M+SD=4,4+0,5, kar kaze, da je bilo
zdravstvenovzgojno gradivo prepoznano kot sprejemljivo. Tudi ocene posa-
meznih vidikov zloZzenke so kazale na primernost njenih vsebinskih ter obli-
kovnih vidikov, zato smo na osnovi pilotne razlicice pripravili kon¢no obliko
zlozenke (Slika 2).

Minimalni vsebinski okvir zloZenke za bolnike je obsegal informacije o bo-
lezni (razumevanje bolezni, znaki in simptomi bolezni), njeni samooskrbi
(jemanje zdravil, prehrana, telesna dejavnost), z zdravjem povezani kako-
vosti Zivljenja, pomembnosti podpore neformalnih oskrbovalcev ter pre-
poznavanju poslabsanj, ob katerih je treba poiskati zdravnisko pomoc.
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ZAKLIUCKI

Jerneja Farkas Lainscak, Natasa Sedlar Kobe

Ob zavedanju narascajoCega bremena srénega popuscanja in pomembne
vloge opolnomocenja bolnika za izvajanje vedenj samooskrbe bolezni v do-
macem okolju, predstavlja pricujoca publikacija eno prvih, ki to podrocje si-
stematicno, celostno in empiricno naslavlja. Na ta nacin omogoca boljsi vpo-
gled v znanje glede bolezni, vescine samooskrbe bolezni, ovire za izvajanje
vedenj samooskrbe in kakovost zivljenja bolnikov s srénim popuscanjem.

Rezultati kazejo, da soimelivraziskavo vkljucenibolniki s srénim popuscanjem
ze pred zdravstveno vzgojo relativno veliko znanja o srénem popuscanju,
vendar je zdravstvena vzgoja doprinesla k pridobivanju dodatnega znanja,
na kar kaze izboljSanje povprecnega dosezka na Nizozemski lestvici znanja o
srénem popuscanju po zdravstveni vzgoji. Najvec bolnikov je pridobilo znanje
0 obvladovanju tekocinske bilance. Poleg objektivnih podatkov glede ucin-
kovitosti zdravstvene vzgoje na pridobljeno znanje o bolezni pri bolnikih s
srénim popuscanjem, tovrstno spremljanje ucinkov zdravstvenovzgojnega
dela zdravstvenim delavcem omogoca tudi prepoznavanje tistih bolnikov, pri
katerih z zdravstveno vzgojo ne dosezemo povecanja znanja in prilagajanje
zdravstvene vzgoje njihovim (individualnim) potrebam.

Med strokovnjaki obstaja konsenz, da ucinkovita zdravstvena vzgoja bolniku
poleg pridobivanja verodostojnih in zanesljivih znanj omogoca tudi pridobi-
vanje vescin za izvajanje vedenj samooskrbe in spreminjanje Zivljenjskega
sloga ter mu nudi podporo pri uvajanju vedenjskih sprememb glede zdrave-
ga zivljenjskega sloga in specificnih ukrepov glede bolezni (29-31). V naso ra-
ziskavo vkljuceni bolniki s srénim popuscanjem na Evropski vedenijski lestvici
samooskrbe pri srénem popuscanju med vedenji samooskrbe, ki jih izvajajo
najmanj pogosto, izpostavljajo cepljenje proti gripi, kontaktiranje zdravnika
ob stopnjevanju utrujenosti ter redno telovadbo. Prepoznavanje, katera ve-
denja samooskrbe bolniki redko izvajajo, je bistvenega pomena za zdravstve-
ne delavce, ki izvajajo zdravstvenovzgojne programe in spremljajo bolnike.
Omogoca jim prilagajanje zdravstvene vzgoje oziroma usmerjeno spremlja-
nje bolnikov za doseganje sprememb vedenja in bolj ucinkovito obvladovanje
bolezni.

Med najpogostejSimi ovirami za izvajanje vedenj samooskrbe bolniki, podo-
bno kot porocajo tuje Studije (36-40), navajajo tezavnost spreminjanja zivljenj-
skih navad, nezadostno informiranost, druge socasne kroni¢ne bolezni, tele-
sne omejitve, (kulturno pogojena) prepricanja in navade ter financne tezave.
Ob tem bolniki tudi porocajo, da je z zdravjem povezana kakovost njihovega
zivljenja zaradi srcnega popuscanja nizja; v najvecji meri jih obremenjujejo
simptomi, predvsem zadihanost, dusenje in utrujenost. Dodatno izpostavlja-
jo tezavnost prilagajanja na spremembo ali celo izgubo vlog in odgovornosti,
v smislu omejitev pri opravljanju dela in aktivnosti, ki so jim prej v vedji meri
osmisljevale Zivljenje. Prav tako se zaradi obremenjujocih simptomov in ome-



