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DOZIVLJANJE BOLNIKOV S KOLOSTOMO
£ VIDIKA TEORIJE CORBINOVE IN STRAUSSA
0 UREJANJU KRONICNE BOLEZNI

POSKUSNA TEORLIA NA DSKOVI EVALITATIVNE ANALIZE

W zelo tehniénem odnosu zdravstvenega tima
do balnika je grozljiva podrejenost in nemod.
Moja Zelja je bila, da bi kdo stopil k meni, me
prijel za roko in odgnal oblutek umazanosti,
rekel lepo besedo, vpragal, kako se pofutim.

TEORETSKI OKVIR'
KOLOSTOMIIA: MEDICINSKI VIDIK
Kolostomija je

operacija, pri kateri povlecemo del kolona
(glavni del debelega Crevesa) skoz zarezo v
trebudni steni in izoblikujemo umetno od-
priing, ki omogoda izlofanje blata v lahko
vrecko, ki je pritrjena na koZo. Kolostomija je
lahko zatasna ali trajna. [...] Dva ali tri dni po
operaciji hranimo bolnika intravensko. Nato
dobiva lahko dieto in zatne izlocati blato skozi
stomo (umetno odprtino) v lahko vretko, ki
je 2 lepilnim trakom pritrjena na koZo okoli
stome. Po odvajanju se vrethka zamenja z novo.
~¥ tem ¢asu je treba bolnika podudit in izuriti
za negovanje stome in za menjavanje vrecke.
— Po odhodu iz bolnice rabi bolnik obitajno
fe dva meseca, da si opomore in se vrne k
svojemu delu. PatronaZna sestra nadzira na-
predek. — Za bolnika s kolostomo postane
odvajanje konéno skoraj nekaj normalnega.
Crevesje izlo¢a blato v vrecko navadno enkrat
ali dvakrat dnevno; vrefka se nato zamenja.
— Clovek s kolostomo lahko pricakuje po
popolnem okrevanju zaradi operacije povsem
normalno #vijenje. Obitajno ni komplikacij.
Ce nastanejo teZave, kot sta na primer izpad
{prolaps) dela kolona skozi odprtine v trebugni
steni ali zapora prehoda blata zaradi zogZitve

stome, jih je mogote pozdraviti operativno,
(Smith 1992: 455.)

To je objektiven, stvaren, medicinski opis po-
sega, okrevanja in prognoze. Za njim se skrivajo
stiske ljudi, ki so doZiveli proces diagnosticiranja,
operacijo in postoperativno okrevanje in se priva-
jajo na nov in nenavaden nadin skrbi za eno osnov-
nih Zivljenjskih funkcij — stiske ljudi, ki morajo
Ziveti s kolostomo oz, stomo. Opis njihovega do-
Zivljanja je pretresljiv in izraZa potrebo, da bi jih
strokovnjaki pozorneje spremiljali in jim bili v opo-
ro, ne le z medicinskim, ampak tudi s psihologkim
znanjem in znanjem teorije socialnega dela.

Poleg obdega znanja teorije socialnega dela
se lahko pri tem opremo tudi na spoznanja spe-
cifiéne teorije o urejanju Zivljenja ali ravnanju s
kroni¢no boleznijo v domadem okolju in prizade-
tostmi, ki jo spremljajo, teorije Juliet M. Corbin
in Anselma Straussa ( 1988). £a naé namen bomo
iz te teorije opisali nekaj relevantnih pojmov, ki
nam pomagajo razumeti dozivijanje bolnikov. ¥
nadaljevanju ¢lanka pa bomo porotali o raziskavi,
s katero smo delno uporabili in preverili, delno
pa raziirili konceptualno mrefo te teorije. Pred
tem ge opomba. Ko mine postoperativoo prilaga-
janje na kolostomo, je Clovek zdrav. Njegovo
stanje ni kroniéna bolezen, tudi ne prizadetost,
ki bi ga pri vecini vsakdanjih opravil in poklicnih
del nujno bistveno funkcionalno omejevala (Ce-
prav se ljudem s stomo priznava 80-odstotna te-
lesna okvara). Je pa vsekakor nenavaden in nena-
raven nacin izvajanja naravne funkcije, ki lahko,
ceprav ne nujno, pomeni hudo psiholoko in so-
cialno obremenitey, Zato menimo, da tudi za to
»motnjox velja teorija, ki jo predstavljamo.
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NEKA] POIMOV 1Z TEORIIE
CORBINOVE IN STRAUSSA
O UREJANIU ZIVLIEN]JA
S KRONICNO BOLEZNIJO
vV DOMACEM OKOLJU

To, kar imenujemo »teorija o urejanju Zivljenja s
kroniéno boleznijo v domaéem okolju«, pravza-
prav ni formalna teorija, ki bi jo tako naslovila
avtorja suma, kot =teorija o...«. Je v maniri ute-
meljene teorije po Glaserju in Straussu napisano
porofilo o empiriéni raziskavi doZivljanja in
ravnanja B0 zakonskih parov na podroéju San
Franecisca, kjer je vsaj eden od zakoncev imel
katero od vel kot desetih kroniénih bolezni, Glede
na uporablieno raziskovalno metedo je ta razi-
skava konstrukeija utemeljene teorije tega speci-
fiénega podrodia, torej smo upraviéeni govoriti o
teoriji. Da gre za teorijo, je navsezadnje povsem
razvidno iz besedila samega, saj vsebuje mnoZico
iz empiriénega gradiva izvedenih in definiranih
pojmoy v smiselnih povezavah, &e Ze ne v logitno
celovitem in dosledno povezanem sistemu. Neka-
teri pojmi oznaéujejo faze pojavljanja bolezni,
njenega poteka;: drugi opisujejo podrodja ravnania
in urejanja vsakdanjega Zivljenja.

Faze pojavljanja in diagnosticiranja bolezni
opisujejo pojmi kot diagnosticno iskanje (diagno-
stic quest, str. 23%), to je, iskanje pomena bolezen-
skih znamenj ali drugih manifestacij bolezni, ki
se deli na tri podfaze: diagnostiéno faze®, sporodi-
tev diagnoze in postdiagnostiéne fazo ali fazo
dopolnjevanja diagnoze.

Za diggnosticne fazo je znaéilno bolnikovo
prizadevanje, da bi pojasnil pomen bolj ali manj
maoteéih znamenj morebitne bolezni, znaéilna sta
iskanie in pripravljenost, da se podvrie tudi zelo
neprijetnim in bolecim preiskavam in v skladu z
njimi preuredi svoj urnik in vsakdanje Zivljenje v
celoti. Za doZivijanje bolnika v tej fazi je znacilna
negotovost (diagnostic limbo, sir. 27), Natanéneje:
dofivljanje posameznikov je razlitne, od ravno-
duinosti do intenzivne bojazni, a v glavniem gre
vendarle za precejinjo stopnjo negotovosti. Avtor-
ja pravita, da bolnik, pa tudi njegovi svojei lebdijo
v fasu, ko éakajo na izide preiskav. To éakanje je
lahko daljée ali krajge, izpolnjujejo pa ga razliéne
predstave o mogoéih izidih diagnosticnega pos-
topka in same bolezni. Bolnik razmislja o teplje-
nju, ki ga aka, o morebitni invalidnosti, o smrti.
Prihaja do zanikanja simptomov, izmikanja preis-
kavam, odvradanja pozornosti z razlicnimi dejav-
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nostmi in do »pogajanja za diggnozos: nekater
bolniki hodijo od zdravnika do zdravnika, da bi
siztrZili= fim ugodnejio diagnozao,

Ko zdravnik zbere dovelj podatkov, da lahko
presodi, za kakino bolezen gre, sporodi diagnozo
(the announcement, str. 28), To lahko stori z vedjo
ali manjdo zanesljivostjo ter bolj ali manj obgirno
opife stanje in naravo bolezni. Bolnik bolj ali manj
razume diagnozo, morda pa se ne zaveda vseh
njenth implikacij. Zdravnik lahko sporodi diagno-
zo bolj ali manj obzirno. Nastopi trenutek bolni-
kove pretresenosti (shock and disbelief, str. 29),
ki se izrazi v vprafanju: »Zakaj ravno jaz?« ali
vzkliku: »Mikar, ne jaz!« Zdise, da se v tem tremut
ku zdruZijo sedanjost, preteklost in prihodnost.
Wiasih je izid preiskav preved negotov, da bi lahko
zdravnik rekel kaj dolonega. Tudito je za bolnika
neprijetno, saj se negotovost nadaljuje, ne da bi
vedel, kdaj je bo konec.

Diagnoza véasih Ze tudi implicira mogodo in
primerno terapijo, a ne vedno. Iskanje, poizvedo-
vanje se nadaljuje: tokrat o tem, kaj naj bi bila
primerna terapija oziroma primeren nadin ure-
janja bolezni. Dogaja se dopolnjevanje diagnoze
(filling inr, str. 30), kot to imenujeta avtorja. Nego-
tovost se nadaljuje. Aviorja poudarjata, da ima
ta negotovost znadaj biografske negotovost (str.
31-32), to je, negolovosti, ki zajame celotno Zivlje-
nje in v kateri si élovek zastavlja vprafanja o svoji
identiteti in smisla Zivljenja.

Osnovno spoznanje raziskovanja vsega diag-
nostitnega obdobja je, da v celotnem dogajanju
nikakor ni pomemben le oZji medicinski vidik
(toénost in zanesljivost diagnoze in primernost
preiskovalnih postopkov), temvec da je to doga-
janje, ki zajame celotno bolnikove Zivljenje in pri
katerem so pomembni odnosni vidik (odnosi 2
drugimi), dofivljanje samega sebe in doZivljanje
svojega Zivljenja. Bolnik potrebuje pomod pri prila-
gajanju svojega Zivlienja kot celote novim oko-
ligéinam,

Bolezenske trajektorije. Avtorja teorije pou-
darjata razliko med pojmom potek bolezni, cursus
morbus, in pojmom bolezenske trajektorije (str. 33
sq.). Potek bolezni ima ofji medicinski pomen fi-
zioloZkega razvoja bolezni, bolezenska trajektorija
pa ima po njima firéi pomen celotne organizacije
dela ob poteku bolezni in vpliv tega dela na vse
udeleiene. Medicinsko razumljen potek bolezni
ie le osrednji del bolezenske trajektorije. Z razli-
kovanjem med tema dvema pojmoma Zelita avtor
ja poudariti aktivho vlogo, ki jo igrajo vsi udele-
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zeni ljudje pri eblikovanju poteka bolezni, od
zdravstvenega osebja do bolnikovih svojcev in
drugih, kakor tudi vidik doZivljanja in usodnosti.

V zvezi z opisovanjem bolezenskih trajektorij
se uporabljata poima projekeija trajektorije in she-
mia trajektoriie® (str. 33). Ta pojma priblifno ustre-
zata bolj obiGajnima, vendar zgolj medicinskima
pojmoma prognoza in terapija. Profekcija traje-
ktorije je predstava o verjetnem poteku bolezni,
shema pa naért delovanja, nadzorovanja ali ure-
janja poteka bolezni. Projekeijo poteka bolezni
in shemo delovanja imajo tako zdravnik kot tudi
bolnik in njegovi svojci. Projekeije imajo razliéne
znatilnosti; lahko so bolj ali manj doloéne, bolj
ali manj stabilne ali spremenljive. Prihodnji potek
bolezni si lahko ljudje predstavljajo na zelo raz-
liéne naéine: da je ozdravljiva ali neozdravljiva,
da se bo stanje izboljialo, stagniralo ali poslab-
ialo; da bo bolj ali manj vplivala na druge vidike
#ivljenja itn. Na projekcije bolezenskih trajektori]
je mogode vplivati in jih preoblikovati. Zdravnik
lahko preoblikuje bolnikovo projekeijo; svojci vpli
vajo na oblikovanje projekceij drug pri drugem.
Sestavni del projekeije so predstave o notranjih
in zunanjih mofnostih za obvladovanje bolezni.
Projekcije so véasih »fiksirane«, zamrznjene, na
primer, ko ¢lovek obupa in nikakor ni mogoée
spremeniti njegove potrtosti.

Pojem bolnikove trajektorijske sheme, njegove-
ga nafrta ravnanja oziroma njegovega in zakon-
Cevega (teorijo sta avitorja razvila ob raziskavi o
zakoncih kroniénih bolnikov), je morda najpo-
membnejéi v tem delu teorije. Zdravnikova shema
je strogo medicinska. Je njegov predlog, kako nad-
zorovati bolezen in urejati simptome, in ne upo-
teva, vsaj ne v prvi vrsti, drugih vidikov Zivljenja
z boleznijo. Bolnik pa je prisiljen razmisliti o po-
sledicah, ki jih bo imela bolezen za njegovo
tivljenje, zato njegova shema vsebuje nadrie glede
zaposlitve, prostega Casa itn. Svoje sheme obliku-
jejo tudi njegovi svojei. Med udeleienci v bolezni
se neprestano dogaja pogajanje o shemah trajekio-
tij (o nacrtih ravnania, bi rekli v socialnem delu),
kise vskladu z izidom tega pogajanja neprestano
spreminjajo.

