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V teoreticnem uvodu najprej predstavljam znalilnosti delovanja dinamike v druzini. Sledi na
kratko definirana diagnoza raka, nato opisem socialno-druzbene podobe in mite raka, ki krozijo
med ljudmi, ter povzamem mozne vplive raka na ¢lovekovo identiteto. Spoprijemanje druzine z
rakom opisujem preko razliénih faz bolezni. V nadaljevanju raziskujem vpliv raka na druzino
glede na razlicna razvojna obdobja druzinskega Zivljenjskega poteka. Nato povzamem kljucne
znacilnosti odpornosti v druZinah, ki se soo¢ajo z rakom. Na koncu pa opisujem mozen prispevek

socialnega dela z druzino, katere ¢lan je (bil) diagnosticiran z rakom.

V empiri¢nem delu najprej raziskujem vpogled v druzinsko dinamiko in njene procese pred, med
in po diagnozi. V drugem sklopu pa se osredoto¢im na druzinske procese, ravnanja spoprijemanja

in tiste vire moci druZin in njenih ¢lanov, ki so pripomogle k okrevanju in odpornosti.
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Abstract:

In my theoretical introduction I am firstly introducing the characteristics of family dynamics
followed by defining the diagnosis of cancer. Then | am describing the social aspects of the
diagnosis, myths connected to it and the possible affect of cancer on somebody's identity. | am
presenting different phases of the disease and how each phase is handled by the family and the
affects of cancer in different developmental stages of the family's life span. After that I describe
key elements of resilience in families dealing with cancer. | finish the theoretical part of with
discussing about the possible input of social work in families in which members were diagnosed

with cancer.

In my empirical part | start with researching the family's dynamics and its processes before, in
between and after the diagnosis of cancer. In the second part | am focusing on family's processes
of handling and dealing with cancer and the sources of strengths that helped with the resilience

and recovery.
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Ljudje pravijo,

da vedo, kaj hocejo.

Ne vedo.

Hocejo sreco,

ukvarjajo pa se z gmotnimi

stvarmi.

Walther Rathenau



PREDGOVOR

Sprasujem se, zakaj mi je bilo treba tako dolgo pisati nalogo, ki jo imate pred seboj. No vcasih,
v€asih mi je uspelo prestaviti rocico v Sesto prestavo, s pomocjo katere sem se relativno hitro
peljala naprej proti cilju, vendar kakor hitro sem dobila zagon, tako hitro sem izgubila kontrolo in
zopet zacela peljati vzvratno. Vzvratno kam? V preteklost? V sedanjosti in prihodnosti zagotovo
nisem bila. Pa vendar se spraSujem, ¢e ne bi bila osebno vpletena z izbrano temo — Ki me je
neznansko mikala in hkrati povzroc¢ala nedojemljiv odpor — bi diplomsko nalogo napisala hitreje
ter bolj hitro zakljucila s Studijskim obdobjem, sprejela odgovornost za svoje Zivljenje in obrnila

nov list v Zivljenju?

Pravijo, da se vse zgodi z razlogom in verjetno bo ze drzalo. Vsak strah nas na za¢etku ohromi, a
skoraj vzajemno se prebujajo zdravilni notranji mehanizmi, ki nas opolnomocajo in pomagajo
zopet sestaviti nasSo celovitost. A kaj ko prepogosto i§¢emo zdravilo drugod, stran od nas samih,
nek ¢udezni zvarek, ki bo resil vse nase tezave. Pogostokrat pozabljamo, da imamo v sebi tisti
klju¢, ki ga iS¢emo, le zazreti se moramo vase. Po dolgem brskanju in raziskovanju tako dogajanj

okoli sebe kakor v sebi se mi je z dokon¢anjem diplomske naloge odvalil velik kamen od srca.

V diplomski nalogi »lzkusnja raka v druzini skozi prizmo odpornosti« raziskujem druZinsko
dinamiko, ko eden od njenih ¢lanov zboli za rakom ter procese in na¢ine ravnanj, ki pripomorejo

k odpornosti in okrevanju druZine.

V teoreticnem uvodu najprej predstavljam znacilnosti delovanja dinamike v druzini, v kasnejSih
poglavjih pa umestim to teorijo v kontekst svojega raziskovanja. Sledi na kratko definirana
diagnoza raka in opis socialno-druzbenih podob in mitov raka, ki krozijo med ljudmi, ter mozen
vpliv raka na ¢lovekovo identiteto. Spoprijemanje druZine z rakom opisujem preko razli¢nih faz
bolezni: prvi morebitni znaki raka, potrjena diagnoza raka, zdravljenje, rehabilitacija,
poslavljanje in smrt. V nadaljevanju raziskujem vpliv raka na druZino glede na razli¢na razvojna
obdobja druzinskega zivljenjskega poteka (samski mladi odrasli, nov par, druzine z otroki,
druzine z mladostniki, odhod otrok, druzine v tretjem Zzivljenskem obdobju). Nato povzamem
kljucne znacilnosti odpornosti v druzinah, ki se sooc¢ajo z rakom. Na koncu pa opisujem mozen

prispevek socialnega dela z druzino, katere ¢lan je (bil) diagnosticiran z rakom.



V prvem sklopu empiri¢nega dela raziskujem vpogled v druzinsko dinamiko (pred, med in po
zdravljenju) treh druzin z izkusnjo raka. V drugem sklopu pa se osredoto¢im na druzinske
procese, ravnanja spoprijemanja in tiste vire moc¢i druzin in njenih ¢lanov, ki so pripomogle k

okrevanju in odpornosti.

Rada bi pojasnila, da s pojmom druzina, ki ga uporabljam v tej nalogi, mislim na vse moZzne
raznovrstne oblike druzin, ki so del nase vsakdanje resni¢nosti v Zivljenju, tako heteroseksualnih,
homoseksualnih in biseksualnih oseb: zakonci z ali brez otrok (bioloski ali posvojeni);
enostarSevske druZzine; razSirjene, dopolnjene oziroma sestavljene druzine; druZzine, ki Zivijo v

lo¢enih gospodinjstvih; pari izvenzakonske skupnosti; samska gospodinjstva itd.

Ob tej priloZnosti se zahvaljujem svoji razSirjeni druzini, fantu, prijateljicam, prijateljem in svoji

mentorici, ki ste me opogumljali ter verjeli vame, Se preden sem sama zacela verjeti vase!

Zahvala gre tudi vsem druzinam, Ki ste sodelovale v raziskavi in s tem pripomogle k nastanku

te diplomske naloge.
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1. TEORETICNI UVOD

1.1 Znacilnosti delovanja druzinskega sistema

Kaj je druzina? Zame je druzina oblika pripadnosti, kjer v interakciji s pomembno drugo osebo
ali ve¢ osebami poteka vzajemna izmenjava ob¢utkov, ¢ustev, dozivetij, je prostor, Kjer v odnosu
osebnostno rastes, kjer se pocutis ljubljenega in varnega. Zal pa obstajajo tudi druZine, kjer njeni
¢lani niso ljubljeni in varni, zato v nadaljevanju povzemam splosno definicijo druzine, ki po

mojem mnenju dobro povzema Siroko definicijo druzine.

Caginovi¢ Vogrin&i¢ (1998: 130-131) definira druzino kot delovno skupino® »dveh ali ve
posameznikov, Ki so v interakciji in imajo skupne motive in cilje; povezujejo jih skupna pravila,
norme in vrednote; odnose v njej odraza relativno trajna struktura statusov in vlog; v druzini se
oblikujeta zanjo znacilna struktura moc¢i in nacin vodenja; izoblikuje se relativno trajna mreza
komunikacij ter statusov in vlog posameznih druzinskih ¢lanov; diferencirajo se vloge glede na

delitev dela; razlocijo se custveni odnosi med ¢lani.«

Druzina je samostojni sistem, ki regulira sam sebe. Pri tem ga vodijo zakonitosti, ki jih je druzina
v svoji zgodovini sama izdelala po principu poskusov in zmot (op. cit.: 73). S Stevilnimi
komunikacijami, transakcijami in protiakcijami se v druzini eksperimentalno ugotovi, kaj je v
odnosih dopustno, s ¢imer se kon¢no izdelajo pravila, ki veljajo za posamezen druzinski sistem

(ibid.).

Temeljna naloga druZine pa je, da na svoj edinstven, poseben nafin omogoci in obvlada
neskon¢no raznolikost razlik med posamezniki in ustvari skupino oz. sistem, ki bo omogocil
sreCanje, sooCanje in odgovornost za soocanje (Op. cit.. 19). Druzina vsakokrat pri tem

vzpostavlja svoj projekt prezivetja, prezivi pa lahko le v povezanosti (op. Cit.: 12).

! Zaradi boljse preglednosti sem v teoretiénem delu, glede na temo naloge, bistvene besede oziroma besedne zveze

poudarjala.



1.1.1 Organizacijski procesi v druZini

Druzinski sistem deluje preko podsistemov — manjSih osnovnih enot, ki nastajajo po spolu,
generaciji, Custveni navezanosti in medsebojni odvisnosti. Oblikujejo se sproti in vsak Clan
druzine je lahko hkrati ¢lan ve¢ podsistemov (Gorenc 2007: 17). Najpomembnejsi so partnerski,
starSevski in podsistem sorojencev (op. cit.: 18). Kako bodo znotraj druzine delovali tako
posameznik kot posamezni podsistemi, je dolo¢eno z organizacijskimi procesi med posamezniki

in podsistemi.

Vsaka druZina potrebuje strukturo. Struktura druZine je neviden niz funkcionalnih zahtev, ki
organizirajo na¢in interakcije med druzinskimi ¢lani (Minuchin 1991 v Cacinovié¢ Vogringié
1998: 155). Struktura posamezne druzine se postopoma izoblikuje na podlagi zgodovine
druzinskega ciklusa, saj »po metodi poskusov in zmot preizkusa, kaj je v druzini dovoljeno,
dokler si sama ne izdela sistema, ki ga usmerjajo posebna, le za ta sistem veljavna pravila« (op.
cit.: 153). Gre za to, da si je »delo« v druzini potrebno razdeliti, vzpostaviti vzajemna
pri¢akovanja, dolociti prispevek posameznika k zadovoljevanju druzinskih potreb, izdelati
custvene odnose, delez posameznika v druzinskem komunikacijskem sistemu in vzpostaviti za

druzino znadilen sistem vzpostavljanja in vzdrZzevanja moci (op. cit.: 154).

