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Izvlecek: Kvantitativne raziskave dolgega covida opisujejo epidemiologijo
in klinicne znacilnosti, manj pa je znanega o subjektivnih izkusnjah oseb
dolgim covidom. Namen raziskave je bil preuciti, kako posamezniki doZivljajo
Zivljenje z dolgim covidom. simptome, njihov vpliv na vsakodnevno Zivljenje,
odzive okolja in oblike opore. Uporabljen je bil kvalitativni raziskovalni
pristop s polstrukturiranimi intervjuji. V raziskavi je sodelovalo 15 odraslih
oseb, ki so po prebolelem covidu-19 najmanj dva meseca porocale o prisotnosti
simptomov. Intervjuji so bili obdelani z refleksivno tematsko analizo, s
katero so bile identificirane $tiri osrednje teme: simptomi, vpliv simptomov
na delovanje, odzivi na stanje ter pomoc in opora. UdeleZenci so porocali
o raznolikih in pogosto ciklicnih simptomih (npr. utrujenost, kognitivne
tezave, bolecine, senzoricne spremembe), ki so se razlikovali po trajanju in
intenzivnosti. Ti simptomi so pomembno vplivali na vsakodnevno delovanje—
na delovno zmoZnost, dnevna opravila in prostocasne dejavnosti. Identificirali
smo notranje procese udelezencev kot odziv na stanje (preizprasevanje,
prilagajange, psiholoske stiske) ter odzive okolja, ki so segali od razumevanja
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in opore do skepticizma ali minimiziranja tezav. Tema prejeta in Zelena
pomoc in opora sta vkljucevali razlicne akterje, pri katerih so udelezenci iskali
ali pridobili pomoc — strokovnjaki, druzina, prijatelji, sirie socialno okolje.
Rezultati kazejo, da je dolgi covid kompleksno biopsihosocialno stanje, ki vpliva
na razlicne vidike Zivljenja posameznikov. Raznolikost simptomov, njihova
nepredvidljivost ter odzivi okolja lahko povecujejo psiholosko stisko in oteZujejo
prilagajanje. Raziskava poudarja potrebo po multidisciplinarni obravnavi
ter vecjem razumevanju in opori osebam z dolgim covidom v zdravstvenem,
delovnem in druzbenem okolju.

Kljucne besede: dolgi covid; kvalitativna raziskava; simptomi, vsakodnevno
delovanje; socialna opora

Abstract: Quantitative studies of long COVID describe its epidemiology and clinical
characteristics, whereas less is known about the subjective experiences of individuals
with long COVID. The aim of the study was fo examine how individuals
experience living with long COVID, including symptoms, their impact on everyday
life, responses from the social environment, and forms of support. A qualitative
research approach using semi-structured interviews was employed. The study
included 15 adults who reported experiencing symptoms for at least two months
Sfollowing COVID-19. The interviews were analysed using reflexive thematic
analysis, which identified four central themes: symptoms, the impact of symptoms on
Jfunctioning, responses to the condition, and help and support. Participants reported
diverse and often cyclical symptoms (e.g., fatigue, cognitive difficulties, pain,
sensory c/mnges), which varied in duration and intensity. These symptoms had a
significant impact on everyday functioning, including work capacity, daily tasks,
and leisure activities. We identified participants’ psychological processes in response
to the condition (« questioning, adaptation, psychological distress), as well as responses
Jfrom the social environment, which ranged from understanding and support to
scepticism or minimisation of their difficulties. The theme of received and desired
help and support included various actors from whom participants sought or received
assistance, including professionals, family members, friends, and the broader social
environment. The results indicate that long COVID is a complex biopsychosocial
condition affecting wvarious aspects of individuals’ lives. The diversity and
unpredictability of symptoms, together with responses from the social environment,
may increase psychological distress and hinder adaptation. The study highlights the
need for multidisciplinary care, as well as greater understanding of and support
Jor individuals with long COVID in healthcare, workplace, and social settings.
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Opomba: Poglavje izhaja iz magistrskega dela avtorja Dominika Pogorevca.
Deli ugotovitev so bili predstavijeni na 9. kongresu psihologov Slovenije.

Zahvala: Poglavje je nastalo v okviru projekta »Dolgotrajni covid kot
zapuscina pandemije: psiholoski simptomi, psihosocialni dejavniki in posledice«
(st. J5-4591), ki ga je sofinancirala Javna agencija za znanstveno raziskovalno
in inovacijsko dejavnost Republike Slovenije iz drZavnega proracuna.

Uvod

Pandemija covida-19 je pomembno zaznamovala zdravje prebivalstva ter
psihosocialno delovanje ljudi po vsem svetu. Kmalu po njeni razglasitvi se
je pokazalo, da poleg neposrednih zdravstvenih posledic okuzbe s SARS-
-CoV-2 visok delez obolelih dozivlja simptome tudi po zakljucku akutne
faze. Postakutne posledice covida-19 (angl. post-acute sequelae of COVID-19,
PASC) oz. dolgi covid je stanje, pri katerem se simptomi, kot so utrujenost,
tezave z dihanjem, kognitivne motnje in motnje spanja (Davis idr., 2021;
Michelen idr., 2021; Vanichkachorn idr., 2021), obi¢ajno pojavijo v treh
mesecih po zacetku akutne faze bolezni in trajajo vsaj dva meseca (Sve-
tovna zdravstvena organizacija, 2022). Svetovna zdravstvena organizacija
(2025) ocenjuje, da se dolgi covid razvije pri 6 od 100 oseb, ki so prebolele
covid-19. Vecina raziskav, ki omogocajo te ocene, temelji na podatkih, pri-
dobljenih v prvih dveh letih pandemije, epidemiologki podatki pa se med
raziskavami zelo razlikujejo (Svetovna zdravstvena organizacija, 2025).
Simptomi se pogosto pojavljajo v valovih in se lahko s ¢asom spreminjajo v
intenzivnosti (Fonda idr., 2025), kar dodatno otezuje vsakodnevno Zivljenje
in vpliva na blagostanje posameznikov (Alwan, 2021).

Vecina obstojecih raziskav dolgega covida je kvantitativnih (Hossain idr.,
2023) in usmerjenih v izboljsanje diferencialne diagnostike, pridobivanje
epidemioloskih podatkov, raziskovanje moznih etioloskih mehanizmov ter
preucevanje dolgoro¢nih zdravstvenih posledic za posameznike. Tak pri-
stop je nujen za oblikovanje enotnega okvira klini¢ne obravnave (Fonda
idr., 2025). Dosedanje kvalitativne raziskave (npr. Almgren idr., 2022; Fon-
da idr., 2025; Hossain idr., 2023; Kennelly idr., 2023; Palese idr., 2023) pa

kazejo, da to ne zado$¢a za poglobljen opis in razumevanje stanja oseb z
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dolgim covidom, predvsem pa ne sprememb, ki jih zaradi simptomov dozi-
vljajo v vsakodnevnem delovanju. Kvalitativni vpogled v dozivljanje posa-
meznikom nepoznanega stanja, Se posebno v kontekstu tudi sicer spreme-
njene Zivljenjske situacije zaradi pandemije, pomembno dopolnjuje kvanti-
tativne dokaze o telesnih, psiholoskih in socialnih izkusnjah posameznikov.
Poglobljen opis individualnega izkustva dolgega covida, ki ga pridobimo s
kvalitativnimi pristopi k zbiranju in analizi podatkov, omogoca raziskoval-
cem, strokovnjakom iz prakse ter oblikovalcem politik boljse razumevanje
zdravstvenih in psihosocialnih potreb oseb z dolgim covidom (Hossain idr.,
2023). S tem pa prispeva tudi k njihovi u¢inkovitej$i obravnavi.

Razumevanje dolgega covida je treba umestiti v zgodovinski kontekst po-
stviralnih sindromov. Dolgotrajne posledice niso posebnost covida-19 —
pojavljale so se po SARS-CoV-1 (2003), MERS in celo po $panski gripi
leta 1918. Catherine Tansey in sodelavci (2007) so ugotovili, da se je pri
prebolevnikih SARS kakovost Zivljenja znizala in se kljub izbolj$anju sta-
nja ni vrnila na predhodno raven. Pacienti po $panski gripi so porocali o
depresivnih stanjih, motnjah spanja in dolgotrajni utrujenosti (Dimka idr.,
2024). Per Magnus in sodelavci (2015) so po izbruhu prasi¢je gripe pri
mladih odraslih ugotovili povecano tveganje za razvoj sindroma kroni¢ne
utrujenosti.

Sindrom kroni¢ne utrujenosti (ME/CFS) je v literaturi pogosto navajan
kot pojav, podoben dolgemu covidu (Perrin idr., 2020; Poenaru idr., 2021),
pri cemer avtorji opozarjajo na posebnosti vsakega od stanj. Za psihologijo
je ta vzporednica dragocena: izkusnje dela z bolniki z ME/CFS ponujajo
metodoloske in terapevtske napotke za obravnavo dolgega covida, hkrati pa
opozarjajo na pasti prezgodnjega prenosa intervencij brez ustrezne valida-

cije (Vink in Vink-Niese, 2020).
M. Mahbub Hossain in sodelavci (2023) so opravili sistemati¢en pregled

15 kvalitativnih raziskav o izkusnjah oseb z dolgim covidom. Identificira-
li so ve¢ klju¢nih tematskih sklopov: Zivljenje z dolgotrajnimi simptomi,
psihosocialne stiske, dolgotrajen in nepredvidljiv proces okrevanja, spre-
membe v socialni opori ter izkusnje bolnikov z zdravstvenimi storitvami.
Ugotovili so, da dolgotrajni simptomi pogosto vplivajo na vsakodnevno
Zivljenje, biopsihosocialno stanje posameznikov in njihovo delovno zmo-
znost ter na njihove potrebe po ustrezni zdravstveni in socialni opori. Ti
rezultati dodatno poudarjajo pomen raziskovanja izkusenj posameznikov
z dolgim covidom. Ker je bilo najve¢ kvalitativnih raziskav opravljenih
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v Italiji, Zdruzenem kraljestvu in na Danskem, so Hossain in sodelavci
(2023) pozvali k poglobljenemu raziskovanju Zivljenja oseb z dolgim co-
vidom v drugih okoljih, kar je bil tudi namen raziskave, ki smo jo izvedli v

obdobju 2022-2023.

Spremembe v vsakodnevnem delovanju posameznika

Dolgotrajna in intenzivna simptomatika dolgega covida ima pomembne
posledice na kakovost Zivljenja kot zmozZnost samostojnega opravljanja
razli¢nih Zivljenjskih vlog in izvajanja aktivnosti, povezanih z njimi. Dol-
gi covid se kaze v dolgotrajni oviranosti, ki od oseb zahteva spremembo
zZivljenjskega sloga, spremembo koli¢ine fizi¢nega gibanja in zmanj$ano
vkljuenost v druzbeno Zivljenje (Nittas idr., 2022). Nevroloski, kognitivni
in psihologki simptomi otezijo ali povsem onemogocijo izvajanje dnevnih
aktivnosti, kot so osebna nega, voznja z avtomobilom, gospodinjska opravi-
la in skrb za druzino (Humphreys idr., 2021; Nittas idr., 2022). Poleg tega
pomembno omejujejo udejstvovanje v prostocasnih aktivnostih (Nacional-
ni institut za javno zdravje, 2022) in vzdrZzevanje socialnih odnosov (IMi-
chelen idr., 2021; Vaes idr., 2021), pri osebah z intenzivnej$imi simptomi pa
lahko vodijo tudi v popolno odvisnost od pomo¢i drugih (Nittas idr., 2022).

Rezultati raziskave, opravljene v Sloveniji — SI-.PANDA (Nacionalni insti-
tut za javno zdravje, 2022) — podajajo podobne ugotovitve kot kvalitativ-
ne raziskave v tujini ter potrjujejo, da tezave, povezane z dolgim covidom,
vplivajo na splosno pocutje in medsebojne odnose, na delovne obveznosti
in sluzbo ter na podrogje skrbi za dom in druzino. Pri tem pa znacilno ve¢
zensk navaja, da tezave zelo vplivajo na skrb za dom, druzino, otroke, go-
spodinjska opravila ter na pocutje in medosebne odnose.