Trajektorije imajo razliéne oblike in se delijo
na razlitne faze. Oblika trajektorije, ki jo lahko
ponazorimo s krivuljo {namisljeni koordinati sta
¢asin vitalnost), ni odvisna samo od fiziologkega
bolezenskega dogajanja, temved tudi od drugih
zivljenjskih okoliféin in od projekeij in shem delo-
vanja zdravnika, bolnika in svojeev. Vsi ti dejay-

niki vplivajo na urejanje bolezni, to pa na njen
potek in potek bolnikovega Zivljenja. Kot primer
navajata avtorja itiri bolezni. Za trajektorijo sinu-
sitisa so znadilna periodiéna poslabianja, ki jim
sledijo izboljfanja do bolj ali manj =normalnes
ravni, tako da ima keivulja podobe daljice 2 enako-
merno razvri¢enimi »zobmi« ali zarezami, ki po-
menijo bolezenska poslabfanja. Trajektorija »bo-
lezni srea« (neprecizno! ) ima obliko padajoce kri-
vulje; zaéne se 2 rahlim upadanjem, ki mu sledi
hitro poslabZanje, kratkotrajno izboljanje in zo-
pet hiter padec, Za trajektorijo moZganske kapi
je znatilen hiter padec, nato pa si sledijo faze iz-
bolifanja s fazami poslab&anja; v splofnem se sta-
fije nekoliko izboliga, vendar precej pod zafetno
normalno ravnijo. Za krivaljo raka so znaéilna
zaporedja faz poslab3anja, izboljfanja in dokaj
normalnega stanja, vendar postopoma na vedno
niZji ravni Zivljenjske moéi. Trajektorije imajo dve
pomembni znacilnosti: so varabilne (razlicna
oblika in razliéno trajanje) in razdeljene na faze.
Faze so: akutna faza, izboljfanje (vrnitev), stabilna
faza, nestabilna faza in upadanje. Razdelitev na
faze je pomembna, ker nakazuje naloge, ki jih je
treba opraviti pri upravijanju bolezni. Faze se
lahke delijo na podfaze, v njih pa se prepletajo
fiziolofki in psiholodki vidiki, tako da je lahko
slika vse prej kot enostavna.

Dozivljanje poskodovanega in okrmjenega fe-
lesa. Ko vdre v Zivljenje kroniéna bolezen, povero-
& diskontinuiteto samopodobe. Bolnik mora pre-
oblikovati podobo o sebi in se sooéiti z odpovedjo
telesa, z njegove funkcionalno nesposobnostjo,
spremenjenim videzom in fiziologkim delova-
njem. Odpoved telesa (body failure, str. 49) je
motnja, ki ni povriinske narave, temveé prizadene
samo jedro osebnosti. Vendar ni droge poti, kot
da se ¢lovek sprijazni s spremenjeno podobo,
delovanjem in zmoZnostjo svojega telesa. To
sprijaznjenje ali prilagoditev (akomodacija) na
spremenjeno stanje je za aviorja vsakdanji boj ne
le za obvladovenje bolezni in njenih simptomoy,
tenved tudi za kontinuiteto in smizel Ziviienja kot
celote, Prilagajanje mora zajeti Clovekovo shio-
grafijo« ali spotek Zivljenja« in dokivljanja, katere-
ga izid je enkratna identiteta.

Biografija ali potek Zivljenja (str. 30) ima tri
elemente: biografski ¢as, samopodobo in telo (str.
52-53). Avtorja sta iznagla izraz biografske kon-
cepcije telesa (biographical body conceptions, BBC,
str. 52), da bi poudarila povezanost teh treh ele-
mentov: predstave (koncepcije) o sebi, ki sestav-
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ljajo identiteto, nastajajo skozi doZivljanje telesa,
kot se razvija v toku Zivljenja. Samopodoba, pred-
stava o tem, kdo sem, se razvije v odvisnosti od
sposobnosti za naloge, ki so povezane z razli¢nimi
vidiki Zivljenja, ta sposcbnost pa je odvisna od
stanja telesa.

Opravijanje (izvajanje) nalog. Opravljanje na-
log (performance, str. 55) je lahko rutinsko ali
problematiéno, odvisno od narave naloge in oko-
lit€in. Maloge so lahko enostavne ali zapleténe,
take, ki jih lahko opravi ena oseba, ali take, ki
zahtevajo zodelovanje vet oseb, lahko so bolj men-
talne ali bolj manualne itn. Avtorja §tejeta tudi
videz izvajalca naloge k izvajanju naloge. Tako
ima izvajanje nalog sedem znadilnosti: izvajanje
nalog zase, za druge, pred drugimi, s pomaodio
drugih, videz (izgled) izvajanja naloge in videz
izvajalca. Eden od razlogov za pomanjkliive oprav-
ljanje nalog (failed performance, str. 57 je odpo-
ved telesa zaradi kroniéne bolezni. Avtorja govo-
rita 0 motnji Mografske koncepcije telesa (disturbed
BBC chamn, str. 60). Bolezen se zarede v ok Fiv-
fjenja (biografski ¢as), oddeli ¢as pred boleznijo
od ¢asa po nastopu bolezni. Bolnik ima morda
obéutek, da Zivi »v podarjenem asu« (dobesedno
wsposojeni Case, borrowed time). Drug vidik te
motnje so spremembe telesa in spremembe pred-
stave o telesu | body conceptions, str. 62). Do tedaj
zdravo in sposobno telo postane smekoristnos,
sneznanos, sCudnos, snerazumljivos (str. 64).
Tretji vidik motene predstave o telesu je izguba
identitete (izguba sebe, loss of self, str. 65),

Obnavijanje Zivijenja. Corbin in Strauss govo-
rita o sponovnem sestavljanju Zivljenjas (str. 68),
Gre za prilagajanje na bolezen ali prizadetost, ki
je zdaj Eivljenjsko dejstvo. To prilagajanje se do-
gaja v Btirih biografskih procesih (str. 68). Ti so;
kontekstualizacija, sprijaznjenje (coming to terms,
str. 68}, ponovna vzpostavitev identitete, prefor-
muliranje biografije. Vsi ti procesi so povezani z
biografskimi ideacijskimi procesi (izraz »ideacij-
ski procesi= izvira od G. H. Meada), kot sta npr.
pregled preteklosti in pogled v prihodnost (back-
ward and farward reviews, str. T0). To sta naéina,
kako se balnik v duhu scoéa s svojimi omejitvami,
snuje svoje ravnanje v prihodnosti in odgovarja
na vpradanje o smislu, ki ga ima zanj Zivljenje.

a) Kontekstualizacija pomeni vklindevanje (in-
tegracijo) bolezni ali prizadetosti v telesro podobo,
tako da jo bolnik sprejme kot del sebe, svojega
#ivljenja. Ta proces se lahko seveda ponesreéi:
bolezen, simptom, hiba, manko, tujek ostane

oddeljen od osebe, nesprejet, clovek pa nesprijaz:
njen s tem vdorom nezaZelenega v svoje Zivijenje.

b} Sprijaznjenfe s funkcionalninn omejitvami,
Ta proces se nanasa predysem na razumevanje
in sposvofiteve omejitey in motenj storilnosti ozi-
roma sposobnosti, opravljati razliéna opravila in
naloge, kakor tudi sprijaznjenje s socialnimi posle-
dicami, kot so razveza, izguba dela, odviznost.

<) Ponovna vezpostavitey identitete, ki je bila
prizadeta in ogroZena zaradi nove telesne podobe
ali funkcionalne ovriosti in omejenosti, vkljutuje
tri procese: definiranje in redefiniranje identitete,
preusmeritey identitete in integracijo identitete.
Ti procesi se moéno prekrivajo. Oseba redefinira
identiteto na dva nadina: s preskusanjem storilno-
stnih omejitey in véasih s kompenzacijo ali s spo-
padanjem z njimi; in drugié, s spremembo vred-
not, #ivljenjskih prioritet, Preusmeritev ali refoku
siranje identitete: oivitev opusfenih dejavnosti,
od telesnih k mentalnim dejavnostim, nadome-
stitev neizvedljivih dejavnosti z izvedljivimi,
uporaba pripomockov. Reintegracija identitete po-
meni ponovno vepostavitev obéutka celovite ose
be in predpostavlja ostala dva procesa.

d) Preformuliranje biografije pomeni tako spre-
membo v Elovekovem pogledu na svoje Zivljenje,
ki bo vkljuéevala Zivljenje z boleznijo ali prizade-
tostjo v prihodnosti, pomeni vkijuciter prihodnosti
s prizadetostio v dovekovo celostno Zivifenjsko
zgadbo. Ta proces vkljuduje »kristalizacijos in
snadzor nad trajektorijos (str. 85), Kristalizacija
pomeni, da se Clovek jasno zave razlike med Hvlje-
njem pred posegom in po njem; zave se, kaj priza-
detost pomeni za njegovoe prihodnje Zivijenje in
se glede tega ne slepi, Da bi lahko élovek prefor-
muliral svojo biografijo, mora imeti nekaj nadzora
nad potekom bolezni oziroma celotnega doga-
janja, sicer ne more ne predvidevati ne naértovati
prihodnosti.

Vsakdanje Zivijenje z boleznijo. ii\rljenie ]
kroniéno boleznijo v domaéem okolju in urejanje
takega Zivljenja je — po Corbinovi in Straussu —
wdelow, ki se deli na tri veje: delo, povezano z
boleznijo (npr. medikacija, prepreéevanje kriz,
diagnosticiranje); »biografsko delow ali delo v zvezi
z asmislianjem Zivlienja; in delo pri vzdrievanju
vsakdanjega Zivijenja — gospodinjenje, poklicno
delo, delo z otroki, druZabni stiki itn. (str. 90-
92). Ta tri podrodja so tesno sovisna; delo, opray-
ljeno na enem, s¢ neposredno odrazi na drugem.
To velja tudi za spremembe in fluktuacije, ki niso
odvisne od zavestnega napora. Vsaka taka spre-
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memba ustvari nove pogoje urejanja Zivljenja z
boleznijo. Ugoden izid takega urejanija je relativno
ravnoieZje (str. 98) vseh treh vidikov: bolezni,
dozivljanja smisla in vsakdanjega Zivljenja. Pos-
kus, da bi nadzorovali bolezen in hkrati zagotay-
ljali kakovast Zivljenja, lahko pripelje do neugod-
nih posledic, ki porudijo ravnoteije omenjenih
treh vidikov. Take neljube posledice so: tekmova-
nje teh treh podrocij za omejena sredstva (naj
damo denar za zdravljenje, za svetovanje, za otro-
ke?), porudeno ravnotezje delovnih bremen oz,
neenakomerna porazdelitey opravil, prekinitev
poteka dela (npr. zaradi bolezenskih kriz), nemo-
tviranost za delo zaradi pomanjkanja upanija in
ravzetosti, sdomino-efekt« oziroma spirala, ki po-
teka navzdol. VzdrZevanje relativnega ravnotezja
zahteva »procesno urejanjes { management in pro-
cess, str. 118), ki vsebuje preraéunavanje in smo-
trno razmeitanje razpologljivih sredstev, vedrie-
vanje prilagodljivih meja pri delitvi dela, nadrto-
vanje in koordinacijo celotnega dela in podpiranje
sebe in partnerja.

Sodelovanje pri urejanju bolezni. Ladnja ka-
tegorija splodnega dela teorije |. Corbin in A.
Straussa je sodelovanje med partnerjema oziroma
sodelovanje v druini pri urejanju bolezni, pri
opravljanju potrebnega dela, opravil in opravkov.
Tu se avtorja teorije sklicujeta na teoretike prag
matizma (]. Dewey) in interakcionizma (G. H.
Mead) in izdelata precej abstrakine poime, ki naj
bi opisovali sodelovanje pri delu: uskladitev (align-
ment, str. 132), napaina uskladitev, neuspedna
uskladitev, ponovna uskladitev, Ce ju prevedemo
v socialnodelavski jezik, Zelita avtorja poudariti,
da se morata partnerja neprestano pogajati o izva-
fanju nalog — koncept, ki je v jedru interakcioniz-
ma. Partnerja sklepata sporazume o tem, kaj je
treba opraviti, kdaj, kje, na kakien nacin. To poga-
janje se dogaja v strukturient kontekstu, ki ga
sestavljajo SirSe druibene okoliséine, v katerih
Zivila, in je odvisno od tega konteksta. Transakcij
ski ali interakcijski sistem med partnerjema vklju-
cuje pogoje za interakeijo med njima, kot so dru-
Zbenopolitiéni in ekonomski sistem, v katerem
Zivita, narava bolezni, biografija in nadin vsak-
danjega Zivljenja. Ta sistem vpliva na izvajanje
dela, na strategije sodelovanja, To naj bi prakti¢no
pomenilo, da je treba biti pozoren na slog sode-
lovanja med partnerjema in na pogoje, ki na to
vplivajo, e zlasti, ko pride do neusklajenosti, ko
je treba iskati poti, da bi partnerje okrepili (per-
spektiva modi) pri iskanju novih moZnosti.

Tako smo na kratko pregledali osnovne pojme
teorije o urejanju kroniéne bolezni, se pravi,
splogni del knjige avtorjev te teorije. V posebnem
delu na primerih obravnavata razlicne bolezni po
fazah: faza vrnitve ali okrevanja, stabilna faza ali
faza ravnoteija, nestabilne faze ali faze neravno-
tezja, faze poslabganja in umiranja.

PREDRAZUMEVAN]E IN KONTEKST
AVTORICE POROCILA

Deset let sem delala na abdominalni kirurgiji.
Moje delo medicinske sestre je zaznamovala po-
mof osebam s stomo. Vedno sem se jim posveéala
kot drugalnim od ostalih bolnikov, Zdravstveni
tim je zelo pomanjkljivo obravnaval te paciente,
Vse prepogosto se pozablja, da sezdravje ni samo
odsotnost bolezni, temved stanje popolnega so-
cialnega, psihitnega in fizicnega blagostanja«
{(WHO3.

Ko se soocajo z boleznijo in zdravljenjem,
dozivljajo balniki razli¢ne stiske. Cas od pojavitve
suma, postavitve diagnoze do operativhega pose-
ga je Cas tesnobe in strahu, ¢as negotovega upanja.
Pojavijo se dvomi in nezaupanje do postopkoy.
Majveckrat je bolnik prepuicéen samemu sebi. Po-
dvrZen je razliCnim preiskavam, srefuje razliéne
specialiste, ki veliko spradujejo in malo odgovar-
jajo, dajejo navodila, a premalo informacij. Zdrav-
niki radi uporabljajo strokovne izraze, ki jih bol-
niki pogosto ne poznajo. Bolniki ohranjajo videz,
kot da vse razumejo, da so moéni in ubogljivi. S
svojim vedenjem se podrejajo priakovanjem.
Mnogi niso dovolj informirani. Maloitevilni pra-
vofasno zvejo za namen operacije, vecina tik pred
njo, ostali pa dele, ko se prebudijo iz narkoze ali
cele dele drugi ali tretji dan po operaciji. Tiso na
tobu obupa, prestraseni in brez Zivljenjskih modi.