Druzina se mora strukturirati, da bi lahko tvegala spreminjanje (ibid.), da bi se ohranila in vedno
znova prilagodila posameznim razvojnim fazam. Kako bodo znotraj druzine delovali tako
posameznik kot posamezni podsistemi, je doloceno s pravili, z mejami med posamezniki in
podsistemi (op. cit.: 156). Uspesne druzine se zmorejo fleksibilno prilagajati posameznim
razvojnim fazam, pri tem pa ohranjajo kontinuiteto in varnost, ¢eprav se druzinska struktura skozi
Cas neprestano spreminja. Torej za ucinkovito funkcioniranje druZine ni pomembna niti
njena oblika niti ne struktura, temve¢ dinamika in procesi, ki se vedno znova vzpostavljajo
in hkrati neprestano potekajo znotraj vsake druzine, vplivajo na kakovost odnosov in

sposobnost prilagajanja.

1.1.1.1 Vloge

Strukturo druZine pomembno dolocajo druzinske vloge, ki so opredeljene kot niz naucenih
vedenj, ki usmerjajo interakcijo med posameznikom in drugimi, da se izpolnjujejo naloge

druzine. Po Satirjevi (1995: 232) so vloge kakor razlicne uniforme, razli¢ni klobuki, ki si jih



oble¢emo ali nadenemo, odvisno od situacije, od dejavnosti v danem trenutku. V druzini ima vsak
¢lan dolocene vloge, ki pa se spreminjajo, odvisno od osebnih in intimnih dogajan;j ter odnosov, v
katerih je z drugimi ¢lani druzine. VIoge se tudi nenehno spreminjajo oz. prestrukturirajo glede
na nenadne spremembe v druzini oziroma v vsakem novem razvojnem obdobju druzine
(Caginovi¢ Vogringi¢ 1998: 158). Vlogo vsakega ¢lana v druZini v ve&ji meri dolo¢ajo osebni
dejavniki, saj poleg spola, razvojnega obdobja dolocajo druzinsko vlogo tudi osebnostne
znacilnosti in potrebe posameznega ¢lana druzine. Tudi duSevne in telesne lastnosti ter druzbene
norme in vrednote v dolo¢enem socialnem in kulturnem kontekstu lahko vplivajo na to, kaksno

vlogo nekdo prevzema (Tomori 1994: 20).

Lidz (v Caginovi¢ Vogrini¢ 1998: 159) pojasnjuje, kaksne zna¢ilnosti morajo imeti v druzinski
skupini izoblikovane vloge, ki omogocajo vsem ¢lanom varnost in spreminjanje. Te znacilnosti
so koalicija starSev, ohranitev generacijskih razlik in pristajanje oz. sprejemanje vloge lastnega

spola:

— Koalicija starSev pomeni, da se starSa med sabo podpirata v svojih vlogah, vzajemno
povecujeta obCutke varnosti in gotovosti. StarSa v svojem odnosu do otroka upoStevata drug
drugega in tako ustvarjata pogoj za to, da se vlogi zakoncev in vlogi starSev ne izkljucujeta,

temvec¢ dopolnjujeta (op. cit.: 53).

— Ohranjanje generacijskih razlik pomeni, da zavestno ohranjamo spostovanje in dostojanstvo
starSev. To pomeni, da star$i ne smejo biti odvisni od otrok pri zadovoljevanju svojih potreb (op.
cit.: 53-54). Otrok potrebuje odvisnost od starSev, da bi se pocutil varnega in da bi mobiliziral
vse svoje moci za lastni razvoj. Ta je lahko ogrozen, ¢e mora otrok dajati Custveno oporo starSem,

ki jo sam rabi za svoj razvoj.

— Tretji pogoj je sprejemanje vloge lastnega spola. Otrokov spol je namre¢ najusodne;j$i faktor
njegovega razvoja. Zaradi tega je pomembno, da si otrok pridobi dovolj gotovosti v spolni
identiteti. Za otroka je usodno, ¢e se njegov spol razvrednoti in ponizZuje, zato kot model
potrebuje starsa, ki sta v svoji koaliciji vzpostavila in ohranila v druzbi zazelene spolne vloge (op.

cit.: 55).



Vse te tri znacilnosti ustvarjajo v druzini tak$ne pogoje za vlogo otroka, da lahko otrok pridobi
znanja, ki jih potrebuje za prilagoditev v druzini, za svojo osebnostno rast in samopodobo, ter za

razvojna obdobja potrebne meje, odgovornosti in dolZznosti.

1.1.1.2 Mo¢ in hierarhija

Ena izmed temeljnih tem druzinske psihodinamike je boj za spreminjanje oz. oviranje spremembe
v druzini (Cadinovi¢ Vogrin¢i¢ 1992: 148). O tem govori tudi definicija mogi: »Zmoznost ali
sposobnost posameznika, da povzro¢i nameravani ucinek, da vpliva na vedenje drugih, pri ¢emer
je vpliv lahko tak, da doseze spremembo vedenja ali pa da spremembo vedenja prepreci ali
zavira. Posameznikova mo¢, da poseze v spreminjanje oz. da uresni¢i svoje namene v druzini, je

neloc¢ljivo vezana v pravila, v komunikacije, znacilne za druzino v zakonitosti razmejevanja

(ibid.).«

Razporeditev moci, ki ustreza osebnim potrebam vseh ¢lanov in je hkrati skladna z razvojno fazo
druzinskega zivljenjskega poteka, je po Tomori (1994: 34) trdna in moc¢na v celoti. Tudi po
Catinovi¢ Vogringi¢ (op. cit. 150) je distribucija mo¢i stvarnost sleherne druzine, ki mora
postati razvidna v temeljih in procesih, da bi jo lahko obvladali, spreminjali. Porazdelitev moci v
druzini kaze tendenco, da se vzdrzuje — tudi v tistih druzinah, kjer nastopi bolezen — saj omogoca
varnost, predvidljivost in zanesljivost, ki jo druZina lahko vzpostavi. Tako v druZini nih¢e ne

more biti prikraj$an, saj ne pride do ogrozitve samozavesti zaradi ob¢utja podrejenosti drugim.

Pogosto pa se dogaja, da ima najve¢ moci v druzini njen na videz najsibkejsi ¢lan, na primer
kroni¢no bolni ¢lan, ki dolo¢a vedenje drugih ¢lanov, ga prilagodi svojim potrebam in trajno

spreminja slog vsakodnevnega druZzinskega dogajanja (Tomori 1994: 34).

Jasna, trdna hierarhija je eden izmed pogojev za uspesno delovanje skupine. V vsaki skupini
oz. sistemu obstajajo tudi podsistemi odlo¢anja. Ce niso jasno oblikovani nadrejeni in podrejeni
podsistemi, sistem razpade. Hierarhija je nujna in mora biti jasna ter spoStovana. Najboljsa
mozZnost je mocna koalicija enakopravnih starSev, ki imata v druZini moc¢, vendar vodita druzino

z dogovarjanjem in s skupnim iskanjem (op. cit: 152).
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Samo trdna hierarhija daje otroku dovolj varnosti, da se z vso mocjo zaletava vanjo in da jo lahko
preizkusa (ibid.). Da lahko preizkusa meje: »Razbija po zidu, ki se ne zrusi.« Na slednji nacin se
bo lahko otrok vkljucil v druzino ter se ucil obvladovanja svojih Custev, saj bo dobil potreben
obcutek varnosti. Otrok potrebuje odvisnost od starSev, njihovo mo¢, hkrati pa tudi moznost, da
se u¢i enakopravnega sodelovanja, soodlo¢anja, dogovarjanja in soodgovornosti. Zato bi morala
imeti vsaka druzina moznost spreminjanja hierarhi¢nih razmerij. Ali kot pravi Juul (2009: 154):
»Druzina najbolje napreduje takrat, ko nih¢e nikogar ne poucuje, temvec se drug od drugega

ucimo.«

1.1.1.3 Meje in pravila

Vsaka druzina ustvari svoj, edinstven sistem izreCenih in nenapisanih pravil in sistem meja, S
katerimi doloca vedenje svojih ¢lanov. Vsak ¢lan tako ve, kaj je dovoljeno, kaj je pricakovano od
njega, saj »meje doloc¢ajo pravila o tem, kdo lahko sodeluje v neki interakciji in kdo ne, kdo ima

informacije in kdo ne (Ca¢inovi¢ Vogringi¢ 1998: 78).«

Meje so lahko jasne, toge ali nejasne. Meje in pravila dolocajo, kako se druzina prilagaja
spremembam (op. cit.: 168). Skynner (1994: 88-89) je prepri¢an, da otroci za zdrav razvoj
potrebujejo meje, ki jih morajo odkriti, se identificirati znotraj njih in se razmejiti od drugih
podsistemov. Starsi, ki so si na jasnem o lastnih mejah in identiteti, dosezejo, da se lahko otrok
jasno opredeli. Otrok, ki ima postavljene meje, ne dozivlja tesnobnega obcutka, temvec se pocuti
varnega. DruZina potrebuje jasne meje, ker le te omogocajo dovolj varnosti za spreminjanje

(Caginovié¢ Vogringi¢ 1998: 168).

Preve¢ toge meje v druZinah onemogocajo komunikacijo in mobilizacijo, saj jih ¢lani lahko
prestopijo le v izredno moc¢ni stresni situaciji, sicer pa so nepovezani. Nejasne meje otezujejo

avtonomijo in neodvisnost, konflikt ali stres pa se v taki druzini prenese na vse ¢lane (ibid.).

Po Satir (1995: 96) so pravila nac¢in odlocanja o tem, kaj bi smeli in kaj ne. So neke vrste gesla,
ki postanejo pomembna, takoj ko dva ali ve¢ posameznikov za¢ne Ziveti skupaj. Pravila so lahko
jasna, konkretna, razvidna, so primerna ¢asu in se spreminjajo, ko je treba. Po drugi strani pa so
lahko Casu neustrezna, »necloveska«, nespremenljiva, prikrita, nenapisana, a vseeno vplivajo na
vedenja in svobodo izrazanja vseh ¢lanov, Saj je izrazanje mnenj v tak$nih druzinah omejeno,

Clani druzine tako podrejajo in prilagajajo svoje potrebe obstojec¢im pravilom. Pravila so po
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mnenju avtorice (ibid.) v resnici zelo Zivljenjska, dinami¢na in izjemno vplivna sila na zivljenje
vsake druzine. Druzina nenehno ustvarja nova pravila, doloCena stara opusca. Nekatera so lahko
v druzini prisotna dlje ¢asa, spet druga pa nastajajo na novo, glede na potrebe in spremembe v

druZini.