Od prvih raziskav dalje se je prav vpliv dolgega covida na zmoznost iz-
vajanja dela pokazal kot podrocje, ki zahteva poglobljene raziskave in
prilagoditve v obravnavi oseb ter v organizaciji dela (Babnik idr., 2022).
Raziskave kazejo, da dolgi covid zmanjsuje sposobnost za delo in otezuje
vrnitev na delovno mesto (Frallonardo idr., 2024; Perlis idr., 2023). Posle-
dice se ne odrazajo le na ravni posameznika, temvec tudi na ravni organi-
zacij, zdravstvenega sistema in §irSega gospodarstva (Rayner in Campbell,
2021; Suran, 2023). Delodajalci se pri tem pogosto soocajo z dolgotrajnimi
odsotnostmi z dela, hkrati pa tudi s pojavom prezentizma, ko zaposleni
kljub zdravstvenim tezavam nadaljujejo z delom (Kinman in Grant, 2021,
O‘Brien idr., 2022). Zaradi nelinearnega in ciklicnega poteka bolezni je
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vracanje na delo pri osebah z dolgim covidom pogosto tezavno in zahteva
skrbno nacrtovanje (Tempany idr., 2021).

Ob soocanju z dolgotrajnimi zdravstvenimi teZavami posamezniki pogosto
dozivljajo razli¢ne izgube, podobne, kot jih opisujemo pri kroni¢nih obole-
njih (van Servellen, 2020): spremembe v telesni zmogljivosti, videzu, soci-
alnih vlogah, samopodobi in odnosih z drugimi. Posledi¢no se tako bolniki
kot njihovi bliznji Ze od samega zacetka bolezni soocajo z razli¢nimi izzivi

prilagajanja (Garg idr., 2023; Ireson idr., 2022).

Na to, kako se bodo posamezniki prilagodili na spremembe, vpliva ve¢ de-
javnikov (van Servellen, 2020): (i) njihove izkusnje in znanje iz prej$njih
bolezni, (ii) kulturna prepricanja o bolezni na splosno in e posebej tre-
nutna diagnoza, (iii) raven opore, ki jo ponujajo prijatelji in druZina, ter
(iv) sodelovanje z zdravstvenim timom. Pri novih boleznih, kakrsen je
bil covid-19, so ti dejavniki na preizkusnji, saj se spoprijemamo z ne¢im
neznanim in so reakcije razli¢ne.

Psihosocialna prilagoditev na bolezen vkljucuje stevilne custvene reakcije,
ki lahko pomembno vplivajo na komunikacijo in vedenje (van Servellen,
2020). Custvene reakcije se spreminjajo v Casu ter oznacujejo proces pri-
lagajanja na spremembe in spoprijemanja s spremenjenimi zmoznostmi
delovanja. Pojavljajo se: (i) strah in tesnoba, (ii) jeza in sovraznost, (iii)
depresija ter (iv) razresitev in sprejemanje. Strah in tesnoba (blaga ali in-
tenzivna) nastaneta zaradi zavedanja bolezni in strahu pred prihodnostjo
(van Servellen, 2020). Jeza je reakcija na stres in izraz protesta. V¢asih
so izrazi jeze prisotni, vendar sporoceni na nacin, da ostanejo neopazeni
ali napa¢no razumljeni (van Servellen, 2020). Depresija se lahko pojavi
ob zacetku ali pozneje, ko je oseba prestala Ze ve¢ obdobij soo¢anja s
simptomi. Zaradi neuspehov pri obvladovanju bolezni se lahko pri bol-
niku pojavi tudi nemod¢, ki nakazuje zaznavo, da je brez pomo¢i nezmo-
zen obvladovati bolezensko stanje (van Servellen, 2020). Razresitev in
sprejemanje se navadno pojavita ob okrevanju ali na koncu rehabilitacije,
ko nastopi obcutek olajsanja, Ceprav je lahko izid slabsi od Zelenega ali
pricakovanega.

V situacijah povecanih obremenitev in stresa ter v kriznih situacijah je
eden klju¢nih dejavnikov uspesnega soocanja socialna opora, ki ima tudi
pomemben splosen vpliv na zdravje posameznikov (Vila, 2021).
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Strokovna in osebna opora

Posamezniki pogosto dozivljajo dolgi covid kot pomembno Zivljenjsko pre-
lomnico ter porocajo, da okolje njihovih tezav ne razume vedno ali jim ne
verjame (Ireson idr., 2022). Pogosto izpostavljajo tudi pomanjkanje jasnih
usmeritev zdravstvenih delavcev, kar lahko povecuje obc¢utke negotovosti
(Humphreys idr., 2021; Taylor idr., 2021). Zaradi pomanjkanja informacij
mnogi posamezniki poi$¢ejo oporo in informacije na spletu ali v spletnih
skupnostih ljudi s podobnimi izkugnjami (Ireson idr., 2022).

Raziskave kazejo, da tudi zdravstveni delavci, ki sami dozivljajo dolgi co-
vid, izrazajo frustracijo zaradi pomanjkanja ustreznega razumevanja in
obravnave tega stanja ter poudarjajo potrebo po vedji ozavescenosti o dol-
gem covidu (Taylor idr., 2021). Ob tem izpostavljajo pomen specializira-
nih ambulant, ki lahko zagotavljajo multidisciplinarno oporo ter svetova-
nje (Garg idr., 2023). Nekateri pacienti, obravnavani v takih ambulantah,
pa porocajo, da so prejeli neustrezne ocene ali zdravljenje ter se srecali
tudi z odklonilnim odnosom nekaterih zdravstvenih strokovnjakov (Gor-
na idr., 2021). Skupna izkus$nja $tevilnih bolnikov so tezave pri dostopu
do ustrezne zdravstvene obravnave (Gorna idr., 2021).

Pomembno vlogo pri blazenju negativnih posledic dolgega covida ima
tudi delovno okolje. Izkusnje iz preteklih virusnih izbruhov kazejo, da se
lahko zmanjsana delovna zmoznost pokaze Sele po okrevanju in traja vec¢
let, kar lahko vodi v delno ali popolno nezmoznost za delo (Rayner in
Campbell, 2021). Posamezniki, ki se po bolezni vracajo na delo, se lah-
ko soocajo z ob¢utkom nerazumevanja ali zmanjsane opore, zlasti kadar
so njihove zdravstvene tezave navzven manj vidne (Kingdon idr., 2018).
Opora organizacije pa je prav eden od klju¢nih dejavnikov uspesnejse
vrnitve na delovno mesto po dolgotrajni odsotnosti (Babnik idr., 2022).
Med ucinkovite pristope spadajo postopna vrnitev na delo, prilagoditev
delovnega ¢asa, zmanj$anje delovne obremenitve ter moznost hibridne-
ga dela (Society of Occupational Medicine, 2021). Poleg organizacijskih
prilagoditev je pomembno tudi spodbujanje osebnih psiholoskih virov
posameznikov.

Kot opora osebam z dolgim covidom so se Ze zelo zgodaj v ¢asu pandemi-
je pojavile spletne oporne skupine, ki zdruzujejo ljudi s podobnimi stanj,
razoCaranimi nad pomanjkanjem informacij in obravnave (Alwan, 2021).
Spletne skupine posameznikom omogocajo izmenjavo informacij in pre-
dlogov, kako se spopadati s simptomi. Iskanje informacij po spletu je bilo
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od zacetka pandemije eden od klju¢nih virov informiranja oseb o bolezni in
o dolgem covidu (Humphreys idr., 2021).

Ko se posamezniki soocajo z vsakodnevnimi tezavami ali z velikimi Zi-
vljenjskimi stresi, se obracajo na druge v svojem socialnem omrezju, ki
jim ponuja informacije, tolazbo, perspektivo in pomo¢. Socialna opora je
konstrukt, ki v sebi skriva ve¢ povezanih, vendar konceptualno razli¢nih
socialnih pojavov in procesov (Goldsmith, 2004). Po modelu Carolyn E.
Cutrona in Julie A. Suhr (1992) socialna opora zajema pet dimenzij: (i)
informacijsko, kjer oporo ponujamo s podajanjem informacij, navodil in
nasvetov ter jo s postavljanjem vprasanj prejemamo, (ii) Custveno, kjer isce-
mo ali ponujamo empatijo, zaupanje in izrazanje skrbi, (iii) evalvativno, kjer
i§¢emo ali ponujamo potrditev sposobnosti oz. spretnosti, (iv) mrezno, kjer
is¢emo ali ponujamo strukturne povezave z drugimi, ter (v) oprijemljivo,
kjer i$¢emo ali ponujamo prakti¢no pomo¢. Socialna opora ima pomembno
vlogo pri odzivanju oseb na zdravstvene tezave (Goldsmith, 2004).

Eno osrednjih klini¢nih vprasanj pri dolgem covidu je, ali so simptomi ne-
posredna nevrobioloska posledica okuzbe ali psihologki odziv na dolgotraj-
ne omejitve. Oba mehanizma sta verjetno prisotna hkrati in se medsebojno
ojacujeta. Aya Sugiyama in sodelavci (2022) ter Anna Taylor in sodelavci
(2021) ugotavljajo, da dolgi covid pomembno vpliva na psiholosko bla-
gostanje in samopodobo. Razlikovanje med navedenima mehanizmoma
ni pomembno le s teoreti¢nega vidika, temve¢ tudi za izbiro ustreznih
intervencij.

Namen nase raziskave je bil opisati izkusnje posameznikov, ki Zivijo z dol-
gim covidom v Sloveniji. Posebej nas je zanimalo: kako posamezniki do-
zivljajo simptome po akutni fazi bolezni, kako ti vplivajo na njihovo vsa-
kodnevno Zivljenje in delovno zmoznost ter kaksne odzive in oblike opore
dozivljajo v svojem socialnem okolju.

Metoda

Raziskava temelji na kvalitativnem raziskovalnem pristopu. Podatke smo
zbrali s polstrukturiranimi intervjuji, obdelali pa smo jih s tematsko analizo.

Udelezenci

Vzorec je obsegal 15 udelezencev (9 Zensk in 6 moskih), ki so preboleli

covid-19 in so se najmanj dva meseca po zakljucku akutne faze bolezni
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soocali s simptomi, znacilnimi za postcovidno stanje. Vsi so bili starejsi od
18 let. Vecina jih je bila v ¢asu raziskave vklju¢ena v delovni proces, nekaj
pa jih je bilo zaradi zdravstvenih razlogov za¢asno zunaj delovne aktivnosti.

Pripomocki

Osrednji raziskovalni pripomocek je bil seznam vprasanj za polstrukturi-
rani intervju. Vprasanja so bila oblikovana na podlagi pregleda literature in
ciljev raziskave ter so pokrivala ve¢ tematskih podro¢ij: simptome po akutni
fazi, vpliv simptomov na vsakodnevno Zivljenje in delovno zmoznost, pre-
jeto in Zeleno pomoc ter odzive socialnega okolja.

Vprasanja smo pred zacetkom raziskave preizkusili na enem udeleZencu.
Ker so se izkazala kot ustrezna, jih v nadaljevanju raziskave nismo spremi-
njali, poskusni intervju pa smo vklju¢ili v nadaljnjo analizo.

Intervjuje smo z dovoljenjem udelezencev zvo¢no snemali, za oblikovanje
morebitnih podvprasanj pa smo sproti delali dodatne zapiske. Prepis inter-
vjujev smo pripravili s pomoéjo programske opreme Express Scribe (NCH
Software, 2022).