Operacija z ureditvijo stome je velik operativni
poseg. Od bolnika zahteva fiziéno kondicijo in
zdriljivost. Kot sestra v intenzivni negi nisem ime-
la stikov z ljudmi v predoperativni pripravi, Pri-
peljali so jih pod vplivom narkoze in prebujajoce
se. Ob obilici strokovnega dela in terapije, hitenja
in ob veénem pomanjkanju osebja smo komaj
zadovoljevale osnovne potrebe in zahteve po me-
dicinski oskrbi. Preveckrat se je dogajalo, da sem
bila prva, ki sem morala pritrdilno odgovoriti na
vpraganje, ali ima pacient vrecko, in se tako so-
ofiti z grozo in obupom prvega trenutka, s stra-
hovi in depresijo naslednjega dne. Po tirih dneh
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intenzivne nege so se bolniki vracéali na oddelek.
Tu so se soodali z veliko fluktuacijo negovalnega
kadra zaradi izmenskega dela in kroZenja me-
dicinskih sester na treh etazah. Premalo je stro-
kovno usposobljenega osebja za delo z bolniki s
stomo, saj je to delo specifiéno in se razlikuje od
nege drugih pacientov.

Dan pred odpustom pacienta stomaterapevt
pouti svojee o negi stome, ¢e imajo sredo, da
naletijo nanj, ko dela v dopoldanski izmeni. Zna-
nje pacienta je odvisno tudi od njegove dojemlji-
vosti, Ob odpustu dobi pacient naroéilnice za teh-
niéne pripomoéke, ki jih svojci dvignejo, medtem
ko jih pacient obitajno caka v avtu.

Tri leta sem bila zaposlena v Stoma-centru,
speciglizirani ortopedski trgovini s pripomoéki
za oskrbo stome. Poudevala in negovala sem ose-
be s stomo. Pacienti so se poutili kot doma. Priha-
jali so pogosto, nekateri celo veckrat na teden. V
prijetnem vzdudju so radi spregovorili o svojib
vsakdanjih tekavah in tudi o preteklosti. Najved
problemov so imeli zaradi neustrezne priprave
na operacijo, pomanjkljive podpora po njej in
slabe informiranosti o novem nadinu Zivljenja.
Pricakovali so obisk psihologa ali socialne de-
lavke. Vedina je Zelela, da bi jih obiskal élovek s
stomo, ki se je viivel v svoj poloZaj. Velika po-
manjkljivost so bili hitri, rutinski obiski patro-
nainih sester prve dni po venitvi iz bolnidnice.
Takrat bolnik in svojci Se ne obvladajo oskrbe sto-
me, Za kar je potrebna rutina, ki je ve€ina patro-
naznih sester nima. Problem je neinformiranost
o prehrani, o posledicah operacije na spolno zmo-
#nost, o oblaenju, o neprijetnem vonju in o pra-
vicah, ki jim pripadajo zaradi stome. Vecina se
jih je viivela v svoje okolje in znova zaFivela, drugi
pa so naleteli na nove probleme v druZini in bli-
Znjem okolju.

PROBLEM

Namen raziskave je bil prispevati k bolj$emu razu-
mevanju Zivijenja ljudi s stomo, osvetliti tezave, s
katerimi se sre¢ujejo, opozoriti na pomembnost
vkljuéitve socialne delavke v proces pomoéi in
prispevati k boljfemu delu osebja v bolnignici.

Ugotoviti smo nameravali:

* kako bolniki dozivljajo celoten proces obrav-
nave in Zivljenja s stomo od prvih simptomov
bolezni prek operacije in postoperativne obrav-
nave v bolni#nici do vsakdanjega Zivljenja doma

in v drughi;

* kako urejajo vsakdanje Zivljenje s stomo in
kako so vkljudili spremembe delovanja in podobe
telesa v celoto svojega Zivljenja ter s kaksnimi teka-
vami se sreCujejo pri tem;

= ob tem smo nameravali preveriti pojme
teotije Corbinove in Straussa o urejanju Zivljenja
§ kroniéno boleznijo in dopolniti to teorijo 2
novimi pojmi.

METODA
VRSTA RAZISKAVE

Raziskava je kvalitativna analiza biografij. Zapisi
intervjujev, ki sestavljajo empiriéno izhodisce
raziskave, imajo —v najboljéih primerih — naravo
biografskih pripovedi, tj., pripovedi, v katerih se
sogovorniki ozirajo na celotno svoje Zivljenje (kar
pa ne velja za vse izvedene pogovore). Ti zapisi
so analizirani na kvalitativen nadin, izhajajof iz
smernic za oblikovanje utemeljene teorije po Gla-
serjuin Straussu {1964) in upodtevajod postopek,
ki ga je predlagal Mesec (1998),

Raziskava je deskriptivna, saj nam je §lo zlast
za opis fenomenologije doZivljanja in ravnanja
oseb s stomo in ne za pojasnjevanje vzrokov ali
razumevajofe razlaganje in interpretiranje tega
dodivljanja.

SPREMENL]JIVKE

V raziskavi smo kot Sirok analitiéni okvir uposte-
vali osnovne kategorije teorije o urejanju Zivljenja
5 kroniéno boleznijo (ali prizadetostjo) Corbinove
in Straussa, predstavljene zgoraj. Te vnaprejénje
kategorije so
» Faze pojavijanja in diagnosticiranja bolezni
* diagnosticna (negotovost, zanikanje, po-
gajanje za diagnozo)
= sporoditev diagnoze (pretresenost)
* dopolnjevanje diagnoze
* Trajektorije bolezni
* projekeija trajektorije (Casovni potek
krivulje)
= shema trajektorije (nacrt ravnanja in po-
gajanje o nalriu)
* Dozivljanje poitkodovanega in okrnjenega
telesa
= biografska podoba telesa (samopodoba)
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* opravljanje nalog (funkeionalna sposab-
nost)
= Obnavljanje zivljenja
* kontekstualizacija (vkljuéitev motnje v
telesno shemao)
= prilagoditev na motnje storilnosti
* vzpostavitev identitete
= preckvirajanje biografije (kristalizacija,
nadzor)
* Vzakdanije Zivijenje z boleznijo oziroma pri-
zadetostjo
= delo, povezano z boleznijo
= biografsko delo
= vsakdanje Zivljenje
* Sodelovanje med partnerji pri urejanju vsak-
danjega Zivljenja.
Znotraj tega Sirokega okvira smo odprto ust-
varjali tudi nove pojme.

VIRI PODATKOV

a) Meposredni vir podatkov so bili edprti pogovori
tinterviuji) z ljudmi s stomo, ki jih je avtorica
sproti dobesedno zapisovala,

b) Poleg tega pa se je avtorica pri izvedbi celot-
ne raziskave opirala na lastna opazovanja in izkus-
nje pri ved kot 13-etnem praktiénem delu na klini-
ki (abdominalna kirurgija), v Stoma-centru in so-
cialni sluzbi Sploéne bolniinice Maribor, kjer se
je veak dan srecevala z bolniki, poslugala njihove
pripovedi in spremljala njihovo Zivljenje, tako da
lahko refe, da dobro pozna teZave, obtutke in
#elje oseb s stomo.

IZBOR SUBJEKTOV

V raziskavo smo zajeli sedem oseb s stomo, s kate-
rimi se je aviorica srefevala med obravnavo v
Splodni bolnidnici Maribor in ki jih pozna iz
Stoma-centra, specializirane ortopedske trgovine
za oskrbovanje s pripomodki za stomo, in Drudtva
ILCO. VEljudili smo osebe, na katere je avtorica
naletela v fasu izvajanja raziskave (prirocni izbor)
in ki so prostovoljno pristale na sodelovanje. Med
sadelujodimi so bili trije mogki in Stiri Zenske. Sta-
rostni razpon je bil od 29 do 68 let.

IZVEDBA INTERVIUJEV

lzbrane prostovoljce (sstomistes — pogovorni
naziv) je avtorica prosila za sodelovanje pri razi-
skavi. Povedala jim je. da so podatki anonimni in
da je namen raziskave pomagati ljudem s podob-
nimi tezavami. Pogovore je izvedla z vsakim pose-
bej. Za vsak pogovor se je z respondentom dobila
dvakrat v zaporednih dneh. Izvedba je bila tefav-
na, saj so se ob pripovedovanju obnovila éustva
iz preteklosti, prizadetost in grenke izkusnje. Po
nekaj poskusih, da bi avtorica upoétevala vnaprej
pripravljena vpraganja, je ta namen opustila. Po-
govore je zapisovala tako, kot so ljudje pripovedo-
vali. Nato je zapise minimalno jezikovno popra-
vila, uredila in prepisala. Zapisi teh zgodb obsega-
jo pri petih primerih eno stran (4045 vrstic po
B5 znakov velikosti 12, tj., priblizno 3400-3800
znakov), pri dveh pa pol ali dobre pol strani,

PRIMERI ZAPISA
ZIVLJEN]SKE ZGODBE

Star sem ** let. Leta 19** so mi postavili dia-
gnozo: rak na debelem &revesu, V balnifnico
so me nemudoma sprejeli. Zdravnik kirurg mi
je pred operacijo na viziti povedal, da je to
vedji poseg. Videl bo, kaj bo z mano, ko bo
odprl trebuino votlino. Ko sem se prebudil iz
narkoze, me je zelo bolelo. Mislim, da sem bil
zelo discipliniran pacient, vendar me Se danes
spremlja vedja boledina od fiziéne, saj sem se
zbudil z vreéko na trebuhu, ne da bi me vsaj
malo pripravili. Sicer so bile medicinske sestre
prijazne, enterostomalna terapevtka mi je
pred odhodom razlofila postopek menjave
vredke, in to je bilo s strani bolnignice vse. Ob
sprejemu na Onkologki indtitut v Ljubljani se
je zdravnik prvi¢ 2 menoj pogovarjal o bolezni
in mi vse narisal.

Najhujéa je misel, da nisem veé enak, in oskrba
stome mi povzroca tezave. Priglo je do pro-
lapsa [érevo je zdrknilo, izstop notranjega me-
hkega organa). Crevo je nad trebusno steno
10 cm. To mi je zmanjialo moznosti za dobro
namestitev pripomoékov. Na vso sredo sem
se ez tri mesece zadel irigivan [izpirati érevo],
tako da ne potrebujem veé vretke, le gazo za
zaddito stome.
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Velik udarec v Zivljenju je bil, ko so me odpu-
stili iz sluzbe z obrazloZitvijo, da sem preved
vstalezu, in ker bo takino stanje najverjetneje
tudi v prihodnje. Komisija za ugotavljanje
zmoznosti za delo mi je odobrila invalidnost
111. stopnje in 80-odstotno telesno okvaro. Ta
stopnja mi je bila dolotena, da so me lahko
napotili v sluzbo. Napisali so mi, da ne smem
opravljat tezkih fizicnih del, delo mora biti
izmeniéno sedece in stoje ter da ne smem imeti
opravka z ljudmi. Ko sem vprasal, zakaj, so
mi odgovorili, da zaradi blata in smradu, s ka-
terim imam opraviti.

Zivim z drugino, ki je moje zdravstveno stanje
ves Cas spremljala in mi dajala oporo. Najvedje
veselje in radost mi pomeni dveletni sin. Dru-
Zina mi pomaga finanéno prefiveti. Oba z
Zeno sva brezposelna, dohodek mi predstavlja
le nadomestilo za ¢akanje na delo od SPIZ-a
in dodatek za invalidnost. To nam ne zadostuje
za Zivljenje.

O stomi sem se lahko zael pogovarjati dele
po treh mesecih, ko sem zadel sredevati znance
in se druZiti. Polasi lahko Zivim kot prej, le
opustil sem vedja fizitna dela in veliki nogo-
met, namesto katerega igram malega.

Nov korak v vkljuéevanju mi pomeni druzenje
5 Clani drudiva ILCO [druitvo za samopomod
oseb s stomol. £ njimi prezivim svoj éas v od-
kritem pogovoru, izmenjamo izkuénje. Skupaj
hodimo na izlete in zabave.

ANALIZA IN REZULTATI

Zapise Zivljeniskih zgodb smo kodirali po postap-
ku, ki temelji na izhodigéih oblikovanja utemelje-
ne teorije po Glaserju in Straussu z dopolnitvami
in tehniéno izvedbo po aviorju tega porodila. Po-
stopek kodiranja je razviden iz nadaljevania.

DIMENZIONALNA ANALIZA

ZORNI KOT: ZIVLJEN]E KOT CELOTA
(BIOGRAFSKA PERSPEKTIVA)

Pacienti vefinoma opisujejo dogajanje z vidika
svojega Zivijenja kot celote, kot nekaj Zivljenjsko

pomembnega, celo usodrega, nikakor ne postran-
skega, nekateri tudi zato, ker so starejsi in g0 tudi
zato zaposleni z osmiSljanjem svojega Zivljenja.
Na prvi pogled je ta zorni kot razpoznaven po
navajanju letnic in periodizaciji, ki posredujeta
predstavo ¢asovnega traku. Poleg tega pa sogo-
vorniki pogosto omenjajo besedo »iivljenjes, ko
opisujejo dogajanje v zvezi z boleznijo, operacijo
in poznejéim prilagajanjem. Biografski zorni kot,
opazovanje Zivljenja kot celote, je razviden tudi
iz omenjanja razliénih vidikov ali podrocij
Zivljenja.