Doloceno druzinsko pravilo lahko narekuje, da se lahko govori samo o dobrem, ustreznem in
pomembnem. Tako se v nekaterih druzinah ne pogovarja o tabu temah, kot so spolnost, huda
bolezen, diskriminacije, smrt itd. Tako pomemben del nase resni¢nosti postane neprimeren za
pogovor in s tem zamol¢an. Druzine vse prepogosto dopuscajo izrazanje Custev le, ¢e so za to

upraviéeni razlogi in ne iz samega dejstva, ker ¢ustva obstajajo (op. cit.: 99).

1.1.2 Potrebe v druZini

Vsak clovek ima dolocene specifi¢ne potrebe, skozi prizmo druzinskih zivljenjskih potekov
nekatere zadovolji znotraj druzine, spet druge pa izven tega kroga. Za Cloveka je druzina prvi
socialni sistem, v katerem zaCne svoje potrebe poimenovati ter prepoznavati, se u¢i z njimi

ravnati, jih izraziti in zadovoljiti (Ca¢inovi¢ Vogringi¢ 1998: 134-135).

V druzinah soobstajajo individualne potrebe starSev in otrok ter potrebe druzine kot skupine. Zato
se mora v druZinah vsakokrat znova razreSevati nasprotje med individualnimi potrebami in
nujnostjo, da se druzinska skupina ohrani, da se kot potrebe skupine zadovoljijo druzinske
potrebe, ki se izoblikujejo v druzini. Za zadovoljevanje potreb je potrebno odkrivanje lastnih
potreb in pristajanje na potrebe drugih kot usklajevanje, katerega rezultat mora biti komunikacija,

ki omogoca hkrati enkratnost in integriranost v druzino (op. cit.: 135).

1.1.2.1 Avtonomija in povezanost

V druzini je potrebno stalno iskati ravnotezje med temeljnima potrebama vsakega posameznika,
med avtonomijo in povezanostjo. To ravnovesje ohranja avtonomijo posameznika na nacin, da je
zmozen »zadovoljiti lastne potrebe, zagovarja lastne interese in se razvija v skladu z lastnimi
potenciali in Zeljami«, kar tudi pomeni, da je »neodvisen, svoboden v odgovornosti zase,
zadovoljen s seboj in s svojo aktivnostjo« (Mali et al. 2011: 86). Ca¢inovié Vogringi¢ (1998: 10)

pa Se dodaja , da je avtonomija potreba po tem, da bi se vsakega ¢lana videlo, slisalo in da bi smel
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in znal skrbeti zase, ter da potrebujemo avtonomijo za odkrivanje svoje edinstvenosti, svojih

potencialov, neodvisnosti, samosvojskoti (Caginovi¢ Vogrin¢i¢ 1995: 125).

Potreba po povezanosti na drugi strani pa prica o nuji, da je ta isti posameznik del skupine, da je
umes$céen vanjo, povezan z njo in da zna skrbeti za druge. Ta potreba po De Vries in Bouwkamp
(1995: 25) vsebuje zeljo biti dragocen drugemu, biti drugemu v pomo¢, Zeljo po sodelovanju z
drugimi, izpopolnjevanje potreb drugih, zas¢ito drugega, biti ljubljen in biti cenjen. Samega sebe
kot ¢loveka dozivimo le v odnosu do drugih. Zaradi tega zelimo, da nas drugi sprejmejo v nasi
posebnosti taksne, kakr$ni smo (ibid.). Osnovno priznanje ¢loveskega obstoja in zadovoljstva je,

ko ¢lovek obcuti, da je nujno potrebni del vecje celote — druzine in navsezadnje tudi druzbe.

1.1.2.2 Pravica do resni¢nosti in temeljni ob¢utek lastne vrednosti

Vsak ¢lan v druzini mora biti slisan, opazen in upostevan. Clovek potrebuje v druzini izku$njo,
da lahko pove, kdo je, kaj zeli in da sprejme enako sporocilo od drugega, da bi se naucil Ziveti
drug z drugim, ne drug proti drugemu (Caéinovi¢ Vogrin¢i¢ 1995: 124). O tem govori koncept
pravice do resni¢nosti, ki je potreben, da se ¢lovek lahko avtonomno razvije v povezavi z
drugimi ljudmi. Za druzine, ki imajo »izjemno stopnjo zdravja« (Skynner 1982 v ibid.), je
znacCilna pravica do resni¢nosti. Za njih je znalilno spoStovanje loCenosti, individualnosti,
avtonomije, zasebnosti; podpirajo in spostujejo se razlike, kar pa omogoca iniciativnost
posameznih druzinskih ¢lanov. Kempler (v ibid.) pravi, da je zdrava druzina tista, kjer je osebni

govor temeljni nacin pogovarjanja, ki ga star$i ucijo, cenijo in spodbujajo s svojim vzorom.

Po Braunmiihl (v Caginovi¢ Vogrin¢i¢ 1998: 11) se temeljni obdutek lastne vrednosti zgradi le na
1zkusnji, kjer €lan druzine sme in zmore izraziti svoja €ustva, misli, Zelje, jih soo¢i v odnosih v

druzini, prevzame odgovornost zanje, se jih uci obvladati in spreminjati.

Samovrednotenje (tudi samospostovanje) pa je po Satir (1995: 24-25) sposobnost vrednotenja
samega sebe in ravnanja s samim seboj s spostovanjem, ljubeznijo ter z obutkom za resnicnost.

S tem ko zazna oseba lastno vrednost, je pripravljena videti in spoStovati vrednost drugih.

Druzinski ¢lani, ki verjamejo v lastno sposobnost, izzarevajo zaupljivost in upanje ter so
prepri¢ani, da lahko sami sprejemajo odlocitve, a ko potrebujejo pomoc€, so zmozni zaprositi

zanjo (op.cit.: 24). Vitalni ljudje tudi ob Zzivljenjskih tezavah sprejmejo obcutke praznine kot

13



krizo danega trenutka, zato nelagodja ne skrivajo, a vedo, da lahko neposkodovani izplavajo iz

Krizne situacije.

Osebe z nizko stopnjo samovrednotenja vidijo svet okoli sebe negativno in tudi pri¢akujejo
negativen odziv od drugih. Tako ravnanje privede posameznika do tega, da za¢ne ziveti kot zrtev
(ibid.). Skrijejo se za zid nezaupanja, kar pa prinese oblutek osamljenosti in odtujenosti,

postanejo brezvoljni in ravnodusni do samih sebe in do drugih.

Ko zboli druzinski ¢lan, je pogost pojav v druzini »zavijanje v vato«. S prekomerno skrbjo in
S¢itenjem preostali ¢lani zavirajo pravico bolnega druzinskega ¢lana do njegove resni¢nosti, do
intimnosti, do zasebnosti, samostojnosti in mu odvzemajo obCutek lastne vrednosti ter vere vase,

da zmore obvladovati obremenitve, ki jih prinaSa bolezen.

1.1.2.3 Sposobnost za pogajanje, ljubezen in za konflikt

V druzini se mora ¢lovek skozi razvoj za prihodnost nauditi in razviti tri pomembne sposobnosti:

sposobnost za pogajanje, za ljubezen in za konflikt.

Sposobnost za pogajanje (barantanje, reSevanje problema, odlo¢anje) omogo¢i vsakemu ¢lanu
druzine dovolj avtonomije in povezanosti, hkrati pa ustvarja moznost za edinstvenost in prostor
za soocanje, za dogovor ter pogajanje. V soocanju in odgovornosti »tu in zdaj« v vsakokratni

sedanjosti nastanejo veselje, bole¢ina in sprememba (Caginovi¢ Vogrinéi¢ 1995: 124).

Mozen je tam, kjer se upostevajo neskoncne raznolikosti individualnih razlik v druZini. Pogajanje
pomeni, da ima vsak ¢lan v druzini moznost, da pove, kdo je in kaj si zeli, da lahko k temu

povabi drugega in $ele potem sledi raziskovanje in odlo¢anje (Caginovi¢ Vogrinéi¢ 2008: 47).

Cacinovi¢ Vogrin¢i¢ (op.cit. 122) razume sposobnost za pogajanje kot dober nadin za
spreminjanje strukture moci v druzini. Ta sposobnost prinasa moznost alternative, nove poti ter
moznost raznolikosti. Pogajanje ne briSe meja, meje ne postajajo nepomembne, ampak postanejo
spremenljive. Avtorica pravi, da se v druzini pogajamo o delitvi dela, o delitvi moci, nikoli pa se
ne pogajamo o Custvih (op.cit. 47). Pravi pa tudi, da se druzinski ¢lani pogajanja naucijo le v

tistih druzinah, v katerih je ze vnaprej jasno, da zmagajo vsi.
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Druga sposobnost, ki vpliva na funkcionalnost druzine, je sposobnost za ljubezen. Vsebuje dve
komponenti: pripisovanje pomena sebi in drugim ter intimnost (L'Abate 1994: 52). Sposobnosti
za ljubezen se mora clovek nauciti od so¢loveka. Sposobnost za ljubezen pomeni imeti nekoga
rad, dajati ljubezen in sposobnost prejemanja ljubezni od drugega in tudi imeti rad sebe. Pomeni

tudi spostovanje in socustvovanje ter zmago vseh ¢lanov druzine.

Tretja sposobnost, ki vpliva na uspesno druzinsko zivljenje, je sposobnost za konflikt. Mertens
(v Caginovi¢ Vogrin¢i¢ 2008: 47) pravi, da je sposobnost za konflikt pridobljena 0z. nau¢ena
sposobnost posameznika, da za motenimi interakcijami zazna konflikt, ga prepozna in se z njim

sooci, da bi ga bodisi zacel reSevati bodisi zmogel Ziveti z njim.