Postopek

Raziskavo je pred zac¢etkom odobrila Komisija za etiko Filozofske fakultete
Univerze v Ljubljani — stevilka dovoljenja 276-2022. Udelezence smo re-
krutirali med junijem in avgustom 2022 prek socialnih omrezij ter osebnih
stikov. Pred sodelovanjem so vsi udelezenci podpisali informirano soglasje.

Stirje interviuji so bili izvedeni v Zivo, enajst pa na daljavo prek spletnih
komunikacijskih platform, odvisno od moznosti in preferenc udelezencev.
Povpreéno trajanje intervjujev je bilo 38 minut (najkrajsi 18 minut, najdaljsi
68 minut).

Zbiranje podatkov je potekalo, dokler ni bila dosezena tematska zasi¢enost.
Torej, intervjuje smo izvajali, dokler se v podatkih niso zacele ponavljati ze
prepoznane teme in se niso ve¢ pojavljale nove vsebinske kategorije.

Vi intervjuji so bili zvo¢no posneti in pozneje prepisani. Po transkripciji so
bili zvo¢ni posnetki izbrisani. Prepisane intervjuje smo anonimizirali.

Za obdelavo zbranih podatkov smo uporabili refleksivno tematsko analizo,
ki je namenjena prepoznavanju vzorcev oz. tem v kvalitativnih podatkih.

201



DoLGICcovID

Najprej smo se seznanili s podatki, nato oblikovali zacetne kode, jih zdru-
zevali v $irSe vsebinske sklope in na koncu oblikovali tematske kategorije.
Pri tem smo sledili osnovnim korakom analize, kot jih opisujeta Virginia
Braun in Victoria Clarke (2006), pri ¢emer smo kombinirali deduktivni in
induktivni pristop.

Deduktivni del analize je izhajal iz raziskovalnih vprasanj in vsebinskih po-
drocij, ki so strukturirala intervju. Ta so vkljucevala predvsem simptome po
preboleli okuzbi, vpliv simptomov na vsakodnevno delovanje (predvsem na
delovnem mestu) ter prejeto in Zeleno pomo¢ pri soo¢anju z dolgotrajnimi
posledicami bolezni. Ta podro¢ja so predstavljala zacetni okvir za organiza-
cijo in razvr$¢anje podatkov.

Induktivni del analize pa je temeljil na podrobnem pregledu transkriptov
intervjujev. V procesu kodiranja so se iz izjav udeleZencev postopoma obli-
kovale kode in kategorije, ki niso bile vnaprej dolocene, temve¢ so izhajale
neposredno iz njihovih opisov izkusenj. Na tej osnovi so se oblikovali te-
matski sklopi, ki podrobneje opisujejo raznolikost simptomov, nacine pri-
lagajanja posameznikov, njihove izkusnje na delovnem mestu ter zaznano
oporo ali pomanjkanje opore v zdravstvenem in socialnem okolju. Taksen
pristop je omogocil, da analiza zdruzuje teoreti¢na izhodis¢a raziskave z
empiri¢nimi vpogledi v dozZivljanje dolgega covida.

Rezultati

V uvodu v intervjuje smo se najprej seznanili s potekom akutne faze bolezni
pri udelezencih. Akutna faza je udelezence izolirala, obdani so bili vecino-
ma zgolj z najblizjimi. Njeno trajanje je bilo razli¢no dolgo, prav tako je
bila razli¢na tudi oblika. Udelezenci so kot simptome covida-19 opisovali
vro¢ino, utrujenost, izgubo voha ali okusa, vnetje sinusov, kaselj, bolece grlo,
glavobole, bole¢ine v misicah in sklepih, prebavne motnje, izgubo apetita,
kognitivne tezave, bolecine v prsih, motnje spanja ter parestezije. Nekateri
udelezenci so porocali, da so prestajali blago ali zmerno obliko covida-19,
drugi so porocali o resni, tezji obliki bolezni, ki je zahtevala tudi bolnisni¢no
zdravljenje: »V nedeljo sem bila katastrofa, Stirideset vrocine, pa jaz sem cutila
po celem telesu, kakor da bi vedela, kje imam kaksno Zilo. Se pravi, na momente
se mi je zdelo, da je to infarkt« (V4). »V bistvu nic kaj tako posebnega, razen
vrotina« (V7). Ze med akutno fazo covida-19 so poskusali pridobiti ¢im
ve¢ informacij, saj jih je skrbelo zase in za bliznje: »Skrbelo me je zame, za
bliznje. Nisem toino vedel, kaksen bo tocno potek te bolezni« (V7). Na podlagi
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teh informacij so pripravljali ustrezne strategije delovanja: »No, imeli smo v
bistvu plan narejen, kaj bo, ce bo slucajno slabse« (V2). Njihovi Custveni od-
zivi na bolezen pa so bili povezani s stopnjo intenzivnosti simptomov oz.
tezavnosti prebolevanja; prisoten je bil strah pred neznanim: » Veste, fakoj ko
sem videla, da sem pozitivna, ni bil prijeten obcutek. Ne ves, kako se bo koncalo«
(V6). Porocali so o tem, kako so se drugi odzvali na njihovo bolezen — bli-
znji predvsem s skrbjo in strahom: »Za wvse je bil 5ok ..., za héerko je bilo hue,
ker ona Zivi v [tujini, anonim.] in ona je hotela potem v momentu priti domov,
aji nisem dovolil« (V6), okolica pa se je odzivala negotovo in s strahom zase:
»So vsi vzeli resno, sosedje so bili pa tako, v akutni fazi so se vsi vsakega malo
izogibali, so §li na drugo stran ceste, da se ja kdo ne bi okuzil« (V10). Razen
enega udelezenca, drugi niso porocali o vzporednih kroni¢nih ali drugih
zdravstvenih tezavah, ki so bile prisotne Ze pred prebolevanjem covida-19.

Teme o dolgem covidu, ki so bile prepoznane v intervjujih z udelezenci, so
predstavljene v tematski mrezi na sliki 10.1. V analizi so bile prepoznane
§tiri teme: simptomi, vpliv simptomov, odzivi ter pomo¢ in opora. Teme
so med seboj povezane. Resnost oz. intenzivnost simptomov se povezuje z
vplivom, ki ga imajo simptomi na delovanje posameznika. Oboje vpliva na
odzive udelezencev in ljudi v njithovem okolju, hkrati pa tudi na to, kaksno
pomo¢ in oporo posameznik i$¢e ali prejme.

Slika 10.1

Osnovni oris tematske mreze izkusenj posameznikov z dolgim covidom

Izkusnje posameznikov s PASC

[ Simptomi ][ . Vply ][ Odzivi ][ Pomo¢ in ]
simptomov opora

Simptomi

Teme o simptomih dolgega covida, ki so bile prepoznane v intervjujih, so
predstavljene v tematski mrezi na sliki 10.2.
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Slika 10.2

Tematska mreza simptomov dolgega covida

' \ ' N ' )
Vrsta Trajanje Intenzivnost
. | 7 . | 7 . 7
Telesni Kratkotrajno Blaga -
(vroina, boleéine, (dnevi - tedni) delovanje neokrnjeno
zadihanost)
Dolgotrajno Zmerna -
Nevroloski / (meseci - leto+) prilagoditve potrebne
kognitivni
o Cikli¢no in valovito Huda -
Senzori¢ni delovanje onemogodeno

(voh, okus, zvok)

Dermatoloski
(lasje, koza)

Custveni simptomi

Motnje spanja

Simptomi dolgega covida so se med udelezenci razlikovali po vrsti, trajanju
in intenzivnosti. Niso bili omejeni zgolj na en telesni sistem ali eno funkci-
onalno podrocje, temvec so se pojavljali raznoliko, pogosto v kombinacijah,
ki so pri posamezniku ustvarjale vtis splo§no spremenjenega zdravstvenega
stanja. Udelezenci so porocali, da so nekateri simptomi s¢asoma povsem
izzveneli, drugi so vztrajali dlje Casa, tretji pa so se pojavljali v valovih ali ci-
kli¢no. Razlikovala se je tudi intenzivnost simptomov: nekatere so opisovali
kot blazje ali obcasne, druge kot tako izrazite, da so pomembno ovirali ali
celo onemogocali vsakdanje delovanje.

Opisi simptomov so se razlikovali tudi po tem, kako so jih udelezenci na-
vajali glede na njihovo intenzivnost. Nekateri so izpostavljali predvsem naj-
hujse simptome, torej tiste, ki so jim najbolj omejili Zivljenje in delovanje,
drugi pa so navajali $ir$i nabor tezav, ne da bi jih posebej razvrscali po
resnosti. To kaze, da simptomi pri vecini niso bili dozZivljani kot izolirani
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pojavi, temve¢ kot med seboj povezani v specificno stanje, ki se je pogosto
spreminjalo.

Vrste simptomow

Pri nekaterih so bili v ospredju predvsem telesni simptomi, kot so vrocina,
bolecine, zadihanost in prebavne motnje. Ena izmed udelezenk je svojo
izkusnjo opisala zelo zgoseno: »Stiri mesece vrocine, non-stop, bolecine v
miSicah, zadibana takoj, imela sem prebavne motnje« (V3). Ista udelezenka
je porocala tudi o izrazitih glavobolih, ki so vplivali na njeno zmoznost
komuniciranja in zaznavanja okolja: » Bolecina pri glavobolu ..., nisem mogla
govoriti ..., nisem mogla registrirati, kaj se okoli mene dogaja« (V3).Pridrugih
so bili v ospredju nevroloski in kognitivni simptomi. Eden izmed udele-
zencev je opisal: » Zacela se je omoticnost, mravljincenje po celu, glavoboli ...,
od takrat naprej so se stvari pojavijale in izginjale« (V7). Dodal je, da so bili
glavoboli omejeni na zgodnejse obdobje, medtem ko je omoti¢nost ostajala
skoraj stalno prisotna, ob tem pa so se pojavile $e teZave s spominom in
koncentracijo ter bole¢ine v razli¢nih delih telesa.

Pogost vzorec v opisih je bil, da se je v dolo¢enem obdobju sicer pojavil en
izrazitejsi simptom, vendar je v krajsem ¢asovnem okviru ve¢inoma nastopa-
lo ve¢ simptomov hkrati. Ena izmed udelezenk je to valovanje simptomov
opisala z besedami: » Glavobol, prebavne motnje, utrujenost pa vrocina ..., to je
Se zmeraj v valovih« (V3). Pri nekaterih so bile zaradi tega posebej obreme-
njujoce tudi tezave s pozornostjo in orientacijo v vsakdanjih situacijah. Ista
udelezenka je na primer povedala, da med gledanjem filma po kratkem casu
ni veé zmogla slediti vsebini: »Cez pol ure nisem vedela, kaj se je zgodilo« (V3).

Poleg tega so nekateri opisovali intenzivne spremembe v delovanju Cutil.
Ena izmed udelezenk je na primer povedala, da se ji je voh zacel vracati Sele
po vec kot letu dni, pa Se takrat ne v celoti: » Dolocene stvari imajo vonj po
Zveplu, amonijaku« (V4). Drug udelezenec je poleg tezav s spominom opi-
sal Se obcutljivost na zvok: »Hrup zelo ojaca omoticnost« (V7). Pri nekaterih
so se pojavili tudi bolj specifi¢ni simptomi, kot so dermatoloske spremembe
in spremembe na sluznici. Ena izmed udelezenk je opisala mo¢no izpada-
nje las: »Po dveh mesecih so mi zaceli ekstremno izpadati lasje« (V10), druga
pa tezave v ustni votlini in na obrazu: »Skelelo me je po dlesnib, okoli ust me je
mravljinéilo, sluznica se mi je lupila« (V12).