PREDSTAVA O CASOVNEM TRAKU

Ta se izraZa v periodizaciji in navajanju letnic, na-
vajanju starosti ali podobnem oznacevanju Ziv-
lienjskih obdobij in prelommic:

Zacetki mojih teZav segajo v leto 19**_,
Zdaj sem stara Sticindtirideset let...

Po dolgoletnemn konzervativinem zdravijenju...
Po 34 letih delovne dobe... Vendar pri svojih
55 letih...

|eseni davnega leta 19**.. Star sem bil Sele
30 let...

Tako sem leta 19" postal stomist,

Rojena sem bila leta 19**... Samo 3tiri leta sem
preZivela brezskrbno...

OMENJANIE »ZIVLIEN]A«

Biografska perspektiva se izraza tudi v neposred-
nem omenjanju besede »Zivljenjes v povezavi z
usodnostjo:

Ko sedaj pri 62 letih razmiiljam o svojem
Zivljenju...

Velik udarec v #Fivljenju je bil...

Zivlienje se mi je abrnilo na glavo.

Moje zivlienje je zelo zaznamovala... Celo
Fivljienje me je obsedala misel na raka...
Spradeval sem se, kako bom odslej Zivel in kaj
naj od Zivljenja pricakujem.
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OMENJANJE VIDIKOV ZIVLIEN] A

In ne nazadnie je biografska perspektiva razvidna
iz dejstva, da bolniki govorijo o razliénih vidikih
ali podrodjih svojega Fivljenja: o otrostvy, $olanju,
druZini, poklicu in sluibi, prostem éasu itn. Ziv-
lienje kot celoto imajo v mislih tako sinhroniéno
(omenjanje razliénih podroéij Zivljenja) kot
diahroniéno (uporaba kronolotke perspektive),

Da gre za biografski zorni kot, v e ve&ji meri
potrjujejo izjave, ki se nanagajo na bivanjski
pomen operacije in prizadetosti; te omenjamo v
enem naslednjih odstavkov. Operacija stome po
svojem pomenu za pacienta torej nikakor ni
izoliran medicinski dogodek, temveé bistven
poseg v Clovekovo Zivljenje. Potrjuje se misel
Corbinove in Straussa, da je (kroniéna) bolezen
biografsko dogajanje, nekaj, kar vpliva na celotno
Zivljenje in dozivljanje. Biografska perspektiva je
za razumevanje bolnikovega odnosa do bolezni
in ravnanja bistvena.

FAZE POJAVLIAN]A
IN DIAGNOSTICIRAN]A BOLEZNI

FREDDIAGNOSTICNA
IN DIAGNOSTICNA FAZA

RAZVO] BOLEZNI: POSTOPEN, NENADEN.
Pacienti se razlikujejo glede na to, ali se je bolezen
razvijala postopno ali pa je do njenega odkritja
pridlo nenadno.

a. Postopen razvoj ¢ diagnostiCnimi zapleti je
opisan takole:

Zaradi moje mladosti ni nihce dajal tee mojim
tofbam, Odvajala sem po tridesetkrat na dan,
tako da na koncu nisem mogla veé ne jesti, ne
sedeti, ne stati. Od mojega zdravnika do spe-
cialistov so me obravnavali, kot da imam psi-
hi¢ne tezave. Sele ko sem prifla do internista
in je bila prisotna kri, me je hospitaliziral in
odredil potrebne preiskave. Postavil je dia-
gnozo Morbus Crohn, vnetje crevesa. Po dol-
goletnem konzervativnem zdravljenju 2
zdravili in z veé dnevi v letu preZivetimi v
bolnitnici kot doma so se odloéili za operativni

poseg.

Tudi naslednji primer opisuje postopen razvoj
z zapleti:

Ze proti koncu noseénosti nisem mogla zadr-
#ati blata, tudi po porodu sem dobila krvavo
drisko, Sla sem na preiskave in zdravnik, ki
me je pregledal, je rekel, da Se ni videl tako
vnete sluznice. Pustil me je v éakalnici vso
nemoéno. — Hodila sem v sluibo in si podls-
gala plenice. Zadelo se je s kronilnim koliti-
som in konéno diagnoza Crohnova bolezen.
Potrebna je bila pomod v bolnidnici. Svetovali
so mi operacijo érevesa in me napotili na pre-
iskave v Ljubljano na gastro-klinike. Po mud-
nih preiskavah so me napotili domov, kjer so
se teZave de stopnjevale. Z Zivei sem bila na
koncu; driske, sluz, kri, slabokrynost in poveh
ge sklepna revma, da sem le s tefaveo hodila, —
Z veemi boleznimi, problemi in 36 kilogrami
sern §la v bolnisnico na pregled. Pregledati me
niso mogli, ker ni bilo veé odprtine. Spomnim
se, da sem e komaj sedela. Zdravnik me je
vpradal: »Kje ste hodili tako dolgo?« in me
narocil za operacijo. Bila sem take izérpana,
da mi je bilo fisto vseeno, kaj bo z mano,

b. Nenadno odkritie simptomov. V drugih
primerih se pojavi nenadno in nepricakovano
poslab$anje ali odkritje kritiénih simptomov, bodi-
si da gre za jasne simptome hudega obolenja (kri
v blatu) bodisi za nepoudenemu manj jasne sim-
ptome, ki pa zdravniku prav tako povedo, da gre
za nevarno red.

feseni davnega leta 1962 sem, ne da bi Sutil
boleéine, zafel moéno krvaveti iz danke. Na-
mesto normalnega blata se je izloéala striena
kri. Pri pregledu v zdravstvenem domu je
zdravnik ugotovil, da imam tumor na debelem
Erevesu,

Ko sem bil star 58 let, so se zacele tefave =
Crevesjem. Preprican sem bil, da imam moéno
vnetje. Na pregledu v balnignici so odkrili raka
na debelem ¢revesu. K sredi je bilo $e pravo-
Casno,

V prvih dveh primerih sta ofitna dolgotrajna
diggnosticna negotovost in lebdenje v Zasu (po
Corbin in Straussu), ki vodita do sekundarnih
simptomov (»na koncu z Eiveie, izérpanost).

POGAJANJE ZA DIAGNOZO. Opazimo tudi
poskus bolnice, da bi »iztriilas milejéi poseg
(»Operaterja sem prosila, naj mi ne naredi sto-
me...«), kar bi ustrezalo pogajanju za diagnozo
{Corbin in Strauss) oziroma pogajanju za éimbolj
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zadrZan poseg, ki bo pustil ¢éim manj neugodne
posledice.

ZANIEANIE. Z zanikanjem, izraZenim zelo
drastiéno, imamo opraviti pri pacientu, ki je po
sporocitvi diagnoze samovalino zapustil bolnis-
nico (gl spodaj), kot bi hotel 2 odloénim dejanjem
odpraviti pretedéo nevarnost. BlaZja oblika zanika-
nja je omalovaZevanje simptomov oziroma prica-
kovanje milejfe diagnoze (»Preprifan sem bil, da
imam [le] moéno vnetjes).

SPOROCITEY DIAGNOZE

FRETRESENOST. ¥ nafem primeru ne deluje
fokantno toliko sporotitev diagnoze (npr. rak
debelega érevesa) sama, kot sporoéitev diagnoze
bkrati 2 napovedjo operacije in stome. Omenili
smo Ze reakecijo foka, pretresenosti:

V tistem trenutku se mi je podrl ves svet. Vsi
nalrti za nadaljnje Zivijenje so splavali po vodi,
V cbupu sem na lasino odgovornost zapustil
balnifnico,

Loteva se me vpradanje, zakaj ravno jaz.
Sprageval sem se, kako bom odslej Zivel in kaj
naj od Zivljenja pri¢akujem.

Ves Cas sem Boga prosila, naj umrem ...
Mislila sem, da bom zaspala za vecno in tako
bo konec mojega... trplienja.

V vedini primerov se prava pretresenost pojavi
éele po operaciji, ko je stoma izviieno dejstvo.
To pomeni, da se ob sporoditvi diagnoze, tudi ée
je hkrati napovedana operacija in njena posledica,
pacient $e ne zaveda popolnoma jasno in bolece,
kaj diagnoza pomeni, kot bi se nezavedno branil
pred grozljivim spoznanjem.

PRIPISOVANI]E VZROKOV BOLEZNI: GE-
NETSKO IN SOCIALNO. Pacienti, ki se niso po-
veem sprijaznili = spremembo, se sprafujejo, zakaj
se je to primerilo prav njim, in i¥¢ejo razlago nas-
tanka bolezni, etiologijo. Pojavili sta se dve vrsti
razlag: prva pojasnjuje nastanek bolezni implicit-
no z genetskim dejavnikom, druga pa s socialnim.

Genetska razlaga:

Moje Zivlienje je zaznamovala smrt devetlet-
nega sina. Umrl je zaradi sarkoma na bezgav-
kah. Vse Zivljenje me je obsedala misel na rak
in strah, da bo e kdo zbolel. Sedaj se je to
zgodilo.

Pacientka implicitno pojasnjuje nastanek bo-
lezni z drufinsko (genetsko) sobremenjenostjos.
Socialna razlaga:

Rojena sem bila leta 1940, v vojnem éasu,
Samo &tiri leta sem pregivela brezskrbno otro-
itvo ma kmetih. Poleti 1944, leta mi je umrla
mama, stara komaj 34 let. Istega leta pozimi
so0 mi Nemci ustrelili ofeta, pozgali domacdijo,
sestra je zgorela v higi, brat je zbezal, mene
pa so Nemci ranjeno odnesli k sosedom. Po-
zneje me je oskrbovala teta. [Sledi opis na-
daljnjih Zivljenjskih preizkuienj.] Verjetno
moja neZna narava ni zmogla vsega, zato se je
zacela bolezen.

Pacientka pripisuje vzroke za nastanek bolezni
teikemu Zivljenju, ki so ga spremljali Stevilni
Custveni pretresi.

Kakina je funkcija tega etiolodkega iskanja,
ni razvidno. Lahko ga pojimujemo kot pripisouainje
vzrokov (atribucijo). Vzroke lahko vidimo v
zunanji situaciji ali v lastnem ravnanju. Funkcija
iskanja vzrokov hi bila tedaj samoobrambng: pa-
cient se implicitno spraguje, ali je sam z nadinom
#ivljenja zakrivil bolezen, ki je pripeljala do tako
usednega posega, in si odgovarja: Me, krivi so
narava {dednost), vojna, socialne razmere. To bi
bilo tudi v skladu z zakonitostjo, da subjekt sam
vidi vzroke svojega ravnanja v situaciji, drugi pa
vidijo vzroke za njegovo ravnanje v njegovi oseb-
nosti (navadah itn.),

OD OPERACIIE DO
POSTOPERATIVNEGA DOZIVLJANJA

SPREJEM IN PRIPRAVA NA OPERACIO

USTREZNOST PRIPRAVE: USTREZNO, NE-
USTREZNQ., Pacient je prej ali slej napoten v
bolnignico. Po diagnestiénem postopku pride do
odloéitve za operacijo. V nekaterih primerih do-
#ivljajo pacienti pripravo na operacijo kot ustre-
zno ali zadoveljive, v drugih kot neustrezno.

a) Ustrezna priprava. Primer pacienta, ki se
ne pritoZuje nad pripravo na poseg:

W bolnignico so me nemudoma sprejeli. Zdrav-
nik kirurg mi je pred operacijo na viziti pove-
dal, da je 1o vedji poseg. Videl bo, kaj bo z
mano, ko bo odprl trebuino votlino.
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Zdi se, kot da bi pacienti v teh zadnjih
trenutkih izrazali svoje poslednje Zelje, skrbi in
pricakovanja, se pogodili za oseben pristop ali
milejii poseg, osebje pa naj bi jim prisluhnilo in
s¢ odevalo spodtljive in taktno, tako kot v nas-
lednjem primeru:

Operaterja sem prosila, naj mi ne naredi sto-
me, za katero sem vedela, da mi grozi. Obljubil
mi je, da bo naredil, kar bo v njegovi moéi.

b) Neustrezna priprava. Izkuinje druge pa-
cientke so drugacne in mejijo na psihi¢no po-
skodbo, imtrogeno travmo:

Sprejeli so me v bolninico. Ob prihodu na
oddelek so mi povedali, katera soba je moja,
in moZ me je pospremil. Sprejem je bil zelo
pomanjkljiiv. Nevajena bolezni in bolnisnice,
spremljana s sencami preteklosti [smrt sina
zaradi raka], sem stopila na trnovo pot. Z gro-
zo sem opazovala operirane paciente, na vse
strani so visele cevke in steklenice. Operater
mi je operativoi poseg razloiil in mi poslal en-
terostomalno terapeviko. Prigla je z vodood-
pornim flomastrom in iglo, mi rekla, naj pri-
viliam spalno srajeo in v sobi pred sobolnicami
kar narisala mesto stome. Dala mi je brofuro
»Kaj je kolostomae in odila. Ta odnos me je
dotalkel. Ma viziti sem se potoZila zdravniku,
ki je okregal sestro in zahteval pogloblijen
psihologki pristop. Spremenilo se ni nié.

Kot bi se osebje ne zavedalo izjemne bivanjske
izpostavljenosti pacientov in vidi v njihovih
izrazih le nekak&no sitnarjenje.

£ anestezistko, ki me je prifla pripravit na ope-
racijo, sva prigli v konflikt, ker sem rekla, da
injekcija, ki mi jo je zapidila v hrbtenico, zelo
bali.

Tudi nekateri drugi pacienti, ki sicer ne nava-
jajo takih grobosti, oéitajo, da niso bili dobro pri-
pravljeni na operacijo in stanje po njej.

Ko sem se prebudil iz narkoze..., sem se zbudil
z vredko na trebuhu, ne da bi me vsaj malo
pripravili.

Ob sprejemu na Onkolodki indtitut v Ljubljani
se je zdravnik prvi z menoj pogovarjal o bo-
lezni in mi vse narisal.