Po mnenju Ca¢inovi¢ Vogringi¢ (op. cit.: 235). je ravno ucenje »sposobnosti za konflikt« tudi
ucenje, ki usposablja za osvesc€enost o druzinski skupini, o ravnanju s potrebami in Custvi, o
znacilnostih strukture druzine, o ravnanju s spreminjanjem, delitvijo moc¢i in delovno strukturo.
Vzajemno s sposobnostjo prepoznavanja konfliktov je torej potrebna sposobnost druzine za

reSevanje problemov, ki ohranja njeno ucinkovito funkcioniranje.

1.1.3 Komunikacijski procesi

Zgoraj opisane strukture organizacijskih procesov in potreb se uresnicujejo prek komunikacije,
bodisi verbalno bodisi neverbalno. Komunikacijo definiramo kot izmenjavo informacij v procesu

interakcije, pri tem je sleherna interakcija tudi komunikacija (Caginovi¢ Vogringi¢ 1998: 195).

Komunikacije nosijo breme izdelave pravil, oblikovanja vlog, ustvarjanje relativno trajne
strukture in dolo¢anje pogojev za spreminjanje. Clani druZine morajo raziskati, se dogovoriti in
ustvariti nove moznosti za skupno zivljenje. Ne gre zgolj za posredovanje — pomembnejSa postaja
sposobnost posameznika in druzinske skupine, da se sooc¢i, da doume, prepozna in oblikuje

odnose ter razis¢e »labirint komunikacij« in obvlada njegova pravila (op. cit.: 192).

Satir (1995: 80-82) v druzinski skupini prepoznava Stiri komunikacijske vzorce, vzorce socialne
obrambe, ki so znacilni za druzinsko skupino: pomirjanje, obtozevanje, racionalizacija oz.
racunanje ter odvraCanje pozornosti oz. odmikanje. Ti vzorci ne vodijo k varnemu in
spostljivemu odnosu, ampak h kritiziranju in dvojnim sporocilom, saj jih posameznik uporablja

zato, da bi za njimi skril prizadetost, strah pred izgubo samospostovanja, strah pred zavrnitvijo,
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povedano z drugimi besedami, boji se pokazati svoja Custva in ranljivost. Za varen in spostljiv
odnos vsaka druzina potrebuje skladno oz. kongruentno komunikacijo, ki pomeni »sporocilo o
resni¢nem doZivetju, sporocilo o tem, kdo sem, kaj Zelim, kaj potrebujem« (Cacinovi¢
Vogrin¢i¢ 1998: 207). Tak nacin odzivanja se kaze skozi empatijo, aktivho poslusanje in
vzajemno podpiranje in omogoca 0sebnostno rast posameznega druzinskega €lana, saj zazivi kot
celovita osebnost: stvarno, v stiku s svojo glavo, s svojim srcem, svojimi obc¢utki in S Svojim
telesom. Ustrezno ravnanje omogoca tudi odgovornost, poStenost, zasebnost, zmoznost

ustvarjalnosti in sposobnost za reSevanje stvarnih problemov na stvaren nacin (Satir 1995: 82).

Ustrezna komunikacija je po Tomori (1994: 60-61) jasna, razumljiva in neposredna
komunikacija, ki jo opisujejo naslednje znacilnosti: govor v prvi osebi in neposredno
naslavljanje sporoc¢il na tistega, ki mu je sporocilo namenjeno; razumljiv, odprt in enoznacen
nacin izrazanja Custev, misli in stali$¢; obcutljivo in dejavno sprejemanje sporocil in izrazov vseh
¢lanov druzine; upoStevanje, spoStovanje in dopuscanje izrazov Custev, brez podtikanja Custev in
misli drugim; uporabljanje imen, ne pa nedolo¢enih oznak za druge ¢lane druzine; sposobnost za

strpno dogovarjanje; izogibanje ugotavljanja »kdo ima prav« in motiva »kdo bo koga«.
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1.2 Razumevanje raka

Rak je splosno ime za obsezno skupino razli¢nih bolezni, katerih glavna znacilnost je
nenadzorovana razrast spremenjenih, rakastih celic (Internet 1). Ta nenadzorovana delitev in
razrast celic je posledica poskodbe DNK oziroma mutacije nekaterih vitalnih genov, ki med
drugim nadzorujejo delitev celic. Ena ali ve¢ takih mutacij lahko privedejo do nenadzorovane

delitve celic in tvorbe tumorja (Internet 2).

Tumor oznacuje Katerokoli nenormalno maso tkiva in je lahko maligen ali benigen (ibid.).
Benigni tumor je omejen le na izvornem mestu nastanka in se po odstranitvi z operacijo nac¢eloma
ne ponovi. Maligni tumor je grajen iz nenormalnih celic, ki se neurejeno in nenadzorovano delijo
ter ima sposobnost invazivnega vras¢anja v sosednja tkiva ali razsirjanja preko obtocil ali
mezgovnega (limfnega) sistema v oddaljena tkiva, kjer tvori metastaze (zasevke) oziroma nove
tumorje. Zaradi slednjega predstavljajo maligni tumorji veliko vecjo nevarnost kot benigni. Le

maligni tumor se praviloma imenuje tudi rak.

Rak povzroca razli¢ne simptome, odvisno od mesta in znacaja malignega tkiva in od tega, ali je
prislo do metastaz. Za dokon¢no diagnozo je potrebna mikroskopska preiskava tkiva, najveckrat
pridobljena z biopsijo. Ko je rak diagnosticiran, se navadno zdravi s kirurskim posegom,
kemoterapijo ali obsevanjem, v zadnjem casu pa tudi z bioloskimi zdravili (ibid.). Zdravljenje
raka je uspesnejSe, Ce se odkrije zgodaj, Se preden se razsiri drugod po telesu. V Sloveniji imamo

v ta namen organizirane drzavne presejalne programe, kot so ZORA, SVIT in DORA.

Konec decembra 2008 je v Sloveniji Zivelo 75.498 ljudi (31.307 moskih in 44.191 Zensk), ki so
kdaj koli od ustanovitve Registra raka republike Slovenije (1950) zboleli za rakom (Rak v

Sloveniji 2008: 15). To je grobo zaokrozeno 3,77% celotne populacije v Sloveniji.

Raziskovalci predvidevajo, da bo »od rojenih leta 2008 do 75. leta starosti predvidoma za rakom
zbolel eden od dveh moskih in ena od treh zensk« (ibid.).Ocena inciden¢nih mer za leto 2011
prikazuje, da naj bi za rakom zbolelo priblizno 13.300 (0,67 %) prebivalcev Slovenije, priblizno
7.100 moskih in 6.200 zensk (Internet 3a). Novejsi in natancnejsi statisti¢ni podatki 0 prisotnosti
raka v Sloveniji so predvideni za leto 2013, saj se na 5 let vodi evidenca ljudi, ki so oboleli za

rakom.
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Pet najpogostejsih vrst raka pri nas — kozni (razen melanoma), raki debelega Crevesa in danke,
pljuc, prostate in dojke — obsega 58 % vseh novih primerov rakavih bolezni (Rak v Sloveniji
2008: 15). Rake teh organov sicer najveckrat povezujejo z nezdravim Zivljenjskim slogom, ki
vkljucuje premalo gibanja, ¢ezmerno soncenje, nepravilno prehrano (prevelika koli¢ina
zivil z mascobami Zivalskega izvora, veliko sladkorja), kajenje, ¢ezmerno pitje alkoholnih
pijac in stres. Zato tudi prvih Sest priporocil evropskega kodeksa, namenjenih preprecevanju
zbolevanja za rakom, nagovarja ljudi, da spremenijo nezdravi slog zivljenja in zacno Ziveti bolj

zdravo (Internet 1Db).

Zanimiva je ocena, ki govori, da je »le« okrog 5% (Internet 3b) vseh rakov posledica
izpostavljenosti rakotvornim snovem (kemikalijam, benzenu, tezkim kovinam itd.) na delovnem
mestu ali v bivalnem okolju. Prav tako pa Se nobena raziskava ni pokazala neposredne povezave
med elektromagnetnim valovanjem nizkih frekvenc iz umetnih virov (kot so daljnovodi,
transformatorske postaje, hiSna elektriéna napeljava, elektri¢ni stroji, radijski in televizijski
oddajniki, zasloni, radarji, mobilni telefoni in druge elektri¢ne ter elektronske naprave), a kljub
temu na internetni strani SLORE (Spletis¢e za dostop do podatkov o raku) opozarjajo, da je v

vsakdanjem zivljenju smiselno upostevati previdnostni princip (Internet 3c).

NatanCen vzrok oziroma povzrocitelj raka tako ostaja neznanka, vendar pa raziskovalci
opozarjajo na zgoraj naStete nevarne dejavnike nezdravega Zivljenjskega sloga, ki povecujejo
verjetnost 0z. nevarnost, da bo oseba zbolela za rakom. Na to, kdo bo zbolel in za katerim od
rakov, vplivajo z medsebojnimi ucinki Stevilni dejavniki iz okolja in naina Zivljenja, dedna

nagnjenost ter nakljucje (Internet 3¢).
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1.2.1 Socialno-druzbene podobe in miti raka

Kot pravi Zavirsek (2000: 19), da je hendikep kulturna travma, ki rani, lahko trdimo, da je tudi
rak travma v kulturi. Pogovor o raku rani. Ljudje raje mol¢ijo ali pa si Ze s trditvijo: »Ve§, ima
raka,« vse povedo. Rak je govor boleCine. Povzroca stigmo. Beseda rak je sinonim za smrt,
bolec¢ino, kemoterapijo, strah, trepet, pomilovanje, zalost, trpljenje, nesreco, ranljivost, tudi za

invalidnost oziroma hendikep.

Ramsak (op. cit.: 36) ugotavlja, da se zlasti v slovenskem podezelskem okolju ter med
preprostimi ljudmi rak Se vedno pogosto dojema z iracionalnim studom, celo bolezen s posebno
osebnostno nagnjenostjo. Pravi, da se rak dojema kot bolezen, h kateri so nagnjeni posebno
fizi¢no premagani, zatirani ljudje, tisti, ki se ne uspejo izraziti, ter Se zlasti tisti, ki so potlacili
jezo ali spolne potrebe. Rak kot poraz izraznosti je predsodek, ki mu Se vedno verjamejo tako

oboleli kot njihove druZzine.