Na ravni celotnega vzorca so udelezenci porocali o Sirokem spektru simp-
tomov, med katerimi so bili najpogosteje omenjeni: utrujenost, izérpanost
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ali slabotnost; kognitivne motnje, kot so tezave s pozornostjo in pozablji-
vost; glavoboli, Sumenje v usesih, omotica in vrtoglavica; Zivéne tezave, kot
so parestezije, nevropatija in tresavica; spremembe voha in okusa ter dru-
ge senzori¢ne spremembe, kot so obcutljivost na zvok, obc¢utki hladu ali
vro¢ine in zamegljen vid; dermatoloske spremembe, kot so izpadanje las,
lupljenje koze, srbecica in otekanje; tezave z dihanjem; bole¢ine v misicah
in drugih delih telesa; prebavne motnje, slabost, bruhanje in izguba apeti-
ta; nihanje razpoloZenja; motnje spanja ter povisan sréni utrip. Ta pestrost
kaze, da udelezenci niso dozivljali enotnega sindroma z malo znadilnimi
simptomi, temve¢ zelo raznolika stanja, ki so se pri posameznikih razli¢no
povezovala.

Trajanje simptomov

Tudi trajanje simptomov je bilo med udelezenci zelo razli¢no. Nekateri so
porocali o stalni prisotnosti dolocenih tezav, ki se s ¢asom niso bistveno
spreminjale. Ena izmed udelezenk je denimo povedala: »Kar se tice okusa, se
mi zdi, da je ves cas enako« (V2). Pri drugih pa so posamezni simptomi iz-
zveneli razmeroma hitro. Ena od udelezenk je opisala, da je »megla v glavi«
trajala le priblizno teden dni (V3). Drug udelezenec je porocal, da mu je iz-
padanje las trajalo priblizno dva meseca in da so se nato lasje obnovili (V8).

Pri delu udelezencev pa so simptomi trajali bistveno dlje. Ena izmed udele-
zenk je poroCala: »Osem mesecev se mi je vrtelo, sililo me je na brubanje« (V3).
Druga je povedala: »Stiri mesece vrocine, non-stop« (V4). Ena izmed ude-
lezenk je izgubo voha in okusa opisala kot izkusnjo, ki je trajala priblizno
leto dni: »Sigurno eno leto, da je vonj in okus prisel nazaj« (V14). Taksni opisi
kazejo, da so bili pri nekaterih simptomi prisotni bistveno dlje, kot so sprva
pric¢akovali ali kot so jim sporocali drugi.

Poleg dolgotrajne prisotnosti simptomov so udelezenci pogosto opisovali
tudi cikli¢no oz. valovito pojavljanje tezav. Ena izmed udelezenk je pove-
dala, da so se vrtoglavice do poletja nekoliko umirile, vendar so se pozneje
obc¢asno znova pojavile: »Kasneje so se obcasno pojavijale, recimo tudi letos«
(V3). Druga je izrazito poudarila cikli¢nost kot osrednjo znacilnost svojega
stanja: »Simptomi se ponavljajo ciklicno. Gre na boljse, potem pa spet« (V12).
Tretja je podobno opisala valovit potek okrevanja: »En cas je tako, en Cas
tako« (V14).Ti opisi kazejo, da udelezenci simptomov niso dozivljali kot
linearni proces izboljSevanja, temve¢ kot stanje z izbolj$anji in poslabsanj,
zaradi Cesar je bilo okrevanje tezje predvidljivo.
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Intenzivnost simptomov

Razlikovala se je tudi intenzivnost simptomov, tako med udelezenci kot
tudi pri istem posamezniku skozi ¢as. Nekateri so porocali, da so simptomi
s¢asoma postajali blazji. Ena izmed udelezenk je opisala, da se pri vohu
stanje menjava: »Kdaj se mi zdi, da gre na boljse ..., potem pa pridejo casi, ko je
slabse« (V2). Druga je povedala, da vrtoglavica, slabost in tezko dihanje niso
vec tako mocni kot na zacetku: »IVi tako mocno, kot je bilo prej« (V3). Taksni
opisi kazejo, da so nekateri simptomi s¢asoma izgubili del intenzivnosti,
Ceprav niso povsem izginili.

Pri drugih pa je bila intenzivnost simptomov v dolo¢enih obdobjih zelo
visoka. Ena izmed udeleZenk je svoj glavobol opisala kot tako mocan, da ni
mogla govoriti: » Glavobol taksen, da govoriti nisem mogla« (V4). Ista udele-
zenka je opisala tudi izrazito kognitivno dezorientacijo: »Sedla sem v avto,
pa nisem vedela, kako se prizge« (V4). Ob drugi priloZnosti je povedala, da
je bila iz¢rpanost tako silovita, da je med pogovorom z gostom prepro-
sto »ugasnila« in zaspala: »Nisem niti vedela, kdaj je el domov« (V4). Tudi
pri drugih je bila intenzivnost simptomov dovolj velika, da je neposredno
posegla v osnovne rutinske aktivnosti. Ena izmed udelezenk je poudarila:
»Jaz lahko hodim, ampak ne morem treh kozarcev pomiti, ne zmorem sto metrov
sprehoda« (V15).To kaze, da simptomi niso nujno vedno pomenili popolne
nepokretnosti, vendar so lahko zelo omejili vzdrzljivost in sposobnost izva-
janja tudi najobicajnejsih nalog.

Skupaj gledano, rezultati kazejo, da so simptomi dolgega covida pri ude-
lezencih tvorili raznoliko, vecsistemsko in ¢asovno spremenljivo simpto-
matiko. Razlikovali so se po vrsti, trajanju in intenzivnosti, pogosto so se
pojavljali v kombinacijah, ciklih ali valovih, pri nekaterih pa so dosegali
taksno intenzivnost, da so mo¢no posegli v vsakdanje delovanje. Udele-
Zenci zato svojega stanja niso opisovali kot en sam simptom ali kot jasno
omejen niz tezav, temve¢ kot kompleksno in pogosto nepredvidljivo spre-
membo zdravstvenega stanja, ki je vplivala na razli¢ne vidike njihovega
zivljenja.

Zaznani vplivi simptomov

Kategorije zaznanih vplivov simptomov, ki so bile prepoznane v intervjujih,
so predstavljene v tematski mrezi na sliki 10.3.
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Slika 10.3

Tematska mreza zaznanih vplivov simptomov dolgega covida na delovanje posameznika

Zaznani vpliv simptomov

o= = = L ----- §| s I N s . N\
1
1 Ravni okrnjenosti | Delovna zmoznost Dnevno delovanje
l ______ .I_ _____ _,I \ S \ S
. : Ohranjena zmoznost Dnevne zivljenjske
Zanemarljiva okrnjenost o i .
z vecjim naporom aktivnosti
: Kognitivne ovire Prostocasne
Delna okrnjenost N - A
pri delu dejavnosti

Zaznavanje okolice

Popolna okrnjenost Prezentizem )
in varnost

Nezmoznost
opravljanja dela

Simptomi dolgega covida so posegali v $irok razpon dejavnosti, od dnevnih
zivljenjskih aktivnosti, kot so osebna nega, kuhanje, gospodinjska opravila
in voznja, do prostocasnih dejavnosti ter delovnih nalog. Pri opisih vpliva
simptomov na delovanje so se izoblikovale tri ravni okrnjenosti: popolna
okrnjenost aktivnosti, ko oseba dejavnosti ni ve¢ zmogla izvajati; delna
okrnjenost aktivnosti, ko je bila dejavnost $e mogoca, vendar z naporom,
prilagoditvami ali v zmanj$anem obsegu; ter zanemarljiva okrnjenost ak-
tivnosti, ko so udelezenci sicer zaznavali spremembe, vendar so dejavnost e
vedno lahko opravljali na primerljivi ravni kot pred boleznijo.

Pri delu udelezencev so se pokazale vse tri ravni vpliva. Nekateri so po-
rocali, da delo Se vedno opravljajo razmeroma normalno, vendar z neko-
liko ve&jo utrudljivostjo. Eden izmed udelezencev je povedal: »Se vedno
opravijam delo. Mogoce se malo hitreje utrudim. Rabim pocitek« (V1), drugi
pa: »V sluzbi je naceloma normalno« (V8). Taksni opisi kazejo na manjso
oz. zanemarljivo okrnjenost delovnega funkcioniranja, pri kateri je delo
$e vedno izvedljivo, vendar ne ve¢ z enako lahkoto kot pred boleznijo.
Udelezenci so ob tem poudarjali predvsem vecjo utrujenost po delu in
potrebo po pocitku.
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Pri drugih se je vpliv simptomov pokazal predvsem v obliki kognitivnih
tezav, ki so otezevale organizacijo dela, pomnjenje informacij in izvajanje
delovnih nalog. Eden izmed udelezencev je opisal, da se sicer spomni, da
ima dolo¢eno delovno obveznost odprto, ne more pa si ve¢ priklicati njene
vsebine, zato mora informacije ponovno preveriti: »Spomnim se, da je [ob-
veznost] odprta, ne morem si pa vsebine priklicati, moram iti fizicno pogledar«
(V9). Podobno je drug udelezenec porocal, da je Zelel sodelavcem povedati,
da ga naslednji dan ne bo v sluzbo, vendar se je med potjo zamotil in nato
na prvotni namen preprosto pozabil: »Sel sem povedat, da me jutri ne bo. Po-
tem so me naslednji dan klicali, kje sem« (V11). Taksni opisi kazejo, da so se
pri nekaterih pojavile tezZave s pomnjenjem in ohranjanjem pozornosti, ki
jih pred boleznijo niso zaznavali, zaradi ¢esar so morali razviti nove nacine
organizacije in preverjanja informacij.

Vpliv simptomov se ni kazal le pri delu, temve¢ tudi pri zaznavanju oko-
lice in pri dejavnostih, ki zahtevajo zanesljivo presojo situacije. Ena izmed
udelezenk je na primer opisala, da ji je voznja postala psihi¢no zelo napor-
na, ker zaradi spremenjenega voha ni mogla ve¢ z gotovostjo presoditi, ali
se nekaj res Zge ali to le zaznava sama: »Ko se vozim v avtu ..., zavohas, da
se nekaj Zge, in nikoli nisem stoodstotno prepricana« (V2). Taksne izkusnje
kazejo, da se vpliv simptomov ni omejeval le na telesno nelagodje, temve¢
je posegal tudi v ob¢utek varnosti in zaupanje v lastne zaznave. Udelezenci
so zato ponekod potrebovali potrditev drugih, da bi laZje interpretirali do-
gajanje okoli sebe.

Zmanjsanje kognitivne in fizicne zmogljivosti se je kazalo tudi v prostoca-
snih dejavnostih in dejavnostih, ki so prej zahtevale dolgotrajnejso zbranost.
Ena izmed udelezenk je povedala, da lahko miselne naloge, kot so sudoku
ali suguru, resuje le se kratek ¢as: » 7o zmorem pet, deset minut, potem imam
pa Ze tezave. Prej bi se zamotila za eno uro« (V4). Opis ponazarja, da so se
pri nekaterih udelezencih zmanjsale kognitivna vzdrzljivost, koncentracija
in zmoznost daljsega mentalnega napora, kar ni vplivalo le na delo, temve¢
tudi na prostocasne aktivnosti, ki so bile prej del vsakdana.

Pri delu se je pri nekaterih udelezencih pokazala delna ali popolna izguba
delovne zmoznosti. Ena izmed udelezenk je opisala, da je morala zaradi
hudih tezav pred¢asno nastopiti dopust in si nato vzeti ve¢mesecni premor,
ker je imela med delom ob¢utek, da se bo zrusila: »Morala sem si vzeti dva
meseca pavze. Velikokrat sem mislila, da se bom kar zrusila« (V3). Drug ude-
lezenec je povedal, da svojega dela zaradi narave simptomov ni ve¢ zmogel
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opravljati: »Od novembra ne delam nic. Ker ne gre delo na visini. Probal sem po
dve uri delat, a ni slo« (V7). V tak$nih primerih simptomi niso pomenili le
zmanj$ane ucinkovitosti, temvec¢ dejansko zacasno nezmoznost opravljanja
dela, ki so ga posamezniki predhodno opravljali brez vedjih tezav.