PRIVOLITEY W OPERACIJO: DA ALI NE.
Ne glede na to, kaksna je bila priprava na poseg,
pacient lahko privoli v operacijo, lahko pa tudi
ne privoli. Pacient, ki mu je Ze domadi zdravnik
ugotovil tumor na debelem Erevesu in ga napotil
v bolniinico, opisuje:

Po temeljitih preiskavah in pregledu tkiva so
(v bolninici) ugotovili, da imam rakast wmor,
Leéeéi zdravnik mi je povedal, da je operacija
nujna in kako bom operiran. V tistem trenutku
se mi je podrl ves svet. Vsi naérti za vsakdanje
Zivljenje so splavali po vodi. Star sem bil sele
30 let, poroéen, héerka se je pripravljala na
prve korake. V obupu sem na lastno odgovor-
nost zapustil bolniénico. Ob odhodu me je
zdravnik opozoril, da bo bolezen napredovala
in da bo operacija neizbeina, vendar bo takrat
za zdravljenje prepozno. Zena me je pregovo-
rila, da sem odsel nazaj v bolnignico.

TIPOLOGIA: USTREZNOST PRIPRAVE IN
PRIVOLITEV. Ce kombiniramo dimenzijo ustre-
Znosti priprave na operacijo in pacientove privo-
litve, dobimo &tird logiéne tipe: 1. dobra priprava,
pacient privoli, 2. dobra priprava, pacient ne
privali, 3. slaba priprava, pacient privoli, 4. slaba
priprava, pacient ne privoli. Lahko domnevamao,
da je za postoperativio profilakso in rehabilitacijo
najugodnejia konstelacija 1, najbolj neugodna pa
konstelacija 4. Konstelacija 2 je na prvi pogled
pravzapray contradictio tn adiecto, saj bi morala
dobra priprava obravnavati naraven psihologki
odpor pacienta tako, da bi ga prevladal in privolil
v nujni poseg. Lahko pa dopustimo, da pacient
svoj odpor udejanji — morda je tako bolj modro
= in ga potem na svoj natin predela ter privoli v
poseg. Taka aktivag dria, ki pelje k privolitvi prek
zavrnitve, se zdi celo trdnejda in bolj prepricljiva
ter vedje jamstvo za poznejio samoobvladovanje
in samopomod kot obiéajna zgoli verbalna pri-
volitey in pasiveo vdana dria, je pa seveda tvegana
in povzrodi motnjo v normalnem procesiranju
pacientov.

OSNOVNO NASPROTIE: RUTINA PROTI
BIVAN]ISKI RANLITVOSTI. Ob pripravi na po-
seg ne gre pozabiti, da je pacient v mejni bivanjski
situaciji, ko gre za Zivljenje ali smrt = spraduje
se, ali se bo po operaciji prebudil ali ne.

Zjutraj, ko sem 3la z medicinsko sestro v
operacijsko, sem srecala kirurga. Vprasala
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sem ga, Ce bom zaspala po narkozi, in ko mi
je pritedil, sem bila pomirjena. Mislila sem,
da bom zaspala za vecno in tako bo konec
mojega devetnajstletnega trpljenja.

Ves Cas sem Boga prosila, naj umrem, da bi
bila redena vsega groznega, kar se mi je doga-
jalo.

Vse te izjave nas opozarjajo na globoko
nasprotje med tehnizirano rutinsko vsakdanjostjo
bolnisniénega obrata in bivanjsko izpostavije-
nostjo in ranljivestjo pacientov v tistih trenutkih,
Kar je za zdravnika in sestro le eden od delovnih
dni, je za pacienta mogoée zadnji dan Zivljenja.
To ranljivost in razbolenost bi veljalo upodtevati,

Ob tem pa vendarle tudi pomislek. V teoriji
Corbinove in Straussa, ki govori o bolnikih z raz-
licnimi kroniénimi boleznimi (bolniki, ki se ne-
dvommo velik del Zivljenja srecujejo z zdravstve-
nim sisternom), ni kategorij, ki bi opisovale odnos
bolnikov do zdravnikov, zdravsivenega osebja,
bolnignic in zdravstvenega sistema, ceprav ver
jetno tudi v ZDA dozivljajo v tem odnosu nepri-
jetnosti. Tezko re¢emo, zakaj je tako, vendar je
ofitno, da je s to opustitvijo (v celotnem kon-
tekstu) povedano, da je sistem dan, da je, kakrien
je. in bolnik naj se raje usmeri na to, da bo ob-
vladal stvari, ki jih lahko obvlada, usmeri naj se v
prihodnost in v vsakdanje Zivljenje doma in naj
ne brska neplodno po boledi preteklosti. Ce pa
mend, da lahko zdravstveni ustanovi ali osebju kaj
otita — tako bi dodali, upodtevajod kulturne
razlike —, naj jih toZi. Druge vrste pritoZevanije
mi plodno. Pri nagih sogovornikih je veliko kritike
zdravstvenega osebja in ustanov. 5 predpostavko,
da je ta kritika upravitena, opozarja na slabosti
ustanov, ki bi jih bilo mogoée odpraviti. Ima pa
lahko krivlienje drugih za svojo nesreCo tudi
psiholodko funkecijo razbremenjevanja, ki ni
usmerjeno v sprijaznjenje s poskodbo in konstru-
ktivno urejanje svojega Zivlienja. Smiljenje sa-
memu sebi in krivljenje drugih sta psiholoko
manj zreli reakeiji in tudi iz nadih primerov je
videti, da sta povezani s sploéno slabdo prilagoje-
nostjo na bolezen.

KRIVULJE POTEKA BOLEZNI
(BOLEZEMSKE TRAJEKTORIJE)

Pojem trajektorije (po Corbinovi in Straussu) smo
pojasnili v teoretskem uvodu. V nasprotju s

poimom patek bolezni, ki naj bi se nanasal zlastd
na medicinski proces, naj bi pojem bolezenske
trajekiorije oznateval spremembe dozivljanja in
Zivljenjske organizacije, do katerih pride zaradi
bolezni in ki sledijo poteku bolezni. Potek bolezni
ie le del celotne bolezenske trajektorije, ceprav
osrednii del (Corbin, Strauss 19588; 33-34).

A. POTEK BOLEZNL Linija, ki prikazuje
potek balezni, ima — e odmislimo razlike v
hitrosti slabsanja bolezni in okrevanja po operaciji
= enostaven potek. Normalnemu stanju zdravja
sledi poslabanje, ki mu sledi operacija, tej pa
okrevanje do ravni, ki je le nekoliko niZja od nor-
malne, ¢e oditejemo dodaino skrb za prehrano
in nego, ki je pri zdravem ali sneokrnjenems
Eloveku ni. Tej idealizirani splogni sliki lahko
dodame nekaj razlicic, ki upostevajo bolj ali manj
hitro slab&anje bolezni (preddiagnostiéno in
diagnosti¢no fazo) in po operaciji bolj ali manj
hitro in popolno okrevanje in rehabilitacijo.

B. PSIHOLOSKA IN SOCIALNA (ZIVLIEN]-
SKA) TRAJEKTORIJA. Pri zamisljanju Zivljenj-
ske trajektorije moramo upostevati ve¢ mogocih
razlik. Razlike so Ze v predoperativnem potekuw.
{a} Pri nekaterih pacientih sta prediagnosti¢na in
diagnostiéna faza tako prolongirani in mucni, da
dogajanje v tem ¢asu poverodi velike spremembe
v Zivljenju bolnika in lahko pripelje do popolne
telesne in dudevne izérpanosti. Trajektorija pote-
ka vztrajno in postopoma (z morebitnimi zacas-
nimi izbolifanji) od normalne vitalnosti in kako-
vosti Zivljenja do najniZjega moZnega stanja, tako
da se lahko po operaciji samo 8e bolj ali manj
dvigne. (b) Pri drugih pacientih pa je predopera-
tivni potek trajektorije kratek, lahko celo brez
opaznega padca (malo simptomay, ki ne vplivajo
pomembno na vsakdanje Zivljenje); operacija se
nenadoma »zareZe« v prej popeolnoma normalen
potek Zivljenja.

Tudi po operaciji je potek Zivljenja lahko raz-
licen. (a) Mogode je, da pacient po operaciji dose-
e celovidjo kvaliteto Zivljenja, kot jo je imel prej,
ker mu postane Zivljenje pomembnejie in bolj
smiselno, zato bolj umirjeno in pozorno investira
svojo Zivljenjsko energijo v skrb zase, za svoje
bliznje, pa tudi v dejavnost za druge bolnike, po-
vezane v drustvu. (b) Diruga moinost je morda
prihranjena za povpreéno dobro rehabilitirane
bolnike, ki se sprijaznijo z delno prizadetostjo,
fivijo normalno vsakdanje Zivljenje, véasih pa
vendarle obzalujejo svojo usodo — njihova traje-
ktorija po operaciji ima vzpone in padce, a je v
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povpredju na normalni ravni. Ce bi hoteli, bilahko
v tem razponu razlikovali razliéne poteke. (c)
Tretja moZnost je, da se trajektorija po operaciji
usmeri navzdol: élovek se ne sprijazni z novo
podobo, pada v depresije, pridruzi se socialna
dezintegracifa in ogroZenost, kar lahko skrajia
Zivljenje. Resnici na ljubo je treba redi, da so tudi
tisti v nadi raziskavi obravnavani pacienti, ki se
pritozujejo nad svojo usodo in toZijo zaradi potr-
tosti, vendarle hvalekni za podarjena leta Zhifenja,
ceprav — po njihovem dofivljanju — meorda
omejenega in okrnjenega.

Bralec si lahko sam predstavlja razli¢ne kom-
binacije opisanih delnih potekov trajektorij.

C. FAZE. Kljub dolofenim razlikam med bal-
niki bi lahko celoten potek razdelili na naslednje
faze: 1. preddiagnostitna faza: od prvih zaznav
simptomov do odhoda k zdravniku, 2. diagnos-
ticna faza: od prvega obiska pri 2dravniku do po-
stavitve konéne diagnoze in seznanitve z njo, 3.
predoperativna faza: od seznanitve z diagnozo
iali od odhoda v bolnidnico) do aperacije, 4.
postoperativna faza v bolnifnici: od aperacije do
odhoda domaov, 5. pabalnidnidno okrevanje: od
prihoda domov do rutinskega obvladanja tehnike
rokovanja 7 vrecko, nege stome in reZima pre-
hrane, 6. faza integracije: od obvladanja opravil
v zvezi s stomo do popolne vkljuditve v druzbeno
okolje in vsakdanje Zivljenje. — Za vsako od teh
faz so znafilni posebno objektivno zdravstveno
stanje bolnika, posebno doZivljanje, bolnikove
naloge ali cilji, naloge svojcev, pa tudi posebne
naloge in ravnanje osebja. V razélenjevanje vseh
teh vidikov se na tem mestu ne moremo spuséati.

DOZIVLIANIE POSKODOVANEGA
IN OKRNJENEGA TELESA

PODOBA TELESA (SAMOPODORA)

Operacije same se pacient ne zaveda. Takoj po
njej pa sledijo kritiéni trenutki, ki se nadaljujejo
v kritiZno obdobje, v katerem si sledijo fok zaradi
drugaéne podobe telesa, nemoé zaradi nehotnega
izloanja, strah pred osramotitvijo zaradi blatenja,
motena samopodoba.

PRETRESENOST ZARADI DRUGACNE
PODOBE TELESA: PRICAKOVANO, NEPRI-
CAKOVANO STANJE.

a) Nepricakovano stanje. Bolnik se zbudi v
boledinah z zaditim anusom in izvodom na

trebuhu. Ta sekvivalent anusa« je nameiéen na
trebuhu v kvisku trledem polozaju, ki éloveka
nenehno opozarja, da ne bo nikoli veé tak kot
prej. Stoma nenehno privladi pozornost; tudi
deluje, véasih celo precej sliZno. Za marsikoga
nekaj nepridakovanega.

Ko sem se prebudil iz narkoze, me je zelo bo-
lelo. Mislim, da sem bil zelo discipliniran pa-
cient, vendar me %e danes spremlja vedja bole-
¢ina od fizicne, saj sem se zbudil 2 vredko na
trebuhu, ne da bi me vsaj malo pripravili, Sicer
so bile medicinske sestre prijazne, enterosto-
malna terapevtka mi je pred odhodom [do-
mov] razloZila postopek menjave vrecke, in
1o je bilo 5 strani bolninice vse.

Iz narkoze sem se zbudila popolnoma spreme-
njena, prerezana, zadaj zagita in 2 vrefko na
trebuhu, Poseg je bil velik in s tem tudi bo-
ledine,

Po drugi eperaciji sem dobil vretko, Za mene,
kakor tudi za mojo druZine, je bil to hud Sok,
Povzrodilo mi je fiziéne in psihiéne boledine,
slednje pa so bile hujfe od fizi¢nih.

bl Pricokovano. Stanje po operaciji je lahko
za pacienta tudi prifekovano, vendar je kljub temu
pretresen, saj je stanje po operaciji sedaj gotovo
in nepreklicno dejstvo.

Ko sem se po operaciji zbudila, sem bila razo-
tarana, da e Zivim, Potipala sem se po trebu-
hu in ugotovila, da sem vsa v gazah. Na to, da
bom odslej morala Ziveti z vrecko, sem bila fe
dovolj ¢asa psihi¢no pripravljena. Kljub bole-
Sinam sem Sesti dan vstala in se sprehodila ob
postelii. Po treh tednih sem odéla domov.