Med rezultati Skufce Smrdel (2003: 131) o socialnih predstavah o raku med skupino Zensk, ki so
prebolele raka dojke, in kontrolno skupino zensk, ki nimajo izkusnje raka, prihaja do razlik. Sicer
v obeh skupinah prevladuje kategorija dejavnikov rizicnega nacina Zivljenja, ki odgovornost za
bolezen pripisuje posamezniku. Ob tem pa se pri bolnicah pojavijo v ospredju stres in psihi¢ni
vplivi, v kontrolni skupini pa dejavniki zunaj posameznikove kontrole — dednost in zunanji
vplivi. Iz zgornje raziskave je mo¢ razbrati, da zenske z izkusnjo raka neposredno krivijo sebe ter

svoj »nezdrav« nacin zivljenja za nastanek raka.

V raziskavi Ah¢inove (1989: 25) je ve¢ina 0seb, ki so zbolele za rakom, povedala, da je bilo pred
nastankom bolezni obdobje, ko so se pocutile nebogljene, nesposobne resevati in nadzorovati
probleme svojega zivljenja in so se zaradi tega »vdale«. Pred nastankom bolezni so se videle kot
»zrtve«, ker se niso pocutile sposobne spremeniti svojega zivljenja in resiti svojih problemov ter
zmanjsati stresov. Zanje je bilo zivljenje le naklju¢je, niso ga nadzorovale. Namesto da bi

delovale same, so drugi opravljali z njimi.

Med obolelimi torej krozi prepri¢anje, da so sami krivi, ker so zboleli za rakom bodisi zaradi
negativnega odnosa do sveta, Sibke volje, stresnega Zivljenja, nemoci izrazanja Custev ali pa
zaradi osebne napake posameznika. Slednja prepri¢anja pa imajo zametke dale¢ v preteklosti, ko

so razli¢ni zdravniki in raziskovalci povezovali razvoj raka s Custvenimi stanji posameznika.
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Galen je bil pred 2000 leti mnenja, da so zalostne Zenske bolj nagnjeni k obolelosti za rakom kot
vesele. Po Ahcin (1989: 21) so od 18. stoletja dalje Gendorn (1701), Nunn (1822) in Snow
(1893) vzroke za nastanek raka pripisovali vplivom nesre¢ in tezavam posameznika, predvsem
duSevna potrtost, iz¢rpanost in pomanjkanje posameznika naj bi botrovali k nastanku raka. Paget
(1870) je izrazil prepri¢anje, da duSevna stiska pripomore k pospeSenemu razvoju rakastega
tkiva, podobno so Blumberg, Kissen in Le Shan v svojih delih izrazili prepri¢anje, da se 0sebe s
hitro rasto¢im tumorjem niso zmozne upreti skrbem ter imajo slabo razvite mehanizme za

custveno razbremenitev, prav tako pa niso sposobne izraziti svoja negativna obc¢utja (ibid.).

Dandanes je veliko informacij v popularnih knjigah ali v pogovornih oddajah, ki ustvarjajo neko
splogno prepri¢anje pozitivne naravnanosti, le-ta svari tudi osebe, ki so zbolele za rakom: »Ce se
ne boste imeli v Custvenem smislu ves ¢as pod nadzorom in pozitivno razmisljali, bo boj z
boleznijo izgubljen« (Skufca Smrdel 2008: 22). Tako prevladuje prepricanje, da odsotnost
pozitivnega razmiSljanja in prisotnost depresivnega razpolozenja poveca rast tumorja, zmanjSuje
ali pa celo onemogo¢a normalno in pri¢akovano odzivanje in spoprijemanje z novonastalo

zivljenjsko situacijo.

Pojav krivde bolezni posameznikom opisuje Ramsak (2007: 37) na slede¢ nain: »Z naprtitvijo
krivde obolelemu dobimo lazen obcutek varnosti, da lahko prepre¢imo dogodke, ki so onkraj
naSega nadzora in se hkrati tolazimo, da se to nam to ze ne more zgoditi. Tako poskusamo najti

smisel v bolezni, ki sama po sebi nima smisla.«

Gorenc (2007: 124) pa krivdo pripisuje tudi danasnji medikalizirani druzbi, kjer je v ospredju
diskurz zdravja, ki nalaga odgovornost za lastno zdravje posameznikom, obolelim za rakom pa
nalaga Se toliko vecje breme in obcutke krivde. Hkrati pa nadaljuje, da je kontinuirana bolezen v
nasi kulturi, kjer je zdravje zapoved, tudi moralni problem. Medikalizacija zagotavlja, da oboleli
zavzame pasivno in nekriticno vlogo v odnosu do bolezni in zdravljenja, da posluSa in uposteva
nasvete zdravnikov in da se podvrze pravilom in uredbam zdravstvenih institucij (op. cit.: 29) Ta
ideologija neredko povzroca, da se bolniki Cutijo krive za svoje bolezni tudi tedaj, ko za to ni
razloga, ali se delajo bolj zdrave, kakor dejansko so. Biomedicinski model, prevladujo¢i model, s
katerim moderna medicina pojasnjuje bolezni, pogostokrat vsebuje tudi »leksikon patologije«

(Saleebey 1997: 3), za katerega je znacilen jezik pesimizma in dvom v posameznikove moci in
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sposobnosti samozdravljenja — kar pa lahko negativno vpliva na mo¢ okrevanja in spodbuja

ranljivost bolne osebe in njene druzine.

1.2.2 Vpliv raka na ¢lovekovo identiteto

Menim, da rak s postavljeno diagnozo postane del identitete posameznika kot del telesa oziroma
njen podaljSek, tako fizi¢no kakor v prenesenem pomenu. Ko ti rak fizi¢no odstranijo ali izgine
sam, je bil tam, je etiketa, ki te zaznamuje za vedno. Tako tvoj osebni spomin, kakor tudi zapis v

medicinski kartoteki pri¢a o njem.

IzkuSnja bolezni raka postavi pod vprasaj ustaljene nacine vsakdanjega Zivljenja in tudi nacine
doZivljanja sebe. Bolan ¢lovek je v posebni situaciji brez obrambe, zato se ¢uti defenzivnega,
prepuséenega na voljo temu, kar ga ¢aka (Ule 2003: 150). Cuti se izvrZenega iz njegovega
sredi$¢a, vrzenega v labirint zunanjih in notranjih dogajanj (ibid.). Zivljenje postane negotovo,
polno bojazni in strahov. Poleg strahu in ob¢utkov izgube nadzora lahko sledi e ¢ustvo izgube
intimnosti, saj zdravnikovi posegi pogosto segajo v intimne dele telesa. Vsak poseg v intimnost
¢loveka pa je tudi poseg v njegovo identiteto, saj pomeni ogrozitev njegove identitete (ibid.). Kot
posledica zdravljenja raka ti lahko zdravniki predpiSejo Ortopedske pripomocke (na primer
umetna dojka, vrecke za urin, bergle, steznik, trapez, invalidski vozic¢ek in lasulja), ki vplivajo na

samopodobo in identiteto ¢loveka.

Po operativni odstranitvi raka v telesu pogosto ostanejo vidne tudi brazgotine. Te pa ne uidejo
radovednim ofem, ki te brez zadrege sprasujejo po vzrokih brazgotin. Do kod sega meja
zasebnosti in koliko povedati drugim, je osebna meja, ki si jo mora postaviti vsak zase. Da
bolezen ne definira posameznikove identitete, je potrebno prepoznati njen vpliv, obvladati
umetnost moznega, sprejeti, kar je zunaj nasega nadzora, in se nauciti ziveti z boleznijo. To pa je
mogoce narediti, ko se bolezen postavi na svoje mesto ter ko posameznik postavi meje kot kdaj,
kje in koga bolezen zadeva (Walsh 2006: 226-227).

Pogost odziv okolja na ljudi s kroni¢no boleznijo je umik, pozaba ali ignoriranje. In te posledice
so vCasih bolj obremenjujoce kot sama telesna bolecina. Odnos okolice do ljudi, ki so kroni¢no

bolni, je pogosto stigmatizirajo¢: razpet med socutjem in vsiljevanjem pomoci ter zavracanjem ali
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celo odvratnostjo (Ule 2003: 24). Negativna stalis¢a do obolelih za rakom tako veckrat pripeljejo
do tega, da ljudje bolne ljudi socialno izolirajo, kar pa slabo vpliva na njihovo dozivljanje samega
sebe in njegove identitete. Pomilovanje okolice ali pa prizanasanje in prekomerna pomo¢ prav

tako negativno vpliva na bolne ljudi, saj jih oropa dostojanstva.

Dobrohotno tolazenje, ki spremlja pomembno izgubo (na primer izgubo dojke ali neplodnost), je
izrazeno s stavki kot: »Lahko si srecna da si ziva, zato ne bodi Zalostna.« Taksna podpora lahko
dozivi nasproten ucinek, saj se lahko 0seba pocuti $e bolj izolirana in napa¢no razumljena,

predvsem pa tak$na tolazba minimalizira dozivljanje bolnega ¢loveka (Gallo-Silver in Parsonnet
2001: 293).

Stigmatiziranost oseb, ki so se zdravili zaradi raka, pa prihaja tudi s strani strokovnjakov.
Strokovnjaki (osebni zdravnik in preostali strokovni delavci) so otroku po zdravljenju odsvetovali
nekatera $olanja, nekatere aktivnosti med Solanjem, pozneje pa nekatere zaposlitve ali zaposlitev
nasploh. V dolocenih primerih pa je zdravnik odsvetoval neko zaposlitev zaradi odklonilnega
odnosa okolice do vidnih posledic (Babi¢ 2007: 226). Stigmatiziranost okolice lahko posledi¢no

negativno vpliva tudi na lastno samopodobo in identiteto ¢loveka, ki je zbolel za rakom.

Pogosto ozdravljena oseba, kljub temu da ima moznosti, da bi sama upravljala s svojim
zivljenjem, tega ni zmozna izkoristiti. Zelo hitro lahko postane odvisna od drugih, $e preden jo v
odvisnost prisili napredovanje bolezni. Na tak nadin tudi ohranja »vlogo bolnika«. Clovek se

prepusti obcutku, da ni ozdravljen in da ne more vplivati na dogajanje (Babi¢ 2000: 29).