Poseben vidik vpliva simptomov na delo se je pokazal pri samozaposlenih,
kjer je bila izrazita napetost med zdravstvenim stanjem in ekonomskim
pritiskom. Ena izmed udelezenk je opisala, da je kljub izrazitim tezavam
nadaljevala delo, kolikor je bilo mogoce, saj odsotnost z dela zanjo ni po-
menila le pocitka, temve¢ tudi izgubo prihodka: »Ce ne delas, nimas place.
Bolniske nimam, dopusta nimam« (V3). Ob tem je poudarila, da v najtezjem
obdobju sploh ni bila funkcionalna in da je komaj ¢akala, da klient odide.
Tudi druga udelezenka je opisala, da v¢asih ne prizna, da ne zmore ve¢, in
vztraja do konca delovnika, Ceprav ji je tezko: »Veasih ne priznam, da %e ob
enajstibh ne zmorem. Zdi se ti, da si ne zasluzis place« (V4).T1 opisi kazejo na
prisotnost prezentizma — nadaljevanja dela kljub zmanj$ani zmozZnosti za
ucinkovito opravljanje nalog.

Vpliv simptomov pa je bil pogosto $e izrazitejsi na podro¢ju dnevnih zi-
vljenjskih aktivnosti. Ena od udelezenk je opisala stanje, v katerem: »/Vi-
sem mogla funkcionirati, dobesedno. Nic nisem maogla. Nisem maogla niti do ko-
palnice priti« (V3). Druga je povedala: » Za ofroke nisem mogla skrbeti, nisem
bila sposobna se zase« (V4). Pri nekaterih se je vpliv simptomov kazal bolj
selektivno, vendar je kljub temu pomembno posegel v njihovo samostoj-
nost. Eden izmed udeleZencev je na primer opisal, da je voznja postala
naporna in omejena: »Nekaj casa sem samo do mesta labko. Vse, kar je dlje,
me pa drugi vozijo« (V7). Ena od udelezenk je porocala, da zaradi izrazite
»megle v glavi« ve¢ mesecev ni znala kuhati: »Gledala sem sol in sladkor in
nisem znala povezati, kam naj kaj dam« (V12). Druga pa je vpliv simptomov
opisala $e §irSe, skozi izgubo energije, volje in motivacije za najosnovnejsa
opravila: »Vse mi je bilo odvec. Ni se mi dalo niti stusirati« (V14). Simptomi
niso vplivali le na zahtevnejse naloge, temve¢ tudi na najosnovnejse vidike
vsakdanjega Zivljenja.

Na splosno rezultati kazejo, da so simptomi dolgega covida vplivali na
razli¢na podro¢ja delovanja z razli¢no intenzivnostjo. Pri nekaterih je slo
za blage spremembe, ki so zahtevale predvsem ve¢ pocitka in prilagajanja
ritma, pri drugih pa za tako izrazito okrnjenost, da so morali zacasno opu-
stiti delo, voznjo, skrb za druge ali osnovne dnevne aktivnosti. Vpliv simp-
tomov se torej ni kazal le v zdravstvenem smislu, temve¢ kot pomembna
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sprememba vsakdanjega Zivljenja, delovne zmoznosti in samostojnosti
posameznika.

Zaznani odzivi na dolgi covid

Odzivi na pojav simptomatike dolgega covida so se v pripovedih delili na
notranje odzive, torej na nacine, kako so sami dozivljali in razlagali svoje
stanje, ter na zunanje odzive, torej na odzive drugih ljudi, ki so jih udele-
zenci zaznavali v domacem, socialnem, delovnem in zdravstvenem okolju
(slika 10.4). Obe ravni sta bili med seboj tesno povezani. Nacin, kako so
se na njihove tezave odzivali drugi, je pogosto vplival tudi na to, kako so
udelezenci razumeli same sebe, svoje simptome in svoje zmoznosti.

Slika 10.4

Tematska mreza zaznanih odzivov na dolgi covid

Zaznani odzivi na PASC

'4 N\ \
Notranji odzivi Zunhanji odzivi
\ s\ 7/
Preizprasevanje Skrb in opora
in osmisljanje bliznjih
Prilagajanje in Opozarjanje
krepitev virov na spremembe
Stiske, strah Razumevanje
in negotovost in sprejemanje
Skepticnost,
minimiziranje, zanikanje

Notranji odzivi

Pri notranjih odzivih so se izoblikovale tri tematske skupine: preizpraseva-
nje, lastna krepitev in prilagajanje ter izpostavljanje stisk.
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Notranji odzivi: preizprasevanje lastnega stanja

Prva kategorija se nanasa na preizprasevanje lastnega stanja in na primer-
janje sedanjega delovanja z obdobjem pred pojavom simptomov. Udele-
zenci so pogosto opisovali, da se po bolezni pocutijo drugace kot prej in da
spremembe zaznavajo tako na telesni kot na kognitivni ravni. Eden izmed
udelezencev je to razliko povzel zelo neposredno: »Drugace se pocutim kot
prej, slabse« (V1). Tudi druga udelezenka je poudarila spremembo v svojih
kognitivnih zmoznostih: »Ko berem, moram stvari petkrat prebrati. Prej s tem
nisem imela tezav« (V5). Pri nekaterih so bile spremembe zaznane pred-
vsem kot obcutek, da se v telesu dogaja nekaj neobicajnega, vendar tezko
pojasnljivega. Ena izmed udelezenk je povedala: »Sem si rekla, kaj bi to lahko
bilo, kaj je narobe? Vedela sem pa, da po covidu cutim neke spremembe v telesu«
(V12). Ista udelezenka je opisala tudi teZave s spominom: »Nisem se mogla
spomniti imen svojih sodelavcev ..., zdaj je malo boljse, ni pa Se tako kot prej«
(V12). Drugi udelezenec je podobno poudaril po¢asnost okrevanja in fru-
stracijo ob zmanj$ani aktivnosti: »Gre pocasi, ampak gre. Si pa nervozen, ker
ne mores imeti tiste aktivnosti kot véasih« (V13).

Preizprasevanje ni bilo usmerjeno le v opis simptomov, temve¢ tudi v ra-
zumevanje njihovega pomena. Skusali so osmisliti, kaj se jim pravzaprav
dogaja, zakaj se simptomi pojavljajo in kaj pomenijo za njihovo prihodnost.
Ena izmed udelezenk je stanje opisala skoraj metafori¢no: » Obcutek je bil,
kot da je virus poiskal najsibkejso tocko. Tisto, kar se je samo malo dotaknil, je
potem trajalo in trajalo« (V3). Ob tem je izrazala tudi mo¢no negotovost
glede trajanja simptomov in njihovega izvora: »Najhujse je, ker ne ves, kako
dolgo bo se to trajalo. Ali bo to ostalo celo Zivijenje? Kaj se dogaja z Zivievjem 2«
(V3). Nekateri so v tem procesu razmisljanja iskali tudi druge mozne raz-
lage za svoje stanje. Eden izmed njih je dejal: »Ves, da je verjetno to posledica
covida, a stoodstotna nisi« (V6). Drugi je razmisljal o izgorelosti: »Imam nek
sum na izgorelost. Da je bil covid samo korak prevec« (V7). Tretja udelezenka
je povezovala sedanje stanje z izérpanostjo: »Razmisljam, da je morda res
postcovid, ampak da je zraven Se izcrpanost. Telo me je dolgo opozarjalo, pa se
nisem ustavila« (V15).

Notranji odzivi: krepitev in prilagajanje

Druga kategorija se nanasa na nacine, kako so udelezenci poskusali izbolj-
$ati svoje stanje, ublaziti vpliv simptomov ali se nanje prilagoditi. Pri tem
so opisovali tako konkretne strategije za obvladovanje tezav kot tudi $ir-
$e spremembe v odnosu do sebe, svojega telesa in vsakdanjih obveznosti.
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Ena izmed udelezenk je zaradi tezav s spominom uvedla sistem zapiskov:
»Doma imam listek, pri postelji in v sluzbi, da si zapisem, kaj moram, ker v
pol minute pozabim« (V5). Drug udelezenec je kot del rehabilitacije iskal
kognitivno stimulacijo in ucenje: »Rek/i so mi, da pomaga ucenje cesa novega,
zato sem se vpisal v Solo za kitaro« (V11). Pri nekaterih je proces prilagajanja
vkljuceval tudi $irSe spremembe Zivljenjskega sloga. Ena izmed udelezenk
je poudarila: » Veliko delam na sebi. Veliko berem, meditiram, telovadim, poci-
vame« (V15), druga pa je spremenila odnos do poéitka: »Ce rabis pocitek, si
ga moras vZeti, in si ga vzamems (V4).

Pomemben del prilagajanja je bilo tudi sprejemanje dejstva, da nekaterih
dejavnosti ne zmorejo ve¢ opravljati tako kot prej. Ena izmed udelezenk je
povedala: »Lazje mi je, da vem, da necesa ne xmorem. Ce zmorem, naredim, ce
ne zmorem, pa ne« (V4). Druga je podobno opisala prilagajanje novim ome-
jitvam: »Sedaj sem se prilagodila. Kar lahko, lahko. Kar ne gre, ne gre« (V5).
Tudi pri vsakodnevnih opravilih so udelezenci iskali nacine, kako ohraniti
funkcionalnost znotraj novih omejitev. Ena izmed udelezenk je denimo
takole opisala prilagoditev na izgubo voha: »Ce so kake zelo smrdljive stvari,
Jih jaz delam, ker itak ne voham« (V2). Taksni opisi kazejo, da prilagaja-
nje ni bilo enkratna odlo¢itev, temve¢ postopen proces ucenja Zivljenja z
omejitvami.

Notranji odzivi: stiske, strah in negotovost

Tretja kategorija notranjih odzivov se nanasa na stiske, ki so jih udelezenci
dozivljali v povezavi s simptomi. V ospredju so bili predvsem strah, anksio-
znost, obcutek zmanjsane sposobnosti, skrb glede prihodnosti ter v nekaterih
primerih tudi ob¢utki brezupa in depresivnosti. Pri nekaterih je bila stiska
neposredno povezana s poklicem in z vplivom simptomov na delovno zmo-
znost. Ena izmed udelezenk je povedala: »Megle v glavi sem se precej bala
zaradi poklica« (V3). Druga je opisala nelagodje zaradi pozabljanja: »Meni je
groza v sluzbi in doma, da osnovne stvari pozabljam« (V5). UdeleZenci so se ob
taksnih spremembah pogosto dozivljali kot manj sposobne in manj zaneslji-
ve, kar je dodatno poglabljalo njihovo stisko. Ena izmed udelezenk je izrazila
skrb, da jo bodo imeli za nekoga, ki pretirava: »Imas obéutek, kaj si mislijo. Ce
glumim ali dejansko ne zmorem« (V4). Dodala je tudi obcutek manjvrednosti:
» 10 je tisti obiutek, ko se ti zdi, da si ne zasluzis place« (V4).

Pri nekaterih udelezencih je bila v ospredju predvsem negotovost glede
nadaljnjega poteka bolezni. Eden izmed udelezencev je opisal skrb glede
dolgotrajnega jemanja zdravil: »NNajbolj me skrbi, ali sem jaz okej samo na

213



DoLGICcovID

zdravilib, in kaj bo, ée jih dam stran< (V11). Se izraziteje je isti udelezenec
opisal strah pred trajno nevrolosko okvaro in posledicami za druzinsko Zi-
vljenje: »Kaj bo, ce bo tako ostalo ... Ce bo to pomenilo demenco, kako bom kredi-
te odplacal in otroke do kruba spravil« (V11). Pri nekaterih so bili opisi stisk
zelo intenzivni. Ena izmed udelezenk je povedala: » Premlevala sem vse ...,
ker si nisem mogla sama pomagati. Me je vrglo pod dno, psibicno me je totalno
unicilo« (V5). Drugi udelezenec pa je opisoval, da je sprva upal na hitro
pojasnilo svojih tezav, stasoma pa ugotavljal predvsem povecano zaskr-
bljenost za zdravje: »Bila je pa povisana zaskrbljenost za zdravje« (V11).Ti
opisi kazejo, da so bile psihologke stiske mo¢no povezane z dolgotrajnostjo
simptomov, odsotnostjo jasnih izboljsav in obcutkom, da nimajo nadzora
nad dogajanjem v lastnem telesu.