NEMOC ZARADI NEHOTNEGA I1ZLOCA-
MJA. Osnovna sprememba, do katere je priflo,
ni toliko anatomska {odprtina za izloCanje na
trebuhu) kolikor funkcionalna: pacient ne more
ved hoteno obvladovati zapiranja in odpiranja
odprtine za izloganje. lzlotanje je popolnoma
nehotno, zunaj pacientovega nadzora. Njegova
pozornost se zato osredotodi na preprefevanje
neprijetnih posledic nehotnega izhoda blata in
plinov — na praznjenje vrecke in na oskrbo stome.
Ceprav je na videz v ospredju povsem tehniéni
vidik zadeve, je pomemben samo zaradi psiholo-
Ekega uéinka. Z delovanjem vrecke in zapornega
sistema je povezanih veé razli€nih éustev: skrb,
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bojazen, jeza, potrtost, vse do Zelje, da bi umrl.
STRAH PRED OSRAMOTITVIIO ZARAD]
BLATENJA. Prva bolnikova skrb po operaciji
velja oskrbi stome. Boji se, da bi mu blato iztekalo,
da bi umazal posteljo in sebe, da bi zaudarjal,
Vsaka nesreca s tem v zvezi pacienta potre, saj
ima obéutek umazanosti, ki se mu v prisotnosti
drugih ali ob neprimernem odnosu osebja v
bolniZnici pridruii de obéutek osramodenosti,

Vrecke sem morala prati kljub fiziéni nemoéi,
Zaradi neustrezne nege sem zaudarjala in bila
umazana. Prifla je glavna sestra in mi pred
polno sobo povedala, da me bodo preselili v
malo sobo, da ne bom s svojim vonjem »og-
rofalax ostalih. Jokala sem dan in not... Bol-
nifnico sem zapustila neinformirana, brez
samospostovanja, veeli so mi vse ¢lovedko
dostojanstvo.,

Wrecka se mi je prvié napihnila v noénem éasu,
V paniénem strahu, da ne eksplodira in se
blato razlije po meni in postelji, sem pozvonila.
Priila je medicinska sestra in me okregala, za-
kaj delam paniko, odkrila mi je srajeo, odpela
vrecko in pri tem je ves smrad plinov in blata
puhnil naravnost vame. Ni me opozorila, ne
povedala, kaj bo storila, ali rekla, naj obrnem
glavo. Obrnila se je in odila. Misem je upala
poklicati, da bi odprla okno. ¥so not sem pre-
bedela. Iz trenutka v trenutek sem bila depre-
sivneida s smradom v nosu. Vso Zivljenjsko
energijo sem porabila v borbi za sinovo Ziv-
ljenje. Proti jutru sem razmisljala samo e o
SAMOMOr..,

MOTEMNA SAMOFPODOBA IN ZAVEDANIJE
DRUGACNOSTL. Ne glede na to, ali je bolnik
dotivel telesno spremembo kot nenaden pretres
{5ok) ali pa je postopoma uvideval, da je dru-
gaten, ga sprememba vznemirja in jo teiko
sprejema.

Majhujéa je misel, da nisem ved enak.

Zelo me je prizadela spremenjena telesna
podoba in pomeni mi oviro pri vzpostavljanju
novih stikov, Bojim se, da sem na eni strani
debelejia, da imam drugafen vonj, da vredka
sumi in se slifi.

POTREBA PO RAZUMEVAN]IU, OPORI IN
POMOCI. Ta potreba je razvidna Ze iz nekaterih
zgoraj navedenih izjav, prav tako pa iz naslednjih:

Nihée se mi ni posvetil, pomagal ali relel lepe
besede. Morala sem dlje ¢asa lepo prositi za
pomoé.

V zelo tehniénem odnosu zdravstvenega tima
do bolnika je grozljiva podrejenost in nemaod.
Pricakovala sem intimnej&i odnos zdravstvenih
delavcev in obisk psihoterapevta ali socialne
delavke. Moja Zelja je bila, da bi kdo stopil k
meni, me prijel za roko in odgnal obéutek uma-
zanosti, rekel lepo besedo, vpragal, kako =e
pocutim.

Ocitno je torej, da potrebuje bolnik takoj po
operaciji ustrezno psiholoiko pomod in podporo,
katere bistvo je dofivetje sprejetosti kljub spreme-
njeni telesni podobi in neprijetnostim, ki sprem-
liajo nadomestno ureditey izloanja.

OPRAVLIANIE NALOG

FUNKCIONALNA SPOSOBNOST: VECJA,
MAN]EJ&. Vse osebe s kolostomo imajo pravico
do priznanja 80-odstotne telesne okvare, tako da
ne moremo redi, da je med njimi kdo, ki funk-
cionalno ni omejen. Funkeionalna omejenost je
relativna — glede na delovno mesto, naravo dela
in druge okoliffine. £ medicinskega vidika so le
redki poklici, ki jih oseba s stomo ne more oprav-
ljati. Primerne so tudi vse vrste Sporta, ki ne za-
htevajo skrajnih telesnih naporov in ki ne obreme-
njujejo trebudne stene. Oseba s stomo lahko po-
tuje kadar koli in kamor koli, vendar se mora na
potovanje ustrezno pripraviti in paziti na reZim
prehrane. Pri uporabi vrhunskih pripomoékov
drugi ljudje ne opazijo, da ima &lovek stomo.
Mekateri sogovorniki ne omenjajo omejitev, kar
ne pomeni, da jih nimajo, drugi pa svoje stanje
opisujejo takole:

Komisija za ugotavljanje zmoZnosti za delo mi
je odobrila invalidnost 111. stopnje in 80-odstot-
no telesno okvaro. Ta stopnja mi je bila dologe-
na, da so me lahko napotili v sluzbo. Napisali
s0 mi, da ne smem opravljati tezkih fiziénih
del, delo mora biti izmeniéno sedede in stoje
ter da ne smem imeti opravka z ljudmi. Ko
sem vprasal, zakaj, so mi odgovorili, da zaradi
blata in smradu, s katerim imam opraviti.

Dosti podivam, ker sem utrujena... Na zacetku
sem odhajala v sanitarije na pet do deset mi-
nut. Ce normalno jem in pijem, moram izpraz-

172



DOZIVLIANIE BOLNIKOV § KOLOSTOMO Z VIDIKA TEORITE CORBINOVE IN STRAUSSA...

niti vredko na dve uri, tudi ponodi.
Zdravnik mi je svetoval polovitni delovni ¢as..,

Tako govorijo sogovorniki o objektivno ali
strokovno doloéenih omejitvah, predvsem tistih,
ki se nanasajo na poklicno delo, oziroma o ome:
jitvah, ki izhajajo iz spremenjenega stanja telesa.
Opazimo pa tudi netakino ravnanje in »doloca:
njes omejitey,

OBNAVLJANIE ZIVLIEN]JA:
POMEN BOLEZNI IN PRIZADETOSTI

Obnavljanje Zivlienja vkljutuje kontekstualizacijo,
to je vkljuéitev motnje v telesno shemo in Zivljenje
kot celoto, prilagoditey na motnje storilnost,
vzpostavitey preoblikovane identitete in preok-
virjanje biografije. Pacienti poskuSajo sami sebi
pojasniti, kakden pomen imata operacija in stoma
¥ njihovem Zivljenju. Pri lem zaznamo dve zna-
Cilnosti njihovih odgovorov: prva je ambivalentrno
vrednotenje dosedanjega Zivljenja, druga pa raz-
liéna stopnja sprijuznjenosti z Zivifenjem s stomo,

KONTEKSTUALIZACIIA — VREDNOTE-
NIE ZIVLIEN]JA S STOMO: AMBIVALENT-
NOST. Ambivalentnost obfutij in ocen je gotovo
osrednja znadilnost odnosa pacientov do Zivljenja
s stomo: po eni strani ni dvoma, da pomeni ope-
racija s svojo posledico, stomo, usodno Zivljenjsko
spremembo, ki jo spremljajo tezave, stiske, dvomi,
potrtosti, vse do Zelje, da bi umrl. Po drugi strani
pa se ljudje zavedajo, da so si z operacijo pedaljsa-
Ii Zivljenfe (»petnajst let podarjenega Zivljenjas),
Cesar se veselijo (»zaradi tega sem zelo vesel«);
da se prav zaradi tega bolj zavedajo dragocenosti
#ivljenja (»se vsakega dneva znova veselim, kljub
teFavam, ki ga spremljajos, »zdravi ljudje se ne
zavedajo, kaj imajos) in ga znajo tudi bolj premis-
ljeno Ziveti.

PRILAGODITEV NA MOTNJE STORILNO-
STI (NA FUNKCIONALNE OMEJITVE). V
odgovorih lahko razlikujemo izjave, ki pomenijo
slabso prilagoditev in izjave, ki pomenijo boljio
prilagoditev na funkcionalne omejitve,

Slabia prilagoditey:

Spoznala sem, da nimam ve¢ moéi in energije
za vroitev v razred... Vendar pri svojih petin-
petdesetih letih in zdravstvenem stanju ne
morem med otroke, ki si... zasluZijo polnega,
dinamicnega in razumevajocega cloveka,

Baoljga prilagoditey:

Zdravnik mi je svetoval poloviéni delovni as,
jaz pa sem trmasto vztrajal pri polnem delov-
nem casu..., si dopovedoval, da zaradi stome
nisem ni¢ manj vreden ali manj sposoben kot
kot drugi... Dve leti po operaciji sem zacel gra-
diti stanovanjsko higo, kjer sem fiziéno garal,
kot bi bil popolnoma zdrav. Tudi v sluzbi nisem
iskal nobenih privilegijev. Delal sem v vsakem
£asu in vremenu.

Pocasi lahko Zivim kot prej, le opustil sem
velja fizidna dela in velik nogomet, namesto
katerega igram malega.

... opustil sem vedja fiziéna dela.

Vidimo, da so zadeve res relativne in da delov-
na in druga aktivnost nista odvisni le od dejstva,
da ima ¢lovek stomo, pad pa tudi od osebnosti in
drugih okoliiéin. Ta se odpove opravljanju dela,
Ceprav ni izrazito telesno naporno, drugi hode
opravljati vsa dela, tudi izrazito telesno naporna.

PREOKVIRAJANIE BIOGRAFIJE: KRISTA-
LIZACIIA. Sprijaznjenje, tudi kadar do njega
pride, in videli smo, da se marsikdo ne more
sprijazniti s svojim stanjem, ni hitro i nebolede.

Sla sem v gozd, sedla na itor in glasno jokala.
Smilila sem se sama sebi. Dopovedovala sem
si; da to nié ne pomaga, £la sem telefonirat v
druitvo ILCO in dobila nasvet in material.

Ta izjava kaZe, da pride na doloéeni tocki do
preloma, do odlocitve, da objokovanje svoje usode
in Zalovanje za zdraviem in prejinjo telesno
podobe ni dovalj. To ustreza pojmu kristalizacije
po Corbin in Straussu. Sledi konkretno dejanje,
usmerjenc na pragmaticno previadovanje tezave,
S tem dejanjem se, povsem v duhu nacel social-
nega dela in sistemske teorije, velika in usodna
rana, velik in neobvladljiv (saj je neodstranljiv)
Zivljeniski problem zvede na mnodico preprostih
opravil, ki zadevo dejansko, z vseh praktiénih
vidikov gledano, moéno omejijo in ji vzamejo
pomen usodnosti (sutekofinjenje« problema —
Stritih 1993).

VZPOSTAVITEV (NOVE) IDENTITETE.
Sprijaznjenje je lahko nepopolno. Pacientka fe
vedno govori, da se ji je Zivljenje obrnilo na glavo
in da se nifesar ne veseli in nikamor ne Zeli, a
hkrati navaja spremembe v svojem doZivljanju in
vedenju, ki jih ne moremo oznaciti za negativne.
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Zelo sem se umirila. Dosti poivam, ker sem
utrujena. Postala sem bolj obéutljiva in ¢ust-
vena. Konfliktom se raje umaknem, sem tole-
rantnejia, sprejemam napake drugih ludi. Vse
delam potasi in se ne jezim, ¢e kaj ni narejeno.

Eno od znamenj, da se je ¢lovek sprijaznil 5
svojim stanjem in da je ponovno vzpostavil iden-
titeto (po Corbinovi in Straussu), je, da se lahko
o tem pogovarja z drugimi in da se ne boji veé iti
v druzbo.

O stomi sem se lahko zafel pogovarjati sele
po treh mesecih, ko sem zacel srecevati znance
in se drugiti. Pocasi lahko Zivim kot prej, le
opustil sem vedja fizicna dela.

PREFORMULIRAN]JE BIOGRAFIJE: PRI-
HODNOST, SMISEL ZIVLIENJA. Konéni izid
procesa obnavljanja Zivljenja se (po Corbinovi in
Straussu) izrazi v takem pogledu Eloveka na svoje
Zivljenje, ki vkljucéuje Zivljenje s prizadetostjo v
prihodnosti. Pri nagih subjektih je to doseieno v
razliéni meri.

Depresija:

Zivljenje se mi je obrnilo na glavo. Nitesar se
ne veselim in nikamor si ne Zelim.

Delna sprijaznjenost:

Se danes, dvajset let po operaciji, sem vedkrat
v dugevni stiski. Loteva se me vpraganje, zakaj
ravno jaz... Vnuk mi je v veliko razvedrilo. Ziv-
lienje tece naprej in spragujem se, zakaj niso
zdravi ljudje bolj zadovoljni, saj se ne zavedajo,
kaj imajo.

Zavedanje podarjenega #ivljenja:

Cas beii in tako je poteklo Ze peinajst let od
prve operacije. To se pravi petnajst let podar-
jenega tivljenja. Zaradi tega sem zelo vesel in
se vsakega novega dneva znova veselim, kljub
mnogim tezavam, ki me spremljajo.

Kljub drugatnosti sem hvaleien, da de Zivim,
kajti Zivljenje je najvedja dobrina.

Vsak od nas je prezivel svojo Kalvarijo, svojo
bridko preizkuinjo, in zaradi tega se veselimo
#ivijenja, ki je pred nami.