Bolezen vpliva na spremembe zivljenjskega sloga in odnosov z bliznjimi pa tudi osebnostne
spremembe in spremembe lastnih vrednot in prepricanj. Ker rak tako mo¢no spremeni vsakdanje
zivljenje oseb zbolelih za rakom in svojcev — saj prizadene njihove socialne odnose, vloge, in
dejavnosti — le-ti neprestano iS¢ejo razlage oziroma odgovore na vpraSanja o vzrokih ter smislu
bolezni: Zakaj ravno jaz? Zakaj ravno tu? Zakaj ravno sedaj? Kaj sem storil, da je prav mene to
doletelo? (Gorenc 2007: 123). S slednjimi vprasanji stigmatizirani sprejemajo moralno
dimenzijo, vpleteno v kolektivno predstavo o bolezni. Krivda in sram sta tem vecja, ¢im bolj
socialno nekompetenten se zdi posameznik sam sebi in ¢im bolj so socialno prepoznavni temeljni

telesni in socialni simptomi bolezni (Ule 2003: 89).
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Z miti, ljudskim mi$ljenjem in naravnanostjo danasnje druzbe se posledi¢no prenasa odgovornost
nastanka bolezni na osebo, ki zboli, kar pa lahko negativno vpliva na njeno samopodobo. Etiketa
rak lahko povzro¢ajo sram, samoobtozbe oziroma obcutke krivde in osebne nemoci ali izgube.
Ljudi, ki so zboleli za rakom, pestijo tako ob¢utki nepotrebnosti, morebitni druzinski konflikti,
dvom okolice v prezivetje, izolacija, osamljenost in ranljivost. Ta ranljivost izhaja deloma tudi iz
potencialnega neodobravanja in nesprejemanja okolja. Zaradi negativnih oznak, ki so v druzbi

globoko zakoreninjene, se ljudje raka bojijo, spoprijemanje z boleznijo pa je Se toliko teZje.

Osebe zbolele za rakom so izpostavljene nevarnosti, da bodo morale biti glavni igralci v igri
pretvarjanja in skrivanja resni¢nosti. Volja do Zivljenja se pogosto bori z obupom, vendar je ta
okolici zakrit ali pa se kaze po reakcijah, ki si jih celo najblizji ne znajo razlagati. Bolna oseba

trpi, okolje se oddaljuje in vrzel postaja vse bolj nepremostljiva (Ah¢in 1989: 1).

Izkusnja raka je dinami¢na izkus$nja, spreminjajoca se skozi ¢as, s stresnimi obdobji na prehodih
od odkritja diagnoze, prek terapij k dolgorocnemu spremljanju. Osebe, ki so premagale raka, se
soo¢ajo med celotnim zdravljenjem in tudi po njem s psihosocialnimi vprasanji povezanimi s
svojim obstojem in namenom bolezni, z vpraSanji v zvezi s spolnostjo in materinstva,
prihodnostjo na splosno, skrbijo jih tudi fizi€ni u€inki in posledice njihovega zdravljenja na telo
(Hewitt et al. 2005: 67). Dolgotrajne bolniske odsotnosti, ki jim pogosto sledi skréen obseg dela,
zamenjava delovnega mesta ali celo upokojitev, odnos okolice, ki se zacne bolnega cloveka
izogibati, poruSeno ravnovesje v odnosih v lastni druZzini, vse to so trenutki, ki ¢loveka zavirajo in
vplivajo na njegov odnos do samega sebe (Babi¢ 2000: 28-29). Izkusnja bolezni raka postavi pod
vprasaj ustaljene na¢ine vsakdanjega Zivljenja in na¢ine doZivljanja sebe. Zivljenje postane
negotovo. Samopodoba postane ranljiva. Diagnoza rak vpliva na identiteto posameznika, Ki jo

lahko prekonstruira v identiteto »kroni¢nega bolnika«.

Menim, da vpliv diagnoze raka na identiteto obolelega lahko postane tudi pozitivna izkusnja, ki
¢loveka opominja, da je Zivljenje le eno in da je potrebno ziveti zdaj, v tem trenutku. Zato je
pomembno, da se obolele osebe z rakom ne pocutijo krive ter osebno porazene, ko zbolijo,

temvec¢ da zberejo moci in poskusajo izkusnjo raka spremeniti sebi v prid.
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To poglavje zakljucujem z mislijo Ule (2003: 89), ki pravi: »Za bolnega posameznika ni samo
pomembno, da ga drugi sprejmejo kot normalnega, ampak da tudi sam sprejme svoje zivljenje,

svojo biografijo kot normalno in smiselno kljub moznosti, da bolezen napreduje.«
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1.3 Spoprijemanje druZine z rakom

Bolezen in smrt sta univerzalni izkusnji v vsaki druzini (Mali et al. 2011: 82). V ¢lovekovem
zivljenjskem ciklu se vsakdo sreca z resnimi boleznimi: zboli lahko sam, zboli lahko njegov

druzinski ¢lan ali pa pomembni drugi.

Tomori (1994: 18) pravi, da so ¢lani druzine med seboj povezani na razli¢ne nacine in so med
seboj tudi odvisni. Vse, kar se dogaja z enim ¢lanom druZzine, se zrcali na vseh preostalih. Po
drugi strani pa vsaka sprememba, ki jo dozivi druzina kot celota, pusti v Zivljenju vsakega ¢lana
druzine svojo posebno sled. Zato zdravstveno stanje bolnih oseb obicajno vnese korenite
spremembe v vsakdanjem zivljenju celotne druzine. Druzinski ¢lani so pogosto negotovi, ne
vedo, kaj storiti, kako pomagati, predvsem pa jih bremeni vprasanje o prihodnosti. Druzine tako

vstopajo v svet bolezni brez »psihosocialnega zemljevida« (Miller - Day 2011 v Svajger 2012: 26).

Po Veach in Nicholas (1998: 145) je za druzine z visokim tveganjem za psihosocialne teZave pri
prilagajanju na diagnozo bolezni znacilno, da imajo visok nivo zanikanja, sindrom osrednje
osebnosti (ko bolna oseba predstavlja osrednji lik v druzini), odziv jeza — obcutki krivde, sindrom
pojav — zahteve (druzinski ¢lani, ki zivijo dale¢ stran od bolnih oseb, se pogosto pocutijo

zapostavljene v procesu zdravljenja, zato imajo najrazli¢nejSe zahteve v zvezi z oskrbo).

Pravo vprasanje torej ni, ali se bomo morali spoprijeti z boleznijo, temve¢ kdaj v Zivljenju se
bomo morali, kak$ne bodo razmere, kako hude in kako dolgo bodo trajale (Mali et al. 2011: 82).
Pri tem pa imajo kljuéen pomen strategije spoprijemanja z boleznijo 0z. obvladovalna ravnanja

[coping strategies].

1.3.1 Odzivi oseb, ki zbolijo za rakom, ter njihovih svojcev

Vsaka bolezen je mo¢no obremenilen in krizni dogodek v ¢lovekovem zivljenju in druzini, Ki
zahteva od posameznika obvladovanje. Obvladovanje pomeni reakcije posameznika na
zivljenjske obremenitve, ki sluzijo temu, da (poleg morebitne fizicne bolecine) prepreci oziroma
obvlada emocionalno bolecino, strahove, stiske in negotovosti, ki so povezane z boleznijo (Ule
2003: 98). Ljudje uporabljamo razli¢ne obvladovalne strategije za reSevanje kriznih dogodkov.
Nekateri se na primer kognitivno lotijo reSevanja problema, drugi se ukvarjajo predvsem z

obcutki in ¢ustvi povezanimi s problemom, spet drugi se ukvarjajo z vzroki problema in nekateri

25



z njegovo resitvijo, so posamezniki, ki se lotevajo problema optimisticno s prepricanjem v

moznost resitve, drugi pa s pesimisti¢no naravnanostjo zapadejo v vliogo zrtve (ibid.).

Niso samo stresi tisti, ki povzro¢ajo problem, ampak tudi nasa nesposobnost, da bi se z njimi
spopadli zaradi pravil v vedenjskem vzorcu in vlog, ki jih imamo v vsakdanjem zivljenju. Kako
se odzivamo na razli¢ne strese v zivljenju, ve¢inoma narekuje ¢lovekovo prepric¢anje o samem
sebi, o tem, kaj »naj bi bil«, o svetu, drugih ljudeh in kakSni naj bi bili. Ti vedenjski vzorci

oblikujejo ¢lovekovo celotno orientacijo, njegov odnos do Zivljenja (Ah¢in 1989: 25).

Kako dozivimo in obvladamo obremenilni dogodek, »je odvisno od individualne Zzivljenjske
zgodovine posameznika in ¢lovekove trenutne psihofiziéne kondicije« (Ule 2003: 99).
Posamezniki imajo razli¢ne psiholoSke lastnosti, na katere se opirajo v kriznih situacijah:
samospostovanje, odsotnost samopodcenjevanj, obcutek, da lahko upravljamo s svojim
zivljenjem, ter da nismo Zrtev usode. Prav tako pa imajo pomembno vlogo individualni nacini
premagovanja tezav, kot so specifi¢ni nacini vedenja, misljenja, zaznavanja, ki jih posamezniki

uporabljajo, kadar so postavljeni pred zivljenjske probleme (op. cit.: 102).

Strategija primerjanja lastne situacije s e bolj hudo situacijo drugih je znacilna za zivljenjske
situacije, kot je kroni¢na bolezen, ki nepreklicno spremenijo Zivljenjski tok posameznika (Ule
2003: 101). V¢asih tudi zdravniki, ko pomirjajo prestrasene bolnike, tolazijo s to strategijo, ko
Jim na primer recejo, da so lahko sre¢ni, ker imajo »samo« to vrsto raka. Primerjanje povzroci, da
posameznik pridobi vedjo mo¢ za sprejemanje in sooCanje Situacije, kakrs$na je, in za njeno

pozitivno tolmacenje.

Pozitivno miSljenje oz. razlaga situacije je po mnenju psihoanalitikov sicer obrambni
mehanizem, ki ne razresi problema, deluje pa razbremenilno na ¢loveka. Pri pozitivnem misljenju
je pomembno, da ne gre za potiskanje neugodnih vidikov situacije v nezavedno ali za njihovo
prekrivanje s pozitivnimi vidiki, temve¢ le za spremembo zornega kota gledanja na dogodek,

namre¢ tako, da dobijo dobre strani vecjo tezo kot slabe strani (op. cit.: 106).