Zunanji odzivi

Zunanji odzivi: skrb, razumevanje in opozarjanje

Poleg notranjih odzivov so udelezenci podrobno opisovali tudi odzive dru-
gih ljudi na svoje stanje. Ti odzivi so se ve¢inoma razvricali v tri tematske
skupine: skrb, razumevanje in opozarjanje, ob tem pa so se pogosto poja-
vljali tudi opisi skepti¢nosti, minimiziranja tezav in v nekaterih primerih
celo zanikanja dozivljanja.

Zunanji odzivi: skrb in opora

Kategorija skrbi se nanasa na razli¢ne oblike opore, prizadevnosti in po-
zornosti, s katerimi so domaci, sodelavci ali nadrejeni poskusali pristopiti
do udelezencev in jim olajsati delovanje. Ena izmed udelezenk je opisala,
da ljudje v njenem delovnem okolju sprva sploh niso vedeli, da je prebolela
covid, ko pa jim je pozneje pojasnila svoje stanje, so bili zelo razumevajoci:
»Vprasali so me tudi, ce rabim kake preiskave ... Ko sem prisla nazaj, so bili
zelo veseli« (V3). Druga je opisala odziv svojega nadrejenega: »Sef je rekel,
da se naj pozdravim in ko bom zdrava, naj pridem nazaj ... Vidi, da nisem ta-
kina kot prej« (V4). Tudi v druzinskem okolju so pogosto zaznavali mo¢no
Custveno oporo. Ena izmed udelezenk je povedala: »Vedno je rekel, naj ne
pozabim, da sem labko srecna, da sem sploh Ziva« (V6). Druga je poudarila, da
bolezen ne prizadene le posameznika, temve¢ celotno druzino: »Vi fo samo
moj problem. Vsi so s teboj v tem, si ti Zelijo pomagati« (V15). Nekateri so
opisovali tudi bolj zas¢itniske odzive bliznjih: »Bliznji me malo bolj pazijo.
Gledajo predusem, da me ne preobremenijo« (V13).
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Zunanji odzivi: opozarjanje na spremembe

Opozarjanje na spremembe v delovanju, ki jih udeleZenci sami sprva
niso vedno zaznali ali pa jih niso pripisovali bolezni, se je pojavilo pri
razli¢nih udeleZencih. Eden izmed njih je opisal, da sta ga najprej doma
opozorili Zena in héi, Sele nato pa Se sodelavke v sluzbi, da pozablja stva-
ri: »Tega nisem jemal prevec resno, dokler mi v sluzbi niso rekli isto« (V1).
Podobno je druga udelezenka povedala, da je partner opazil ponavljanje
informacij: »Rekel mi je, da mu Ze tretji¢ govorim isto stvar« (V4). Pri ne-
katerih so opozorila drugih segala tudi na podrodje varnosti in telesnega
delovanja. Eden izmed udelezencev je povedal, kaj se mu je dogajalo
med voznjo avtomobila s prijateljem in v sluzbi: » Prijatelj me je opozarjal,
da sem skoxi cez sredinsko crto. Sodelavci pa, da me je po hodniku zanasalo«
(V11). Taksni odzivi kazejo, da so drugi v nekaterih primerih delovali
kot zunanji korektiv ali kot prvi pokazatelj, da so spremembe resne in
opazne tudi navzven.

Zunanji odzivi: razumevanje in sprejemanje

Veliko udelezencev je porocalo tudi o razumevanju, ki so ga zaznavali
pri bliznjih, sodelavcih in nadrejenih. Ena izmed udelezenk je poudari-
la, da so bili sodelavci oporni, $e posebej zato, ker so nekateri podobno
izkusnjo preziveli tudi sami: »Sodelavci razumejo. Ko sem povedala, v cem
Jje problem, ni bilo nobenega problema« (V5). Druga je podobno opisala
oporo nadrejenega: »Ko je videl, da sem bila utrujena, je rekel, da naj grem
domov. Ful me razume« (V14). Razumevanje se je kazalo tudi v §ir§em
socialnem okolju, kjer so nekateri bliznji ponujali pomo¢ in zagotavljali,
da jim stojijo ob strani. Eden izmed udelezencev je poudaril, da je imel
pri Zeni popolno razumevanje, medtem ko so bili tudi sodelavci zaradi
strokovnega ozadja zelo oporni: » Zena mi je stala ob strani. Sodelavci so me
Se bolj cuvali, kot bi se sami« (V11). Taksni opisi kazejo, da so bili najbolj
oporni odzivi pogosto prisotni tam, kjer so drugi bodisi imeli podobne
izku$nje bodisi dovolj znanja, da so simptome razumeli kot verjetne in
legitimne.

Zunanji odzivi: skepticnost, minimiziranje in zanikanje

Ceprav je bilo razumevanje pogosto, so udelezenci porocali tudi o skepti-
cizmu in minimiziranju tezav. Ena izmed udelezenk je povedala: » Pogosto
se mi zgodi, da mi kdo rece, pa saj tebi ni nic« (V4). Drug udeleZenec je opi-
sal, da je bilo delovno okolje sicer korektno, doma pa bolj ambivalentno:
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»Doma je pa nekaj srednjega. Tezko je véasih razloiti, kaj tije« (V7). Neka-
teri so posebej poudarili, da so nekateri izrazali dvom v simptome ali jih
razumeli kot pretiravanje. Eden izmed udelezencev je povedal: »Na meji
tega je, kot da se izgovarjam oziroma zmisljujem« (V9). Druga udelezenka
je poudarila, da je ljudem tezko razumeti tak$no stanje, ¢e ga sami niso
doziveli: » Tezko je razumeti to nekomu, ki ni sel cez tox (V14).

Skepsa se je po pripovedih udelezencev pojavljala tudi v zdravstvenem
sistemu. Ena izmed udelezZenk je povedala: »7e mora res skoraj pol manj-
kati, da te kdo v nasem zdravstvu resno vzame« (V5). Druga je opisala, da
je zdravnik dvomil, ali so vsi simptomi res povezani z dolgim covidom:
»Rekel je, da vse pa tudi ne more biti long covid [dolgi covid]« (V6). Tretja
je poudarila, da jo nekateri zdravniki ne jemljejo povsem resno: »Koz da
ne more biti tako hudo« (V15). V posameznih primerih so to skepti¢nost
dozivljali kot zanikanje njihovega pocutja in verodostojnosti. Eden iz-
med njih je opisal, da se je oce iz njega norceval: »Foter se je norceval iz
mene in rekel, da mi ni¢ ni« (V11). Drug je iz zdravstvene obravnave od-
nesel ob¢utek, da ga imajo za nekoga, ki se pretvarja: »Rekla je, da me to ne
more boleti ..., kot da bi blefiral« (V7). Taksni opisi kazejo, da zanikanje in
dvomi o verodostojnosti niso bili omejeni na eno samo okolje, temvec¢ so
se lahko pojavljali doma, v delovnem okolju ali v zdravstvenem sistemu.
Za nekatere udelezence so bili prav ti odzivi dodaten vir stiske, saj niso
pod vprasaj postavljali le simptomov, temve¢ tudi legitimnost njihove
izkusnje.

Udelezenci so se poleg simptomov dolgega covida soocali tudi z zelo
raznolikimi notranjimi in zunanjimi odzivi. Notranji odzivi so vkljuce-
vali iskanje razlage, prizadevanja za prilagajanje ter stiske, zlasti kadar
simptomi niso izzveneli ali niso bili dobro pojasnjeni. Zunanji odzivi
pa so segali od moc¢ne Custvene opore in razumevanja do opozarjanja na
spremembe, pa tudi do skepti¢nosti, minimiziranja in zanikanja. Dolgi
covid za udelezence ni pomenil le zdravstvenega stanja, temve¢ tudi pre-
izku$njo njihovih odnosov do sebe in drugih.

Pomoc in opora

Kategorije prejete in Zelene pomoci ter opore, ki so bile prepoznane v in-
tervjujih, so predstavljene v tematski mreZi na sliki 10.5.
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Slika 10.5

Tematska mreza prejete in Zelene pomoci ter opore

Prejeta in Zzelena pomoc in opora

Prejeta pomoc¢ Zelena pomo¢é

Strokovna

Sistemska - zdravstvo
(diagnostika, psiholoska)

Lai¢na Socialno okolje -
(bliznji, vrstniska omrezja) nasveti, usmeritve
Alternativna BTl =

fleksibilnost, razumevanje

Udelezenci so svojo izkus$njo opore razumeli na dveh ravneh: kot prejeto
pomoc in oporo ter kot pomoc¢ in oporo, ki bi si jo Zeleli prejeti. Pri prejeti
pomodi in opori so se oblikovale tri glavne kategorije: strokovna pomo¢,
lai¢na pomo¢ ter alternativne oblike pomoci. Te kategorije skupaj odra-
zajo $irok spekter strategij, ki so jih uporabljali pri soo¢anju z dolgotrajnimi
posledicami bolezni.

Prejeta pomocin opora

Prva kategorija se nanasa na strokovno pomod¢, ki so jo udelezenci prejeli v
okviru zdravstvenega sistema. Ta je vkljucevala tako obravnavo na primarni
ravni kot tudi specialisticne preiskave in diagnostiko. Veliko udeleZencev je
porocalo, da so bili vkljuceni v obsezen diagnosti¢ni proces, ki je pogosto
vkljuceval stevilne medicinske preiskave. Ena izmed udelezenk je opisala
sirok nabor preiskav, ki jih je opravila: » Revmatolosko, nevrolosko so me ob-
delali. Magnet glave, magnet hrbta, ultrazvok Zil, ultrazvok trebuba. EMG
sem delala veckrat« (V15). Podobno je drug udelezenec opisal diagnosti¢ni
postopek, na katerega ga je napotila njegova osebna zdravnica: »Poslala me
Je k nevrologinji, naredili so MR glave, ultrazvok srca, holter srca, vse krune
preiskave« (V11). Nekateri so poleg nevroloskih ali kardioloskih pregledov
opravili tudi druge specialisticne preiskave. Eden izmed udelezencev je opi-
sal: »Delal sem MR glave, bil pri kardiologu, pri psibiatru, pa na ocesni kliniki«
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(V7).Ti opisi kazejo, da je bila zdravstvena obravnava pogosto usmerjena
predvsem v izklju¢evanje drugih moznih zdravstvenih vzrokov za simp-
tome. V nekaterih primerih so bili udelezenci napoteni tudi na psiholosko
ali psihiatricno pomo¢. Ena izmed udelezenk je na primer opisala, da je
bile poleg medicinskih preiskav delezna tudi psihoterapevtske opore (V3).

Poleg diagnosti¢nih postopkov so nekateri omenjali tudi rehabilitacijske
ali oporne programe, ki so jih usmerjali zdravstveni delavci. Ena izmed
udelezenk je na primer opisala vkljucitev na delavnice za spoprijemanje s
tesnobo po covidu: »Nasla sem delavnice za postcovidno spoprijemange s tesno-
bo. Imela sem tudi pogovor s psibologinjo« (V14). Zdravstveni delavci so bili
za nekatere udelezence tudi pomemben vir psiholoske opore in spodbude.
Ena izmed udelezenk je opisala nasvet, ki ga je prejela od strokovnjakov:
»Rekli so mi, naj ne gledam na dneve, ampak na tedne ali mesece — da bo cez cas

boljsec (V4).