jitev, povezanih z boleznijo, pri njih pogosteje pojavljajo neprijetna custva kot
so zalost, tesnoba, nemoc. Zaradi omejitev, povezanih z boleznijo, in nera-
zumevanja okolice pa se pogosteje tudi umikajo iz druzbe. Smiselno se zdi,
da bi bili v prihodnje vsi navedeni vidiki vkljuceni v zdravstvenovzgojno delo
z bolniki in njihovimi neformalnimi oskrbovalci ter bi imeli ti moznost o njih
spregovoriti ter si izmenijati izkuSnje oziroma nuditi medsebojno podporo.

Kljub prepoznanemu pomenu neformalnih oskrbovalcev pri spremljanju bol-
nika in zagotavljanju podpore njegovi (samo)oskrbi (42-44), je v slovenskem
prostoru relativno malo strokovne pozornosti usmerjene v njihove potrebe
neformalnih oskrbovalcev poroc¢a o obremenjenosti, vezani na dozivljanje
zaskrbljenosti za svojca ter prilagajanje svojega nacina zivljenja oskrbova-
nju svojca (svojca tezko pustijo samega doma, se izogibajo delanju nacrtov).
V polstrukturiranih intervjujih tudi izpostavljajo, da je oskrbovanje pogosto
obremenjujoce, spremembe v avtonomiji in Zivljenjskem slogu bolnika pa po-
gosto vplivajo na celo druzino. Obenem pogosto Cutijo pomanjkanje nadzora
nad boleznijo svojca ter jih skrbi, kaj bo v prihodnje, ob morebitnem slabsa-
nju srénega popuscanja.

Zdravstveni delavci v Ambulanti za sréno popuscanje Splosne bolnisnice
Murska Sobota realno prepoznavajo omejitve v nacinu Zivljenja ter zdrav-
stvene in psihosocialne potrebe bolnikov in njihovih neformalnih oskrboval-
cev. Med ovirami za izvajanje vedenj samooskrbe pri bolnikih izpostavljajo
pomanjkljivo znanje, ustaljene navade bolnikov ter tezavnost njihovega spre-
minjanja, zdravstvene omejitve bolnikov, socialno-ekonomske okolis¢ine ter
pomanjkljivo podporo neformalnih oskrbovalcev. Prav tako zaznavajo potre-
be neformalnih oskrbovalcev po informacijah glede bolezni in podpori.

Na podlagi izvedene kvantitativne in kvalitativne raziskave, klini¢nih smernic
ter klini¢nih izkusenj vklju¢enih strokovnjakov, smo v okviru raziskave obliko-
vali minimalni vsebinski okvir znanj, ki naj bi jih naslavljalo zdravstvenovzgoj-
no gradivo za bolnike. Obsegal je informacije o bolezni (razumevanje bolezni,
znaki in simptomi bolezni), njeni samooskrbi (jemanje zdravil, prehrana, te-
lesna dejavnost), z zdravjem povezani kakovosti Zivljenja, pomembnosti pod-
pore neformalnih oskrbovalcev ter prepoznavanju poslabsanj, ob katerih je
treba poiskati zdravnisko pomoc. Navedene informacije o bolezni so vseka-
kor dobrodosle tudi z vidika ozaveScanja neformalnih oskrbovalcev in SirSe
javnosti o srénem popuscanju.

Klju¢no omejitev raziskave predstavlja priloznostni vzorec bolnikov in njihovih
neformalnih oskrbovalcev, ki so v Casu trajanja raziskave obiskali Ambulanto
za sréno popuscanie Splosne bolnisnice Murska Sobota, zaradi ¢esar so ugo-
tovitve raziskave tezje posplosljive. V polstrukturirane intervjuje smo vkljucili
dokaj visoko Stevilo bolnikov in njihovih neformalnih oskrbovalcev. Relativno
malostevilni, heterogeni vzorci v kvantitativni raziskavi pa so onemogocali iz-
vedbo bolj naprednih statisti¢nih analiz, ki bi na primer dale informacije o
napovednih dejavnikih za boljSe izvajanje vedenj samooskrbe ali vec prido-
blienega znanja v okviru zdravstvene vzgoje. S posebno previdnostjo je treba
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interpretirati tudi zakljucke glede samozaznane obremenjenosti neformal-
nih oskrbovalcev, pridobljene na malostevilnem pilotnem vzorcu. Dodatno je
treba izpostaviti, da so bili nekateri uporabljeni vprasalniki prvi¢ prirejeni za
slovenski prostor in uporabljeni v raziskavi.