Mozne zacetne reakcije na diagnozo rak so zanikanje, potlacevanje, umik, zmanjSevanje
resnosti bolezni oz. samoprepricevanje oseb, ki zbolijo, da so zdravi, da je prislo do pomote.
To so obrambni, a zazeleni odzivi obvladovanja hudih, nepri¢akovanih in slabih novic, ki

»Cloveku dopuscajo razmislek o moZznem koncu, nato pa vrnitev v zivljenje« (Kiibler - Ross

26



1999: 154-155). Apatija je prav tako ena od moznih obvladovanj bole€ine in trpljenja, ko se
ljudje zaprejo pred lastnimi obcutki (Walsh 1999: 172) in je dandanes pogosta strategija soocanja
z bolecino, ko je ta neznosna in ji niso kos ali pa, ko je prisotna konénost oz. smrt, ki porajata
obcutke nemoci. Anderson pravi (v ibid.), da ko postanemo apati¢ni, umremo, Se preden smo

mrtvi, in nam ni ni¢ ve¢ pomembno.

Te »neuspesne« reakcije in obrambne mehanizme je potrebno obravnavati enakopravno z onimi,
ki ustrezajo bolj uspeSnim reSevanjem obremenilnih dogodkov, sicer dobimo enostransko
»vesternizirano« sliko ¢loveka, ki ne pozna porazov, pobitosti, izgub (Ule 2003: 110). Podatki
sode¢ po Ule (ibid.) govorijo o velikem obsegu Custvenih in ubeznih reakcij v vseh kategorijah
ljudi, kar potrjuje zgornjo tezo, da se pojavljajo neuspesne oblike obvladovanja vedenja obenem z

uspesnimi oblikami.

Po Wells in Turney (2001: 28-29) nacin odziva druzine in obolelega ¢lana ni le odvisen od faze,
v kateri se nahaja oboleli (postavljena diagnoza, zdravljenje, rehabilitacija, ponovitev bolezni,
smrt), marve¢ tudi od drugih dejavnikov, ki vplivajo na individualni oz. druzinski odziv in
prilagoditev na izkusnjo raka:

— Oblika raka, stadij in prognoza. Tiste oblike rakov, ki so povezane z vi§jo stopnjo
umrljivosti in bolj intenzivnim zdravljenjem, imajo potencial, da izvabijo vi§jo stopnjo stiske
0z. stresa in resnejse posledice na zivljenje obolelega in njegove druzine.

— Stopnja hendikepa, ki sta jo povzroc¢ila bolezen in zdravljenje. Posamezniki, ki ostanejo
hendikepirani (neplodnost, odstranitev dojke), kot posledica raka oz. zdravljenja, se srecujejo
z dodatnimi izzivi pri spoprijemanju z rakom.

— Intenzivnost zdravljenja. Dolzina trajanja, agresivnost in stranski ucinki terapij lahko
pomembno vplivajo na fizi¢no in Custveno delovanje ter obcutek dobrega pocutja obolelega.

— Starost obolele osebe in faza, v kateri se nahaja. Faza v druzinskem Zivljenjskem poteku, v
katerem so dolocene naloge zaradi bolezni prekinjene, ima lahko na posameznika man;jsi ali
vecji vpliv. Na primer mlada oseba obolela za rakom lahko naleti na ovire pri uresni¢evanju
pomembnih zivljenjskih nalog, kot so zakljuCevanje izobrazbe, zacetek Kkariere ali pri
osamosvajanju. Zamujanje ali pa nedoseganje teh pomembnih Zzivljenjskih nalog ima lahko
negativne posledice pri nadaljnjih uspehih v zivljenju, vplivajo¢ na samopodobo, dosezke v

karieri in osebno finanéno neodvisnost.
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Pretekle izkuSnje z rakom. Pretekle izkuSnje z rakom vplivajo na stopnjo optimizma,
pricakovanj ter na obvladovana ravnanja spoprijemanja z diagnozo raka. Tako lahko
negativna 0z. pozitivna pretekla izkuSnja kljub diagnozi, nacrtu, terapiji in prognozi
predstavlja dodaten izziv za posameznika. Saj lahko s pri¢akujoCo podobno izku$njo in
rezultatom povzroci nerealne upe oziroma prevelik pesimizem.

Trenutna situacija osebe oz. »vsakdanji kontekst posameznika« (Ule 2003: 104). Na
psihosocialni odziv oseb na raka vpliva njihov dosedanji stil Zivljenja, kot na primer:
kakovost Zzivljenja, osebni odnosi, finan¢na stabilnost, dostop do zdravstvenih storitev,
trenutni stres, zivljenjska pricakovanja in naravnanost.

Oseben ¢ustveni odziv 0z. »psiholoske in karakterne znadilnosti« (ibid.). Pricakovani
razplet bolezni in osebne karakteristike lahko vplivajo na posameznikov odziv spoprijemanja
z izkuSnjo raka. Veja zmogljivost reSevanja problemov, komunikacijske vescine,
samozavest, dobri medosebni odnosi, zaupanje v ljudi in duhovna prepri¢anja so prediktorji
za pozitivno soocanje 0z. spoprijemanje z diagnozo raka.

Socialna podpora in razpolozljivost oskrbovalcev. RazpoloZljivost in kakovost socialne
podpore pomembno vpliva na stopnjo stresa obolele osebe kot tudi svojcev. Podpora
prijateljev, druzine, zdravstvenega osebja in ozdravljenih z izku$njo raka lahko zagotovi
pomembno varovalo proti $kodljivim vplivom stresa.

Dosedanji nac¢ini spoprijemanja s stresnimi situacijami. Odziv oseb v preteklih kriznih

dogodkih je pogost napovednik obvladovalnih ravnanj in spretnosti pri izkusnji raka.

Vsi zgoraj nasteti dejavniki vplivajo na soo€anje z rakom posameznih druzinskih ¢lanov kot tudi

celotne druzine. Rezultat raka je skupek negativnih kot tudi pozitivnih vidikov bolezni. Predvsem

pa je bistveno, da oboleli in njihovi najblizji najdejo moc, ki jim bo pomagala nazaj k celovitosti.

Diagnoza raka ima veliko potencialno kriznih obdobij oz. faz razvoja bolezni za obolelega in

za njegove pomembne druge: cas, ko se izve za diagnozo; operacija; obdobja kemoterapije

oziroma radioloskega zdravljenja; odpust iz bolnisnice ter vrnitev domov; ponovni prihod na

delovno mesto; groznja ali potrditev vrnitve bolezni; obdobje paliativnega zdravljenja;

pricakovanje smrti in pogreb. Vsako nasteto potencialno krizno obdobje prinasa svoje izzive, za

kar je v teh obdobjih pomembna fleksibilnost in vzdrzljivost kot glavni vir notranje moci
vpletenim (Shone 1995: 60).
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Rak je v vseh fazah fizi¢ni in Custveni izziv za bolno osebo, njeno druzino in prijatelje. Doti¢en
izziv preizkuSa zmoznost posameznikovega soocenja z lastnimi Custvi kot tudi Custvi drugih
vpletenih. Vsaka faza razvoja bolezni predstavlja za druZzino moznost spremembe v vezeh in
hkrati podlago za odpornost in ranljivost, ki lahko vodi do uni¢evalnih druzinskih sprememb kot
odgovor na bolezen (ibid.). Zato ima vsako krizno obdobje v klinicnem poteku razvoja raka
specificen psihosocialen vpliv in potrebe, ki vplivajo na spoprijemanje druzinskih ¢lanov z

rakom. V nadaljevanju jih podrobneje opiSem.

1.3.2 Prvi morebitni znaki raka

Ljudje lahko v zacetni fazi bolezenske znake minimalizirajo reko¢: »Ah to ni ni¢l« S tem se
izogibajo neprijetnim informacijam in zavlacujejo z obiskom pri zdravniku, saj ¢utijo nelagodje
in strah pred morebitno slabo prognozo. Pri tem se lahko odlo¢ijo, da o sumljivih bolezenskih
znakih ne bodo govorili z nikomer v druzini ali pa le z dolo¢enimi ¢lani druzine. Raziskave
vseeno kazejo, da lahko druzinski ¢lani odigrajo zelo pomembno vlogo pri vzpodbujanju bolnih

¢lanov, da opravijo diagnosti¢ne postopke (Veach in Nicholas 1998: 145).

Osebe ne delijo svojih strahov (v povezavi z morebitnimi znaki raka) s svojci, saj jih nocejo
obremenjevati (Veach in Nicholas 1998: 145). Nac¢eloma tudi kasneje, ko je diagnoza ze potrjena,
druzinski Clani skuSajo zascititi drug drugega tako, da skrivajo svoja custva. Ta fenomen so
strokovnjaki poimenovali »zarotniska tiSina« (Gorenc 2007: 20). V druzini lahko tudi odprto
govorijo o bolezni ter dozivljanju le-te, vendar le dokler so medicinske informacije pozitivne in
se pri¢akuje dober izid bolezni. Ko pa so informacije negativne, se tudi komunikacija spremeni,
zmanj$a. Temu pojavu recemo »komunikacija o dobrem vremenu« (Vess et al. v op. cit.: 21).
V tej fazi zdravniki opravijo ultrazvok, biopsije, odvzem krvi ter druge preiskave, s katerimi

ovrzejo ali potrdijo prisotnost malignega oz. benignega tumorja.

1.3.3 Potrjena diagnoza raka

Ob seznanitvi z diagnozo raka druzinski ¢lani dozivljajo razli¢na ¢ustva: od jeze in frustracije, pa
do tesnobnosti in strahu. Lahko se pocutijo osamljene, izolirane in nemoc¢ne. Osebe, ki obolijo za
rakom, in njihovi svojci se morajo v tej fazi sooCiti s Sokom diagnoze in negotovostjo glede

prihodnosti.
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Po Shone (1995: 60) je prvi instinktivni odziv ob seznanitvi z diagnozo raka poskus pobega iz
nove nevzdrzne situacije. Vsi vpleteni delijo med seboj obdobje jeze, frustracij, nebogljenosti,
brezupnosti in obdobja depresije. Prav tako pa se soocajo z izgubo, obdobjem separacije in

grozenj za lastno varnost.

Na splosno ima sooCanje z boleznijo ter posledi¢no z vsemi izzivi, ki jih prinaSa, obiCajno
znacilnosti procesa zalovanja (Kiibler - Ross 1999: 154). Proces Zalovanja ima ve¢ (obrambnih)
mehanizmov odzivanja, ki posameznika spremljajo, ko se sooca s stresnimi dogodki, kot je npr.
smrt, bolezen, izguba sluzbe itd. Reagiranje, sprejemanje informacij in sprejemanje bolezni je

odvisno od faze zalovanja, v kateri se oboleli nahaja.