Druga kategorija se nanasa na lai¢no pomoc, torej oporo, ki so jo prejemali
od druzinskih ¢lanov, prijateljev ali drugih oseb iz svojega socialnega oko-
lja. Ta oblika pomodi se je pogosto izkazala kot zelo pomembna za njihovo
psiholosko dobrobit in ob¢utek razumljenosti. Nekateri udeleZenci so pou-
darili, da jim je veliko pomenilo Ze samo to, da so lahko govorili z drugimi
ljudmi, ki so doziveli podobne tezave. Eden izmed udelezencev je povedal:
»Najvecja tolazba je bila to, da si slisal, da ima Se kdo drug podobne tezave« (V3).
Podobno je drug udelezenec poudaril pomen izmenjave izkusenj: »Veliko mi
Je pomagalo, ko sem se pogovarjal z ljudmi, ki so dali to cez« (V8). Lai¢na pomo¢
je pogosto vkljucevala tudi konkretno oporo pri vsakodnevnih opravilih
ali rehabilitaciji. Ena izmed udelezenk je opisala, kako ji je partner pomagal
pri ponovnem pridobivanju samostojnosti: » Postopoma sva $la v to, da sem se
usedla v avto in se odpeljala v sluzbo« (V4). Pogosto so bliznji prevzeli tudi del
gospodinjskih obveznosti, da bi udelezencem omogocili ve¢ ¢asa za pocitek
in okrevanje: »Sin posesa, drugi zlozi brisace, moz naredi ostalo« (V4). Taksni
opisi kazejo, da je socialna mreza pogosto igrala pomembno vlogo pri razbre-
menitvi posameznikov in njihovem procesu okrevanja.

Tretja kategorija prejetih oblik pomo¢i se nanasa na alternativne oblike
pomodi, ki so jih nekateri omenjali kot dopolnilo uradni medicinski obrav-
navi. Tak$na porocanja sicer niso bila pogosta, vendar kazejo na pripra-
vljenost posameznikov, da v iskanju izboljSanja svojega stanja preizkusijo
razli¢ne pristope. Eden izmed udeleZencev je na primer omenil: »Bi/ sem
tudi na bioresonanci ... Sicer to jemljem z rezervo« (V7).
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Zelena pomoé in opora

Poleg prejetih oblik pomoci so udelezenci pogosto opisovali tudi pomo¢
in oporo, ki bi si jo zeleli prejeti, vendar je niso vedno dobili. Te Zelje so se
razvrstile v tri tematske skupine: pomo¢ v zdravstvu, pomo¢ v §irSem soci-
alnem okolju in pomo¢ v delovnem okolju.

Prva kategorija se nanasa na Zeljo po vedji opori v zdravstvenem sistemu.
Udelezenci so pogosto poudarjali potrebo po jasnejsi razlagi svojih simpto-
mov ter po diagnosti¢nih postopkih, ki bi lahko potrdili njihovo stanje. Ena
izmed udelezenk je to izrazila zelo neposredno: »Zelela bi si, da bi se dalo
izmeriti, kako se pocutim ..., da bi imela dokaz, da ne glumim« (V4). Podobno
je druga udelezenka poudarila potrebo po specialisti¢ni obravnavi: » Pormagalo
bi mi, ée bi bil nek specialist, ki bi razlozil, zakaj se to dogaja« (V14). Nekateri so
porocali tudi o pomanjkanju sistemati¢ne opore ali spremljanja po bolezni.
Ena izmed udelezenk je povedala: »Rek/i so, da bodo poklicali in vprasali, kako
sem, pa me ni nihie« (V6). Druga je opisala svojo izkusnjo z ambulanto za
dolgi covid: »Pisala sem v ambulanto za dolgi covid, pa se vedno nisem dobila od-
govora« (V10) Poleg individualne obravnave so nekateri izrazali tudi Zeljo po
vedjem druzbenem in strokovnem zavedanju: »Imamo na stotine tiso¢ ljudi,
ki ne morejo vec funkcionirati kot prej. Tega zavedanja Se vedno ni dovolj« (V9).

Druga kategorija Zelene opore se nanasa na pomoc¢ v §irSem socialnem
okolju, predvsem v obliki konkretnih nasvetov, smernic ali rehabilitacijskih
strategij. Ena izmed udelezenk je izrazila Zeljo po bolj strukturirani opori:
»Pomagalo bi mi, ce bi mi kdo pomagal pri raztegovanju ali sestavil jedilnik«
(V4). Podobno je drug udelezenec poudaril potrebo po usmeritvah: »Naj-

bolj bi potreboval nek suport, neka navodila, nekoga, s katerim se lahko pogovo-
ris« (V7).

Tretja kategorija se nanasa na Zeljo po opori v delovnem okolju. Udele-
zenci so pogosto izpostavljali, da bi potrebovali ve¢ razumevanja delodajal-
cev ter moznost postopnega vracanja na delo. Eden izmed udelezencev je
poudaril: »V delovnih okoljib bi morali drugace pristopiti do ljudi, ki so to dali
skozi ..., jih malo bolj Sparati« (V1). Nekateri so izrazili Zeljo po vedji fleksi-
bilnosti pri organizaciji dela. Ena izmed udelezenk je povedala: »Lazje bi mi
bilo, ce bi si lahko sama razporedila delo« (V4). Poleg tega so nekateri izposta-
vili potrebo po vedji sistemski varnosti in dolgoro¢nih resitvah: » Potreboval
bi zagotovilo, da obstaja dolgoroina stabilnost, ée bi $lo stanje na slabse« (V11).

Udelezenci so sicer pogosto prejemali razli¢ne oblike opore, vendar so
hkrati izrazali potrebo po bolj sistemati¢ni, koordinirani in dolgoro¢no
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usmerjeni opori, tako v zdravstvenem sistemu kot tudi v delovnem in $ir-
$em socialnem okolju.

Razprava in zakljucki

Namen raziskave je bil osvetliti izku$nje posameznikov z dolgotrajnimi po-
sledicami okuzbe s SARS-CoV-2, pri ¢emer nas je posebej zanimalo, kako
udelezenci dozivljajo simptome po akutni fazi bolezni, kako ti vplivajo na
njihovo vsakodnevno zZivljenje in delovno zmoznost ter kaksno pomo¢ in
oporo pri tem prejemajo. Ugotovitve raziskave kazejo, da dolgi covid ni
enovit pojav, temve¢ kompleksno stanje, ki se izraza v prepletu telesnih,
kognitivnih, ¢ustvenih in socialnih posledic. Rezultati potrjujejo, da je iz-
kusnja dolgega covida vecplastna in da vpliva ne le na zdravstveno stanje
posameznika, temve¢ tudi na njegovo vsakdanje delovanje, odnose z drugi-
mi, zaznavanje lastnih zmoznosti in dozivljanje prihodnosti.

Raziskava je potrdila, da se dolgi covid kaze z veliko raznolikostjo simp-
tomov. Udelezenci so porocali o Sirokem spektru tezav, med katerimi so
bili utrujenost, zadihanost, prebavne motnje, bolec¢ine v misicah, vrtoglavi-
ca, kognitivne motnje, spremembe voha in okusa, senzori¢na obcutljivost,
spremembe na kozi in laseh, motnje spanja ter nihanje razpolozenja. Ta-
k$na simptomatska heterogenost je skladna z ugotovitvami drugih avtorjev,
ki dolgi covid opisujejo kot stanje z vecsistemsko in spremenljivo klini¢no
sliko (Alwan, 2021; Davis idr., 2021; Pustivsek in Rojko, 2021). Posebe;j
pomembno je, da simptomov niso opisovali kot stabilen in razmejen sklop
tezav, temve¢ kot dinamicen, valovit in pogosto nepredvidljiv proces. Pri
nekaterih so simptomi sCasoma izzveneli, pri drugih so vztrajali ve¢ mese-
cev ali ve¢ kot leto dni, pri tretjih pa so se pojavljali v ciklih, z obdobji iz-
boljsanja in ponovnega poslabsanja. Prav ta nepredvidljivost se je v izjavah
pokazala kot eden od osrednjih dejavnikov negotovosti in obremenitve.

Dobljeni rezultati kazejo tudi, da dolgi covid pogosto vkljucuje intenzivne
kognitivne in nevroloske tezave. UdeleZenci so opisovali tezave s spomi-
nom, pozornostjo, orientacijo, kar se je pogosto izrazalo v ob¢utku »megle
v glavi«. Taksne spremembe so opisovali kot motnje, ki pomembno spremi-
njajo njihovo zmoznost opravljanja vsakodnevnih nalog, vklju¢no z delom,
voznjo, kuhanjem in komunikacijo. Ti rezultati se ujemajo z literaturo, ki
med znacilnimi posledicami dolgega covida navaja taksno simptomatiko
in njen vpliv na delovanje posameznikov (Davis idr., 2021; Michelen idr.,

2021; Vanichkachorn idr., 2021).
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Pomembna ugotovitev raziskave se nanasa na vpliv simptomov na vsako-
dnevno delovanje. UdeleZenci so opisovali razli¢ne ravni okrnjenosti aktiv-
nosti: od zanemarljivih sprememb, kjer je bilo delo ali drugo delovanje se
mozno ob vedji utrujenosti, do popolne nezmoznosti opravljanja dolo¢enih
nalog. Posebej izrazit je bil vpliv na dnevne Zivljenjske aktivnosti, kot so
osebna nega, gospodinjska opravila, priprava hrane, voznja in skrb za dru-
zinske ¢lane. Pri nekaterih so simptomi tako mo¢no posegli v vsakdan, da
niso ve¢ zmogli niti najosnovnejsih opravil. Ti rezultati potrjujejo ugoto-
vitve drugih avtorjev, ki poudarjajo, da dolgi covid pomembno vpliva na
kakovost zivljenja in na sposobnost izvajanja obicajnih dnevnih aktivnosti
(Humphreys idr., 2021; Vaes idr., 2021). V nasi raziskavi se je pokazalo, da
zmanj$ana zmoznost ne pomeni le prakti¢ne omejitve, temvec tudi spre-
membo dozivljanja sebe. Kadar posameznik ne zmore ve¢ opravljati dejav-
nosti, ki so prej predstavljale del njegove identitete, npr. skrbi za druzino,
gospodinjskega dela ali poklicne vloge, se pogosto pojavijo obcutki manj-
vrednosti, krivde in izgube nadzora.

Pomemben je tudi vpliv simptomov na delovno zmoznost. Nekaterim se je
po bolezni uspelo vrniti na delo, vendar pogosto z zmanjsano storilnostjo,
pocasnej$im delom, vecjo potrebo po pocitku in vedjim naporom pri orga-
nizaciji nalog. Drugi se v delovni proces niso mogli vrniti ali pa so morali
delo za dolo¢eno obdobje povsem opustiti. Taksne ugotovitve so skladne
z raziskavami, ki poudarjajo, da dolgi covid zmanjsuje delovno zmoznost
in otezuje vrnitev na delo (Davis idr., 2021; Jones idr., 2021; Sanchez-
-Ramirez idr., 2021). Pri nekaterih udeleZencih so bili prisotni tudi znaki
prezentizma, $e posebej pri samozaposlenih, kjer se nezmoznost za delo
v vedji meri prepleta z ekonomskim pritiskom. V' teh primerih dolgi co-
vid ne deluje zgolj kot zdravstveni problem, temve¢ kot stanje, ki povecuje
tveganje za socialno in finanéno negotovost (O’Brien idr., 2022; Rayner in

Campbell, 2021).

Udelezenci so pogosto poskusali razumeti, kaj se z njimi dogaja, ali so
simptomi res posledica covida ali pa jih je mogoce pojasniti tudi z drugimi
dejavniki, kot sta iz¢rpanost ali izgorelost. Prizadevanja za osmislitev stanja
kazejo, da posamezniki dolgega covida ne dozivljajo le kot skupek simp-
tomov, temve¢ kot izkusnjo, ki zahteva nenehno interpretacijo. Hkrati so
nekateri razvijali razli¢ne strategije prilagajanja: uporabljali so zapiske za
pomnjenje, prilagodili so tempo dela, bolj zavestno pocivali, se vkljucili v
nove dejavnosti in postopoma spreminjali pricakovanja do sebe. Ti procesi
so podobni tistim, ki jih Gwen van Servellen (2020) opisuje kot soocenje
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z izgubami in spremembami v funkcionalnosti ter prilagajanje na novo Zzi-
vljenjsko realnost. Pri delu udelezencev se je tako spremenil tudi odnos do
sebe, do lastnih meja in do nacina, kako strukturirati vsakdanjik.