Normalno, sreéno, smiselno Zivljenje:

Ko sedaj pri 62 letih razmidljam o svojem
zivljenju, moram priznati, da je bilo v glavnem
lepo. [Pacient je bil operiran v starosti 60 let.]
V okolju bivanja in v sluzbi nisem cutil poni-
Zanja ali posmehovanja. To me je spodbudilo,
da sem ponovno zazivel normalno Zivljenje,
Dve leti po operaciji sem zacel graditi stano-
vanjsko hifo, kjer sem fiziéno garal, kot bi bil
popolnoma zdrav... Po dograditvi hife sem ob
delu uspeino konéal srednjo strokovno Solo.
Takoj zatem pa sem se vpisal v pravno Solo.
S'rrudii ob delu sem konéal v roku rednih Stu-
dentov. Nikoli se nisem smilil samemu sebi in
sem pogumno premagoval vsa bremena, ki jih
nosi Zivljenje. Sedaj sem v pokoju in Zivim
sreéno drutinsko Zivljenje z #eno, héerko,
dvema vnukoma in zetom.

Vsak sonfen dan mi je v veselje in radost. To
pa vlete v naravo ali na potovanje, bodisi pes,
5 kolesom, ali z avtomobilom, skratka, od
doma... Rad potujem z aviobusom zaradi
moZnosti Opazovanja narave,

VSAKDANIJE ZIVL]EN]E
vV DOMACEM OKOLJU

Vsakdanje Zivljenje v domadem okolju vkljuéuje,
kot omenjeno, tri podrodja: delo, povezano z
boleznijo oziroma v nagem primeru s skrbjo za
nego stome, biografsko delo ali osmisljanje Zivlje-
nja in delo pri vadrievanju vsakdanjega ivljenja
{gospodinjstvo, poklicno delo itn.). Prizadevamo
si za ravnoteZje vseh treh vidikov. Ker smo o
osmiéljanju #ivljenja Ze govorili, tw analiziramo
samo druga dva vidika vsakdanjega Zivljenja.
DELO, POVEZANO Z BOLEZNIJO: SKRB
ZA STOMO. Spopadanje z boleznijo in prizade-
tostjo je po Corbinovi in Straussu delo. Taka kon-
ceptualizacija zadeve je znacilna za (ameritko)
protestantsko kulturo, za etiko dela. Nam je neko-
liko tuja, toda dobrodoéla. Kajti dogajanje prema-
kne s fustvenc-usodnostne ravni in notranjega
premlevanja in objokovanja na stvarno-problems-
ko raven —kako poskrbeti, da bo vse teklo norma-
Ino in da se bo dalo Ziveti. Zato je ufenje tehnik
oskrbe stome pomembno ne le v funkcionalnem,
temved tudi (ali celo zlasti) v psihologkem pome-
nu. Ta vidik zato opisujemo kot zatetno postavko
obnavljanja ali ponovnega sestavljanja Zivljenja.
DELO: PREHOD OD ZALOVANJA K URE-
JAMTU ZADEV. To razliko med bivanjsko in prag-
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matiéno ravnijo izraZa naslednja izjava:

Rak me sploh ni skrbel in obremenjeval. Moja
preckupacija je bila stoma in nega stome.

DELO: PREVLADOVANJE NEPOUCENO-
STI IN TEHNICNIH TEZAV. Nega stome ni le
stvar dolocene tehnike. Do neljubih komplikacij
pride Ze v bolnignici, pa tudi pozneje doma:

Higiena v bolnignici je bila zelo pomanijkljiva
in menjava vreék prepozna [ko je bila Ze pol-
na), z razlago, da je material predrag,

Po operativnem posegu sem bil prepuséen
samemu sebi. Pripomockov za nego stome ni
bilo. ¥V bolniénici so me povijali v rjubhe. MNa
srefo sem hitro okreval, domov so me odpu
stili po desetih dneh.

KoZa se mi je vnela do krvi zaradi neustrezne
nege. Medicinske sestre niso razlikovale med
nego izpeljanega debelega in tankega érevesa,
Prizlo je do prolapsa. To mi je zmanjialo mo-
nosti za dobro namestitev pripomockov, Ma
vio sreco sem se ez tri mesece zadel irigirati,
tako da ne potrebujem vel vrefke, le gazo za
zadlito stome.

Ko mije doma prvi¢ odpovedala podlaga, sem
bila zelo prestragena.

... in oskrba stome mi povzroda teiave.
Stoma je velika skrb, ves ¢as je v mojih mislih.
Ko grem v druzbo, ne jem nicesar, da ne bi
odvajala in imela tezav s praznjenjem vrecke.
Skrbi me, da se vrecka ne bi videla. Kakor
hitro se malo napolni, jo grem praznit. Skrbi
me, da se vrecka ne hi odlepila in padla, zato
jo velkrat preverim. V zacetku sem odhajala
na sanitarije na pet do deset minut, Ce normal-
no jem in pijerm, moram izprazniti vrecko na
dve uri, tudi ponodi.

Dan pred potovanjem jem bolj malo in po
kosilu ni¢ vet. Zveler popijem odvajalni £aj,
kar pa mora biti najmanj deset ur pred od-
hodom. Ves ¢as potovanja jem veckrat po malo
in pijem navadno vodo. Pri vsem tem mislim
na zadosino koli¢ino pripomockov, ki jih
nosim ves ¢as s seboj. Zgodilo se je Ze, da
nisem imel nifesar pri sebi. avtobus pa je bil
zaklenjen.

Tehnicéna skrb za menjavanje vretke in za
negovanje stome, opravila, ki so s tem povezana,
gibi, smikro-koreografija« te skrbi so prvi korak

h skontekstualizacijic ali vkljuéevanju prizadetost
v vsakdanje Zivljenje. Doloéeni deli dneva se od-
delijo in namenijo tem opravilom; ta opravila do-
bijo svoj prostor v vsakdanjiku. Posebno fe, Ce
velja: »Pripomodke, ki jih imamo danes, ni mogo-
e primerjati s prejinjimi, saj so zanesljivi, udobni
in praktiéni.«

VSAKDANJE ZIVLIENJE:
DRUGI VIDIKI

POKLICNO DELO IN ZAPOSLITEV. Sposob-
nost za delo in moZnost zaposlitve sta kljuéna
elementa normalizacije vsakdanjega #ivljenja in
uspeine integracije oziroma cobnovitve Zivljenja
in sprijaznjenja. Sogovorniki so glede tega precej
razliéni: lahko delajo poln delovni cas, skrajgan
delowvni éas, lahko se upokojijo. Dogodi pa se tudi,
da koga odpustijo prav iz razlogov, povezanih z
njegovo prizadetostjo.
Vzirajanje pri polnem delovnem casu;

Zdravnik mi je svetoval poloviéni delovni Cas,
jaz pa sem trmasto vztrajal pri polnem deloy-
nem Casu.

Odlogitev za upokojitev:

|z razreda sem stopila v bolniZnico. Zdi se mi
kot veénost. Videla sem svoj razred ucencev,
priili so me obiskat, Spoznala sem, da nimam
ved mocdi in energije za vrnitev v razred. Sreca-
nje je bilo nabito s éustvi vseh. Po Stirfintridese-
tih letih delovne dobe bi 3e enkrat izbrala po-
klic wéiteljice, ki mi je dajal obilo Zivljenjske
radosti. Vendar pri svojih petinpetdesetih letih
in zdravstvenem stanju ne morem med otroke,
ki si pri teh Solskih obveznostih zasluZijo
polnega, dinamiénega in razumevajocega
Cloveka.

Odpust iz sluibe;

Velik udarec v Zivljenju je bil, ko so me od-
pustili iz sluibe z obrazloZitvijo, da sem preved
v staledu, in ker bo takino stanje najverjetneje
tudi v prihodnje.

GMOTNI POLOZA]. Ugoden gmotni poloZaj
je pomembna sestavina normalnega vsakdanjega
Zivljenja. Tisti, katerih gmotni poloZaj je ugoden,
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tega posebej ne omenjajo. Omembe se nanagajo
na tiste, ki so v nezavidljivern gmotnem poloZaju;

Oba z #eno sva brezposelna, dohodek mi pred-
stavlja le nadomestilo za ¢akanje na delo od
SPIZa in dodatek za invalidnost. To nam ne
zadostuje za Zivijenje.

Sama bi tezko predivela, ker imam zelo nizko
pokojnino.

Vidimo torej, da so med sogovorniki razlike
glede tega, koliko so uspeli svoje vsakdanje Zivlje-
nje snormaliziratia, OCitno je tudi, da to ni odvi-
sno samo od njih, ampak da ¢lovek lahko naleti
tudi na nerazumevanje druzbenega okolja in na
grobo zapostavijanje.

SOCIALNA PODPORA. Med dejavniki, ki
omogoéajo normalno vsakdanje Zivljenje »sto-
mistove, je tudi socialna podpora prijateljev in
druftva za samopomod,

PRIJATELIL. Druenje s prijatelji in znanci je
po eni strani znamenje uspeine prilagoditve na
stomao, po drugl strani pa spodbuja prilagajanje
in nadalinje vkljuéevanje v druZbo in navsezadnje
zadovoljuje temelino Eloveiko potrebo. Je prilo-
Znost za pogovor,

O stomi sem se lahke zacel pogovarjati Sele
po treh mesecih, ko sem zacel srefevati Znance
in se druZiti.

Vendar pa druienje ni brez tezav. Pojavi se
vprasanje, ali prijateljem in sodelaveem povedati
za stomo ali ne:

Na obisk prihajajo prijateljice in sodelavei. Ne
Felim tihega govorjenja za hrbtom ali usmilje-
nja, zato sem jim povedala za stomo.

SOBOLNIKI IN DRUSTVO. Najbolj optimi-
stiéno poglavje obvladovanja te hude Zivljenjske
preizkuinie je povezano s sobolniki in z drustvom
za samopomod ljudi s stomo. OCitno je, da so
ljudem s stomo najveéja opora prav sobolniki kot
posamezniki in sobolniki, organizirani v drutvo
[LCO.

Posamezniki-sobolniki kot opora;

Jokala sem dan in nod, dokler ni prigla héera
in mi povedala, da je zvedela za gospo z enako
boleznijo, ki mi bo pomagala in me udila...
Omenjena gospa je najsvetlejéi Zarek mojega
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Zivijenja. Z znanjem in spretnostjo mi je
izbrala ustrezen pripomoéek. Pozdravljena je
bila moja koZa in zadela se mi je vrafati volja
do Zivljenja,

Ma onkoloskem inétitutu sem se dobro pofu-
tila. Z bolniki, vsi na zadetku poti, smo bili
kot drufina, ki druZno premaguje vsak nowvi
korak. Po opravljeni dnevni terapiji sem se
veliko sprehajala in pogovarjala z gospodom,
ki je istocasno dobil stomo.

Drustvo kot opora:

Nov korak v vkljutevanju mi pomeni druzenje
& Clani ILCO drudtva. Z njimi predivim svoj
cas v odkritem pogovoru, izmenjamo izkugnje.
Skupaj hodimo na izlete in zabave,

Sem ¢lanica 1LCO drudtva, Zelela sem spozna-
ti ljudi z enako usodo. Ker sem sama dodivela
dosti hudega, Zelim pomagati novim stomi-
stom. Mislim, da je najvelja opora flovek z
enako teZavo, najlaije pomagas, e si obéutil
stvari na svoji koZi. Druiba je naredila prema-
lo za nas, zato je na nas samih, da to spreme-
nime.

Ko mi je doma prvié odpovedala podlaga, sem
bila zelo prestraiena. Nikogar nisem imela,
da bi mi svetoval iz svojih izkuSenj. Enkrat mi
je zmanjkalo materiala, koZa se mi je vnela.
$la sem v gozd, sedla na §tor in glasno jokala.
Smilila sem se sama sebi. Dopovedovala sem
si, da to ni¢ ne pomaga, £la sem telefonirat v
ILCO drudtvo in dobila nasvet in material. Ko
50 v nadi vasi operirali fe neko gospo, jo je
zdravnik napotil k meni po nasvet,

Upam, da bom vnaprej pomagala novim
bolnikom s stomo; zelo si Zelim postati aktivni
élan drustva ILCO.

Clani drustva se srecujemo mesedno in drug
drugega spodbujamo.

V veliko pomod so mi sreCanja stomistov. Ze
vsa leta po operaciji hodim na sredanja. Vse
skozi me obdaja obéutek, da smo stomisti e
vedno preveé pasivni.

Zavedam se, da nisem sam, da ima vsakdo od
nas podobne ali e vedje tekave. Stomisti Zeli-
mo svojo tezko preteklost &im prej pozabiti,
postati nov ¢lovek in se po svojih emoZnostih
prilagoditi staremu okolju ter vse naravne
lepote in dobrine fe bolj ceniti.

Imamo pa fe nekaj dobrega, to je nase drustvo.
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SODELOVANJE PARTNERJA
IN DRUZINE

Corbin in Strauss obravnavata sodelovanje med
partnerjema oziroma v drufini v posebnem
razdelku. Tudi tu velja, da je v zvezi s stomo manj
opravil kot v zvezi z nego pri kroniéni bolezni.
Zato je pomembna predvsem ¢ustvena opora
partnerja in druzinskih élanov, véasih pa tudi
gmotna podpora. Zal so tudi tu pojavi netaktnosti
in ravnodusnosti,

PARTNER. Sogovorniki omenjajo partnerja
ali partnerico zlasti kot vir éustvene opore, manj
kot pomoénika pri urejanju vsakdanjega Fivljenja.
V te podrobnosti ne zahajajo.

Opora:

Po operaciji sem bil v bolniskem staleiu pet
mesecev. V tem Easu sem si s podporo Zene,
ki me je bodrila in me opogumljala, dufevno
in telesno opomogel.

Netaktnost (izdaja):

Moz jim je (sorodnikom) brez moje vednosti
povedal za stomo, kar e danes ne morem
pozabiti in odpustiti... [in] so zaeli prihajati
sorodniki na obisk. Vsi so Zeleli videti, kako
zgleda stoma.