Z rezultati nase interdisciplinarne raziskave smo pridobili pomembne infor-
macije o dozivljanju bolezni, znanju, vescinah ter potrebah bolnikov s srénim
popuscanjem in njihovih neformalnih oskrbovalcev. Na ta nacin tudi empi-
ricno podpiramo nekatera spoznanja iz klinicne prakse, o katerih porocajo
zdravstveni delavci iz ambulant za sr¢no popuscanje. Prav tako predstavija
pomemben doprinos priredba in uporaba nekaterih merskih instrumentoy,
ki so v tujini pogosto uporabljeni za merjenje znanja, vedenj samooskrbe,
zaznanega nadzora nad boleznijo bolnikov s srénim popuscanjem in obre-

menjenosti njihovih neformalnih oskrbovalcev.

Na izvajanje vedenj samooskrbe srénega popuscanja vplivajo razli¢ni dejav-
niki, ki jih v nasi raziskavi v podobni meri izpostavljajo tako bolniki s srénim
popuscanjem kot tudi zdravstveni delavci. Vsekakor bi bilo izpostavljene de-
javnike smiselno na sistemati¢en nacin vkljuciti v zdravstvenovzgojno delo z
bolniki in na ta nacin podpreti bolnike pri izvajanju vedenj samooskrbe in ob-
vladovanju bolezni. Prav tako rezultati kazejo, da omejitve glede fizi¢nih in so-
cialnih aktivnosti, ki nastopijo kot posledica srénega popuscanja, v vedji meri
vplivajo na kakovost Zivljenja bolnikov ter njihovih neformalnih oskrbovalcev.
Zato bi bilo pomembno, da zdravstvena vzgoja sistemati¢no izpostavlja tudi
te, bolj subjektivne vidike vpliva bolezni na Zivljenje bolnikov in njihovih nefor-
malnih oskrbovalcev. Pogosto so omenjeni vidiki sicer vkljueni v zdravstve-
novzgojno delo, vendar jih posamezni zdravstveni delavec izpostavlja spon-
tano, glede na lastne izkusnje ter obcutljivost. Obenem pa Zelimo poudariti,
da zdravstvenim delavcem pri naslavljanju psihosocialnih, kot do dolocene
mere tudi zdravstvenih potreb bolnikov in njihovih neformalnih oskrbovalcey,
lahko pomagajo tudi druge institucije v lokalnem okolju.

V prihodnje bi bilo koristno raziskati, katere skupine bolnikov od zdravstvene
vzgoje pridobijo manj, in v zdravstvenovzgojni obravnavi bolj ciljno naslavljati
njihove potrebe. Obenem bi Zeleli spremljati bolnike, vodene v ambulantah
za sréno popuscanje z vidika sprememb v izvajanju vedenj samooskrbe v
Casu. Ve¢ pozornosti pa bi bilo vsekakor smiselno usmeriti tudi v obremeni-
tve neformalnih oskrbovalcev in vprasalnik aplicirati na vecjem in morda bolj
homogenem vzorcu oskrbovalcev.
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Publikacija je pomembna iz vsaj treh vidikov. Prvi¢, dopolnjuje znanje o
opolnomocenaosti bolnikov s sr&nim popuscanjem in njinovih svojcev ter
s tem zapira vrzel v znanju, ki jo priznavajo tudi evropske smernice.
Drugic, razkriva razseznosti potreb, znanja in vescin bolnikov ter
obremenjenosti njihovih svojcev v slovenskem prostoru — in to v
geografskem podrocju, Kjer je epidemiolosko breme zaradi bolezni srca
in zZilja ze vecC desetletij najvisje v drzavi. Tretjic, ponuja primer dobre
prakse, kako se lotiti tovrstnin izzivov: z empiricnim pristopom, ki oceni
razseznost problema in triangulira njegove SirSe druzbene vidike,
ovrednoti ucinkovitost obstojecih intervencij ter ponudi znanstveno
utemeljena izhodis¢a za nacrtovanje izboljSav, usmerjanje klinicne
prakse in nadgradnjo organiziranosti javnozdravstvene podpore
bolnikom in njihovim svojcem.

izr. prof. dr. Borut Jug, dr. med.

www.nepopustljivo-srce.si