Ob tem so se v pripovedih pokazale tudi stiske. Porocali o strahu, tesnobi,
zaskrbljenosti glede trajanja simptomov, o ob¢utku, da niso ve¢ taksni kot
prej, ter o skrbeh glede socialnih in ekonomskih posledic bolezni. Pri neka-
terih so bile v ospredju skrbi glede dela, pri drugih strah pred trajno okvaro
ali pred tem, da jih drugi ne bodo razumeli oz. jim verjeli. V delu izjav
so se pojavili tudi opisi zelo mocne psihi¢ne obremenitve in depresivnega
razpolozenja. Ceprav ne moremo zanesljivo lociti, ali gre v teh primerih
za neposreden simptom bolezni ali za odziv na dolgotrajne omejitve in
izgube, se zdi verjetno, da gre vsaj delno za psiholoske posledice soocanja s
spremenjenim delovanjem, negotovostjo in pomanjkanjem pojasnil. Dolgi
covid pomembno vpliva na subjektivno blagostanje, samopodobo in social-

no funkcioniranje (Sugiyama idr., 2022; Taylor idr., 2021).

Cetrti pomemben sklop se nanasa na odzive drugih ljudi. Udelezenci so
opisovali odzive bliznjih, sodelavcev, nadrejenih in zdravstvenih delavcev, ki
so segali od opore, skrbi in razumevanja do skepti¢nosti, minimiziranja simp-
tomov in v posameznih primerih celo zanikanja dozivljanja. Opora je bila za
mnoge pomemben varovalni dejavnik, saj so jim pomagali ohranjati obcutek,
da njihovo stanje drugi razumejo kot resni¢no in legitimno. Pomembna je
bila tudi opora ljudi, ki so sami imeli podobno izku$njo ali so imeli dovolj
znanja, da so simptome razumeli kot smiselne. Po drugi strani pa so skepti¢ni
odzivi okolice pri nekaterih dodatno krepili obcutke negotovosti, manjvre-
dnosti in osamljenosti. Ker stevilni simptomi dolgega covida niso navzven
oditni, so imeli pogosto obcutek, da jih drugi ne vidijo v njihovem dejanskem
stanju. To je posebej pomembno, saj se v takih okolis¢inah breme bolezni
$e poveca — posameznik ne nosi le simptomov, temve¢ tudi potrebo po ne-
nehnem pojasnjevanju, dokazovanju in legitimiranju svoje izkusnje. Taksne
ugotovitve so skladne z raziskavami, ki opozarjajo na pomanjkljivo validacijo
tezav, nevidnost simptomov in s tem povezano stigmo pri osebah z dolgim

covidom (Humpbhreys idr., 2021; Taylor idr., 2021).

Udelezenci so porocali o razli¢nih oblikah strokovne pomo¢i, predvsem v
obliki diagnosti¢nih preiskav, specialisti¢nih pregledov in v nekaterih pri-
merih psiholoske opore. Kljub temu pa rezultati kazejo, da veliko potreb
ostaja nezadovoljenih. Najizraziteje so poudarjali potrebo po jasnejsi dia-
gnostiki, po celovitejsi in bolj usklajeni obravnavi, po strokovni potrditvi, da
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so njihove tezave resnicne, ter po ve¢ konkretnih usmeritvah za okrevanje.
Pomembna je tudi Zelja po vecji opori v delovnem okolju, zlasti v obliki
postopnega vracanja na delo, fleksibilnejSe organizacije dela in vedjega ra-
zumevanja delodajalcev. Podobna opozorila so bila prisotna v literaturi Ze
od zacetkov opazanj dolgotrajnih simptomov covida-19 (Taylor idr., 2021).

Raziskava ima tudi ve¢ pomembnih implikacij za prakso. Na ravni zdra-
vstvenega sistema opozarja na potrebo po bolj usklajeni, interdisciplinarni
in na posameznika usmerjeni obravnavi. Pri osebah z dolgim covidom se
kot pomembni ne kazejo le diagnosti¢ni postopki, temve¢ tudi potreba po
jasni razlagi stanja, opori pri soo¢anju s simptomi in psiholoski validaci-
ji njihove izkusnje. Na ravni delovnega okolja rezultati podpirajo uvajanje
prilagoditev, kot so postopno vracanje na delo, prilagoditev delovnih obre-
menitev, veja fleksibilnost in moznost dogovorne reorganizacije nalog.
Na ravni $irse druzbe pa rezultati poudarjajo pomen ozave$¢anja, saj lahko
boljse razumevanje dolgega covida zmanjsa skepticizem in olaj$a oporo po-
sameznikom, ki se z njim soocajo.

Rezultate je treba razumeti tudi ob upostevanju omejitev raziskave. Gre za
kvalitativno raziskavo na relativno majhnem in namenskem vzorcu, zato
ugotovitev ni mogoce neposredno posplosevati na $ir§o populacijo oseb z
dolgim covidom. Podatki temeljijo na samoopisu udelezencev, kar pomeni,
da odrazajo njihovo subjektivno dozivljanje simptomov, vplivov in opore.
Prav v tem pa je tudi glavna vrednost raziskave: omogoca vpogled v vidike
izkusnje, ki jih kvantitativne raziskave tezje zajamejo.

Kljué¢na ugotovitev raziskave pa je, da dolgi covid po izkusnjah udelezencev
ne pomeni le vztrajanja posameznih simptomov po bolezni, temve¢ pred-
stavlja kompleksno in pogosto dolgotrajno Zivljenjsko situacijo, ki posega v
biopsihosocialno delovanje. Prav zato zahteva celostno, interdisciplinarno
in poglobljeno obravnavo, ki ne uposteva le medicinskih, temve¢ tudi psi-
holoske, socialne in delovne razseznosti tega stanja.
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Priloga: Vprasanja za polstrukturirani intervju o izkusnjah
oseb z dolgim covidom

Okuzba s SARS CoV-2 in potek bolezni

Kdaj ste se okuzili s SARS-CoV-2 in kako vam je bila okuzba potrjena?
Kako je potekala pri vas bolezen covid-19?

Kako ste sami dozivljali bolezen (od prvega suma in potem prek same
bolezni)?

Kako so se vasi bliznji odzvali na vaso okuzbo in bolezen?

Simptomatika po zakljucku akutne faze

Na intervju ste se odzvali, ker pri sebi opazate nekatere simptome,
povezane z okuzbo, in ti trajajo Ze dlje ¢asa. Prosim vas, da opisete
svoje simptome in splo$no pocutje od Casa, ko ste z akutno fazo bole-
zni zakljudili (zdravnik vam je dovolil vrnitev na delo ali k obicajnim
opravilom, prekinili ste z izolacijo), do danes?

Kako so se ti simptomi v ¢asu pojavljali, morebiti spreminjali — kaksna
je bila torej dinamika pojavljanja simptomov?

Vplivanje simptomov na vsakdanje zivljenje

Kako so ti simptomi, o katerih porocate, vplivali (0z. $e danes vplivajo)
na vase vsakodnevno Zivljenje? Bodite ¢im bolj konkretni v opisovanju
omejitev, ki ste jih v povezavi z vsakodnevnimi aktivnostmi dozivljali
in/ali $e jih danes dozivljate.

Vplivanje simptomov na delovne zmoznosti

Sedaj pa vas prosim, da se nekoliko podrobneje usmeriva na delovno
zivljenje. Kako je simptomatika, ki jo opisujete, vplivala na vase delo?
Bodite ¢im bolj konkretni v opisovanju omejitev, ki ste jih v povezavi z
delom dozivljali in/ali jih Se danes dozZivljate.

Kako se je simptomatika pokazala / kako je vplivala na vase delovne
aktivnosti? Prosim vas, da podate kaksen konkreten primer.

Pomoc¢ - opora
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Opazili ste torej simptome, ki vplivajo na vase delovanje. Na koga ste
se obrnili po pomo¢, oporo ali nasvet? Kaj od nastetega ste prejeli?
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*  Kaj pa sami ocenjujete, da bi $e potrebovali? Kaj bi vam v ¢asu, ko ste
spoznavali spremembe svojega delovanja, v najvecji meri nudilo oporo
oz. pomo&? (Ce so dobili strokovno pomo¢: Opisite, kaksno strokov-
no oporo oz. obravnavo ste prejeli in kako vam je ta po vasem mne-
nju pomagala pri soocanju s simptomi in spremenjeno zmoznostjo
delovanja.)

Odziv okolice

*  Kako se na vase dolgotrajne simptome in na spremembe v zmoznostih
delovanja odzivajo oz. so se odzvali vasi bliznji? Kako pa vase delovno
okolje? Lahko morda podate konkretno izkusnjo, bodisi pozitivno bo-
disi negativno, z odzivi bliznjih ali drugih, s katerimi ste v kontaktu, pri
delu ali v javnem Zivljenju? Opisite jo.
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DOLGI COVID

Klju¢na sporocila
DOZIVLJANJE DOLGEGA COVIDA

Dolgi covid ni le podaljsano okrevanje po covidu-19, temve¢ kom-
pleksna Zivljenjska situacija, ki posega v telo, misljenje, custvovanje,
odnose in delo. Utrujenost, kognitivne tezave, bole¢ine, senzori¢ne
spremembe in druge teZave niso izolirani simptomi, ampak sku-
paj oblikujejo zaznave sprememb v psihofizi¢nem delovanju in
zmanj$ane zmoznosti ter posledi¢no nadzora lastnega delovanja.

Izku$njo dolgega covida zaznamuje nepredvidljivost: simptomi se
lahko umirjajo, vracajo, premescajo ali stopnjujejo, zato okrevanje
pogosto ni linearno.

VPLIV NA VSAKDANJE ZIVLJENJE

Ena od posledic dolgega covida je izguba zmoznosti vsakodnev-
nega delovanja, kot ga je oseba zmogla pred dolgim covidom: de-
javnosti, ki so bile prej rutinske, lahko postanejo naporne, negotove
ali zacasno neizvedljive.

Delovna zmoznost je pri dolgem covidu posebej ob¢utljivo podro-
gje, saj se zmanj$ana zmogljivost pogosto prepleta z ekonomskim
pritiskom, obéutkom krivde in potrebo po dokazovanju legitimno-
sti teZav.

POMEN SOCIALNE OPORE
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Ker stevilni simptomi navzven niso vidni, se osebe z dolgim co-
vidom pogosto ne soocajo le z boleznijo, temve¢ tudi z dvomom
okolice, minimiziranjem teZav in potrebo po stalnem pojasnjeva-
nju svojega stanja.

Opora bliznjih, sodelavcev, nadrejenih in zdravstvenih delavcev
ima pri spoprijemanju z boleznijo klju¢no vlogo. Prispeva k zmanj-
$anju stiske, omogoca prilagajanje vsakdanjemu Zivljenju in potrjuje
resni¢nost posameznikove izkusnje.

Pomanjkanje jasnih informacij, usmeritev in koordinirane obravna-
ve povecuje negotovost ter otezuje psiholosko in prakti¢no prilaga-
janje na Zivljenje z dolgim covidom.



MED OKREVANJEM IN NEGOTOVOST]JO ..

IMPLIKACIJE ZA OBRAVNAVO

Utinkovita obravnava dolgega covida zahteva ve¢ kot zgolj posta-
vitev diagnoze in zdravljenje simptomov. Vkljucevati mora valida-
cijo bolnikove izkusnje, psiholosko in socialno oporo ter ustre-
zne prilagoditve v delovnem okolju. Osebam z dolgim covidom
je treba nuditi pogoje Zivljenja in dela, v katerih lahko postopno
vzpostavljajo svojo vsakodnevno rutino.
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