DRUZINA. Tudi druge druZinske &lane ali
drufino kot celoto dokivljajo kot oporo, kot prve,
ki so jih sprejeli take, kot so.

Zivim z drufine, ki je moje zdravstveno stanje
ves ¢as spremljala in mi dajala oporo. Najvedje
veselje in radost mi pomeni dveletni sin, Dru-
Zina mi pomaga finanéno prefiveti.

[V bolnignici] Zgodaj zjutraj je vstopil moj
drugi sin, me objel in rekel, da se je dogovoril
z ofetom in stomatoterapevtko, da bo on skr-
bel zame. Njegova globoka ljubezen, skrb,
mod in energija so mi dajali nove voljo.

Ob vrnitvi domov mi godi skrb in pozornost
mojih najblizjih.

POVZETEK
DIMENZIONALNE ANALIZE

Analizo posameznih vsebinskih vidikov pripovedi
pacientov smo izvedli, upostevaje podroéja ureja-

nja bolezni po Corbinovi in Straussu. Ugotovili
smo, da pacienti opisujejo dogajanje biografsko,
z vidika svojega Zivljenja kot celote, kot nekaj
#ivljenjsko pomembnega ali usodnega, kar se iz
raka v periodizaciji, pogostem omenjanju besede
sZivlienje« in izraZanju obfutka bivanjske (eksi-
stencialne) izpostavljenosti, bivanjske pretrese-
nosti in bivanjskega dvoma bolnikov, v referenci
nia razliéne vidike svojega Zivljenja: otrostvo, Sola-
nje, drudino itn. Operacija stome je bistven poseg
v ¢lovekovo Zivljenje kot celoto. Biografska per-
spektiva je za razumevanje bolnikovega odnosa
do bolezni in ravnanja bistvena.

Bolniki dokaj obdirno opisujejo razvoj bolezni
in posebej dogajanje v bolnidnici, saj je to kritifen
¢as, ko se je njihovo Zivljenje »obrnilo na glavos.
Potek bolezni, ki je pripeljala do operacije, je raz-
licen {postopen ali nenaden), s hitrim odkritjem
ali z dolgotrajnim in muénim diagnosticiranjem,
kar vse se sklada s pojmi diagnostiéne negotovosti,
lebdenja, zanikanja, pogajanja za diagnozo oziro-
ma za ¢im milej§i poseg. Sporotitvi diagnoze in
napovedi operacije sledi pri nekaterih pretrese-
nost, druge pa pretrese Sele odkritje stanja telesa
po operaciji. Nekateri se retrospektivno ukvarjajo
z vpraganjem vzrokov nastanka bolezni; tako
pripisovanje (atribucija) ima verjetno obrambno
funkeijo.

Kljuina faza v Zivljenju ljudi s stomo je ope-
racija z vsem, kar se dogaja pred njo in neposre-
dno po njej. Priprava na operacijo je lahko ustre-
zna ali neustrezna. Pri tem pa ne mislimo le medi-
cinske priprave, temved zlasti na psiholosko, saj
gre za veliko spremembao v Zivljenju, s katero se
pacient morda nikoli ne bo sprijaznil. Oditno so
nekateri pacienti doZiveli to obdobje bivanja v
belnifnici prav travmatiéno. Razlog za to je na-
sprotje med tehnizirano rutinsko vsakdanjostjo
bolnigniénega obrata in bivanjsko izpostavijeno-
stjo in ranljivostjo pacientoy.

Zivljenjske trajektorije so lahko razliéne, pre-
dvsem po operaciji lahko njihov potek pomeni
vzpon do normalnega Zivijenja, lahko pa stagna-
cijo ali upad, ki pomenita nesprijaznjenje s stomo.
Kljuéno v vsem dogajanju je doZivlijanje poskodo-
vanega telesa, za katerega so znadilni pretresenost
zaradi drugatne podobe telesa, nemod zaradi ne-
hotnega izloGanja, strah pred osramotitvijo zaradi
blatenja, motena samopodoba in zavest o drugad-
nosti.

Mujnost skrbi za stomo prispeva k vrnitvi v
vsakdanje Zivljenje, saj je to povezano z ulenjem
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tehnik nege in skrbi za prehrano in dnevni ritem.
Tako pride do prehoda iz usodnostine na pragma-
tiéno raven razmiljanja in ravnanja, od objoko-
vanja k ukrepanju. Ta prehod je lahko tudi stvar
zavestne odloditve, Proces uéenja in postopnega
sprijaznjenja ni enostaven in se srecuje s teZavami,
Pri tem zaznamo dve znadilnosti odnosa pacien-
tov do njihovega poloZzaja: prva je ambivalentno
vrednotenje (hvaleZnost za podarjeno Zivljenje in
razocaranje zaradi prizadetosti), druga pa raz-
li¢na stopnja sprijaznjenosti z Zivljenjem s stomo.
Konéni izid procesa obnavljanja Zivljenja se izrazi
v takem pogledu éloveka na svoje Zivljenje, ki
vkljutuje Zivljenje s prizadetostjo v prihodnosti.
Pri nadih subjektih je to doseieno v razliéni meri,
od popolne sprijaznjenosti in polnega Zivljenja
prek delne sprijaznjenosti do nesprijaznjenosti,
ki jo spremlja depresija.

Vsakdanje Zivljenje ljudi s stome se lahko
popolnoma snormaliziras, lahko pa ga spremlja
neprestana skrb za dogajanje, povezano s stomao,
za prehrano in odvajanje: spremljajo ga razlicéne
omejitve. Nekateri »stomisti= so polno zaposleni,
drugi s krajdim delovnim ¢asom, tretji so upoko-
jeni. Naleteli pa smo tudi na primer, ko so éloveka
zaradi teZav, povezanih s stomo, odpustili iz slu-
#be. Tudi v gmotnem poloZaju so razlike med
sogovorniki. Je pa ofitno, da je lahko z boleznijo
in zmanjsano delovno zmoiZnostjo povezano tudi
poslabdanje gmotnega poloZaja.

Zelo pomembna je pri prilagajanju na novo
telesno podoho socialna podpora partnerja, svaj-
cev, prijateljev, zlasti pa sotrpinov, povezanih v
druitvu za samopomod.

TIPOLOGIA

Y drugem delu nade analize smo poskusali obli-
kovati tipologijo Zivijenjskih zgodb, tako da bi naj-
prej postavili osnovne dimenzije tipologije in jih
nato kombinirali. Dimenziji, ki sta se nam vsilili,
sta odpornost in sprijaznjencst. Odpornost oz-
nacuje osebnostno znadilnost oziroma celoto
osebnost-v-okolju, ki poleg osebnostnih lastnosti
vkljutuje tudi podporno kapaciteto okolja. Na
odpornost smo sklepali zlasti iz opisov poloZaja
in dogajanja pred operacijo. Sogovornika, ki se
je opisoval kot zdravega, trmastega, »nikoli se
nisem smilil samemu sebi« in podobno, smo imeli
za odpornega. Sogovornico, ki jo Ze od mladosti
naprej spremija bolezen, smo razvrstili med ne-

odporne. Sprijaznjencst oznacuje prilagoditev na
stomo. Sogovornika, ki pravi, da szaradi stome
ni ni¢ manj vreden ali sposoben kot drugi« in da
#ivi »srefno drufinsko Zivijenje«, smo razvrstili
med sprijaznjene. Sogovornico, ki pravi, da ji
stoma pomeni oviro pri navezovanju stikov in ki
ima fe bojazni v zvezi s telesno podobo, smo
uvrstili med nesprijaznjene. Tako smo dobili
naslednjo tipologijo:

Tip A: ODPORNOST — SPRIJAZNJENOST.
lzrazit primer tega tipa je moski, ki pravi, da se
nikoli ni smilil samemu sebi, ki je po operaciji
Zivel nadpovpreéno delovno in aktivino in pravi,
da #ivi sedaj sreéno v krogu drufine.

Tip B: NEODPORNOQOST — SPRIJAZN]E-
NOST. Ta tip ilustrira Zenska, ki pravi, da ji je
Zivljenje zaznamovala srt sina, ko je bil fe otrok,
inje zato neprestano Zivela v strahu pred rakom.
Vendar pa se je po operaciji dokaj uspeino pri
lagodila na stomo in se sprijaznila z Zivijenjem.

Tip C: ODPORNOST — NESPRIJAZNIE-
NOST. Med nadimi primeri nismo nadli nikogar,
ki bi ustrezal temu tipu.

Tip D: NEQDPORNOST — NESPRIJAZN]E-
NOST, Ta tip ilustrira Zenska, ki se ji je Ze zgodaj
zacela razvijati bolezen in jo je zelo izérpala.
Sedaj pa pravi, da se nidesar ne veseli, nikamor
ne Zeli, ima veliko teZav in bojazni, povezanih z
urejanjem stome, in je veckrat v dudevni stiski.

Maso pozornost vebuja dejstvo, da so bolniki
zelo razliéno prilagojeni na svoje stanje, Ceprav
so prestali podobno operacijo in imajo objektivne
enako urejen izvod.

Ta velika variabilnost nakazuje potrebo po
psihosocialni oskrbi pacientov, ki se z izgubo,
spremenjeno telesno podobo in druibenim
vrednotenjem ne morejo sprijazniti.

SKLEP1

MNamen raziskave je bil osvetliti doZivljanje bal-
nikov, ki jim je bila napravliena kolostomija in ki
se prilagajajo na njeno posledico, to je, stomo,
izvod Erevesa na trebuhu. Izvod je sicer primerno
zavarovan in ob sedanjih izpopolnjenih pripomot-
kih bolnikovo stanje neopozorjenemu ni opazno.
Za bolnika pa je operacija in postoperatving sta-
nje in dogajanje huda ne le telesna, temved tudi
psihosocialna obremenitev, ki jo lahko doiivi kot
Fivljenjsko krizo. Pomen stome v Zivljenju bolnika
je lahko zelo razlicen. Nekateri se s stomo sprijaz-

178



DOZIVLIANIE BOLNIKOV § KOLOSTOMO Z VIDIKA TEORIJE CORBINOVE IN STRAUSSA ..

nijo in Zivijo polno, delovno in druzabno Fivijenje.
Pri drugih pa je proces prilagajanja na novo stanje
dolgotrajen in boleé in se ne konéa s sprijaznje-
njem z Zivlienjem s stomo. To kaZe na potrebo
po psihosocialni pomoéi tem bolnikom.
Analitiéno shemo raziskave smo oprli na teo-
rijo Juliet Corbin in Anselma Straussa o urcjanju
kroniéne bolezni v domacem okolju in na katego-
rije e teorije. Pokazalo se je, da smo lahko empi-
ricno gradivo razporedili tako po &irdih podrogjih
kot po podpodrodjih njune sheme. § pojmi, kot
so faze pojavljanja in diagnosticiranja bolezni,
trajektorije boleeni, doZivljanje pofkodovanega
telesa, obnavljanje Zivijenja, vsakdanje Zivljenje
5 prizadetostjo in sodelovanje s partnerjem pri
urejanju Zivljenja, smo lahko opisali doZivljanje
sogovornikov. Res pa je, da ta ali podobna pod-
rodja zajemajo tudi sheme drugih aviorjev in taka
kategorizacija ni kakien poseben izum Corbinove
in Straussa. Koristni so bili pojmi, kot so diagno-

stina negolovost, pogajanje za diagnozo, dopol-
njevanje diagnoze, pretresenost in nekateri drugi,

Motila nas je za nase navade pretirana »aka-
demska« izumetnifenost nekaterih izrazov, ki
smo jih povzeli in tudi uporabili — trajektorija,
projekeija trajektorije, shema trajektorije — na-
mesto bolj obicajnih, ki bi prav tako ustrezno
fzrazili vsebino teh pojmov, na primer psihoso-
cialna krivulja bolezni, predvidevanje poteka bole-
zni, nadrt urejanja Zivljenja z boleznijo. Podobno
velja za uporabo besede »biografski«, ki oznatuje
misel, da upoStevamo celoto Zivijenja. A to so bolj
terminolofka vpradanja. ¥ splognem lahko rece-
ma, da je bila preveeta analitiéna shema koristna
in da smo z njo lahko zajeli vse vidike empiriénega
gradiva,

Tako smo dobili dober vpogled v doZivljanje
baolnikov s stomo, vpogled, ki je lahko podlaga za
nacrtovanje psihosocialnega dela z njimi.

OPOMBE

! Sanja Kaube je v okviru svoje seminarske naloge pri predmetu Raziskovalni seminar na Visoki Soli
za socialne delo (nosilec B, Mesec) izvedla interviuje s pacienti s stome in jih preliminarno kodirala
in analizirala. Blaz Mesec je napisal pregled teorije Corbinove in Straussa, ponovno kodiral in analiziral
zapise intervjujev z vidika te teorije, oblikoval poskusno teorijo 2 upodtevanjem delov besedila
seminarske naloge Sanje Kaube ter pripravil lanek za objavo.

? Navedbe strani v tem razdelku se, &e ni drugade navedeno, nanatajo na delo Corbin, Strauss 1988,

! Avtorja jo imenujeta preddiagnostiéna faza, s dimer hodeta redi, da je to faza pred sporoéitvijo
diagnoze. V resnici je torej to faza diagnosticiranja ali diagnostiéna faza, ki se sklene s postavitvijo in
sporaditvijo diagnoze.

! Jezik avtorjev teorije se zdi precej izumetniden in akademsko pretenciozen. Uporabljata izraze, za
katere se zdi, da hodejo po vsej sili zveneti strokovno. Mediem ko je to v angle5ini verjetno e
znosno ali celo zaZeleno, je sloven&tini tuje. Da ne bi preved odstopala od originalnega besedila, tudi
sami uporabljamo te izraze, ob njih pa tudi bolj razumljive in lepée slovenske, V nadaljinjem delus to
teorijo se bo morda oblikovalo ustrezno slovensko izrazje.
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