Po Kiibler - Ross (ibid.) so faze Zalovanja ob nepri¢akovanih dogodkih sledece: Zadetni Sok in
zanikanje preideta v bes in jezo, nato pa v Zalost in trpljenje. Sledi barantanje z bogom, temu
pa depresija z vpraSanjem »Zakaj jaz?!«. Naposled se ljudje povlecejo vase, se odmaknejo od
drugih, in ¢e jim uspe, dosezejo obdobje umirjenosti in sprejemanja. Vdaja nastopi v primeru,

ko obolela oseba ne more izraziti in deliti niti jeze niti zalosti.

Oseba, ki oboli za rakom, se lahko samoobtoZuje, saj dozivlja hude obcutke krivde, ker je
prepri¢ana, da ni dovolj pazila na svoje psihofizi¢no zdravje. Sprasuje se, zakaj se je to zgodilo
ravno njej, zdi se ji krivi¢no, da mora trpeti. Jezo lahko preusmeri nase ali pa na druge osebe. To
obdobje je zlasti tezko za preostale ¢lane druzine, prijatelje in tudi za zdravnike in preostalo
zdravstveno osebje, saj jeza obolelega zadane vsakogar. Slednji besni na boga, druzino, na vse, Ki
so zdravi (op. cit.: 155). Za bolno osebo je sicer potrebno, da izrazi jezo, saj jo s tem tudi sprosti.
Ce jim je dopuséeno izraziti jezo brez ob¢utka krivde in sramu, pogosto pridejo v obdobje
moledovanja in barantanja z bogom (ibid.). Za preostale druzinske ¢lane je prav tako znacilna

jeza, samoobtoZevanje, moledovanje in barantanje za ozdravitev njihovega bolnega ¢lana.

Druzina ¢ez Cas preide v obdobje Zalosti. Pridejo tudi obdobja, ko osebe, ki so zbolele za rakom,
in tudi svojci zapadejo v hudo depresijo zaradi velikanskih sprememb, ki se dogajajo. V
nekaterih primerih se pojavi tudi panika in neobvladljiv strah, ki pa sta lahko povezana tudi s

socialno-druzbeno konstrukcijo diagnoze rak in njenih mitov.
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Proces zalovanja se v nekaj tednih ali mesecih konca s sprejetjem stanja. Posameznik se sprijazni
s svojo diagnozo in zdravljenjem, najde razloge za optimizem in se pocasi zacne vracati V

normalno Zivljenjsko rutino (Gorenc 2007: 15-16).

Veach in Nicholas (1998: 145) imenujeta obdobje po seznanitvi z diagnozo bivanjska stiska
[exsistencial plight], ki nastopi prvih 100 dni po potrjeni diagnozi in jo dozivljajo tako oboleli kot
tudi njihovi svojci. To naj bi bil ¢as, ko se vsi vpleteni sprijaznijo z diagnozo in negotovostjo, ki

JO le-ta prinasa.

Potrjena diagnoza raka sprozi v druzini procese redefiniranja, spreminjanja prioritet
vsakdana. Od tega obdobja naprej niso ve¢ tako pomembne skrbi, Zelje in potrebe, s katerimi se
soo¢a druzina pred potrjeno diagnozo njenega ¢lana. S postavljeno diagnozo raka se »preteklo«
Zivljenje porusi hitro kakor »hisa iz kart«. Vsi, tako obolele osebe kakor svojci, se za¢no
zavedati, da so bile stvari, ki so jim dajali pomen pred diagnozo, nepomembne. Zacnejo se
zavedati minljivosti zivljenja. V tem c¢asu se sprozijo mehanizmi notranje moci in procesi
samozdravljenja, ki premagujejo Sok in obup zaradi nepri¢akovane diagnoze (Veach in Nicholas
1998: 145).

Ob seznanitvi z diagnozo so tako v ospredju naslednje psiholoske potrebe: proces zalovanja,
spoprijemanje z boleznijo in zdravljenjem, premagovanje obupa in prilagajanje na spremembe

zivljenjskega sloga (Gorenc 2007: 114).

1.3.4 Zdravljenje

Osebe, ki so zbolele za rakom, in njihove druzine v tej fazi sprejemajo pomembne odlocitve
glede zdravljenja. Is¢ejo druga mnenja, se informirajo o bolezni ter is¢ejo alternativne moznosti
zdravljenja. Aktivno iskanje moznosti zdravljenja opolnomoca tako obolelega kot celoten
druzinski sistem (Veach in Nicholas 1998: 146). To je ¢as, ko bolan druzinski ¢lan hodi na
zdravljenje (kirurski poseg, kemoterapije, obsevanje, radiolosko ali biolosko zdravljenje). Je tudi
Cas, ko je oseba fizi¢no najbolj slabotna, saj prihaja do stranskih uéinkov zdravljenja. Stres
dolgotrajnega zdravljenja ni ni¢ manjsi kot prvi Sok, ki ga druzinski ¢lani dozivijo ob diagnozi

raka (Jereb 2012: 79-80).

Gorenc (2007: 114) je s svojo raziskavo ugotovila, da bi na podro¢ju psiholoskih potreb osebe, ki
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so zbolele za rakom, v najvecji meri potrebovale pomo¢ pri premagovanju strahov povezanih s
ponovitvijo bolezni in Sirjenjem raka. Med zdravljenjem so strahovi povezani predvsem z
zdravljenjem, bole¢ino, s smrtjo, S svojci in sluzbo. S primerjavo psihosocialnih potreb
obolelih in njihovih svojcev pa je opazila, da so obojim skupne potrebe po premagovanju strahov,
tezave pri komunikaciji z zdravstvenim osebjem in potrebe po informacijah o tem, kaj lahko sami

storijo za boljSe pocutje (op. cit.: 115).

V casu zdravljenja je zmeraj prisotna negotovost, saj je »objekt skrbi delikatno ¢lovekovo telo,
na katero imajo tudi preizkuSene terapije nepricakovane ucinke, in ker so izbire med razli¢nimi
alternativnimi zdravljenji in postopki vedno prisotni« (Ule 2003: 140). Zato je Se kako
pomemben medsebojni odnos med bolnim in zdravnikom, ki mora biti »udoben in varen« (0p.
cit.: 141), predvsem pa mora temeljiti na zaupanju, saj sta »oskrba z vero in (za)upanjem klju¢na

znacilnost zdravnikove pozicije» (0p. Cit.: 140) in posledi¢no tudi okrevanja bolne osebe.

Pri resno bolnih kroni¢nih osebah lahko prihaja do »¢ustvene odvisnosti do zdravnikov« (op.
cit.: 143), saj so bojazni konkretnejSe, ker bijejo bitko za zivljenje. Zato kroni¢no bolni ne i$¢ejo
pri zdravnikih samo ontoloske varnosti, ampak sodelovanje pri obnovitvi telesne integritete,
odstranitev ali zmanjSevanje fizicne okvare in bolefine na znosno mero ter najpomembnejSe

pomiritev, ki pride iz zaupanja in varnosti (ibid.).

1.3.5 Rehabilitacija

Potencialno kriti¢na obdobja v ¢asu rehabilitacije so:

- odpust iz bolnisnice;

- obdobje, ko osebe ponovno prevzamejo odgovornost za svoje Zivljenje in se prilagodijo
spremembam novega Zivljenjskega sloga kot posledica diagnoze raka;

- ponovni prihod na delovno mesto oz. stare tirnice Zivljenja.

Ena od znacilnosti obdobja rehabilitacije so teme o prihodnosti in moznosti predasne smrti.
Zaradi negotovosti v zvezi s prihodnostjo lahko tako bolni kot tudi njihove druzine obcutijo
Custveni stres. Zaradi zakljuCenega zdravljenja obcutijo ve¢jo ranljivost in pasivnost (zaradi
prepuscenosti) glede boja z boleznijo. Pojavlja se sledee vpraSanje: »Sem imel/a raka oziroma
ali ga imam Se vedno?«, ki odraza konstantno negotovost glede preZivetja in samega Zivljenja

(Veach in Nicholas 1998: 146). Znacilno za to obdobje je remisija oz. zaasno izboljSanje stanja,
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kar pomeni, da izginejo simptomi bolezni, vendar ostane negotovost in strah glede ponovitve
bolezni v prihodnosti. V primeru ponovitve bolezni pride razocCaranje, ko se vse skupaj zacne
znova, nov strah in nova negotovost (Jereb 2012: 80). Prav tako lahko obc¢utijo druzinski ¢lani
veliko stisko, ker se morajo soociti z moznostjo, da oboleli druzinski ¢lan umre. Stopnja stiske ob

ponovitvi bolezni je tako za bolnega kot za druZino ena najtezjih (Svajger 2012: 30).

Ko se oseba sooca z dolgotrajno, kroni¢no in potencialno zivljenjsko ogrozajoco boleznijo, je
strah njen najve¢ji sovraznik. Povzroca visoko obcutljivost in je fizi€no in emocionalno
izérpavajo¢ (Ule 2003: 150), saj porablja energijo, ki jo telo potrebuje za bitko z boleznijo, prav
tako pa povzroca zmedenost in lahko vodi v destruktivne misli in v depresijo (Shone 1995: 72).
Strah pred ponovitvijo bolezni lahko imobilizira osebe, ki so Ze prebolele raka, ter povzroca
tezave pri zivljenjskih odlocitvah, tako na poklicni poti kot zasebni, kot je na primer vprasanje
materinstva (Hewitt et al. 2005: 67). Osebe, ki so premagale raka, porocajo o neprestanih bojih,
da bi dosegle ravnovesje v svojem Zzivljenju, iS¢ejo obcutek celovitosti, svoj zivljenjski namen in
smisel po zivljenjsko spreminjajoci se izku$nji (ibid.). Eksistencialna in duhovna vprasanja se
pojavljajo tudi v zvezi s pomisleki glede smrti in umiranja, nastopi pa lahko tudi sprememba

vrednot in ciljev in iskanje smisla bolezni.

Na podro¢ju telesnih potreb in vsakodnevnega zivljenja je pokazala raziskava »Psihosocialne
potrebe bolnikov in bolnic z rakom ter njihovih svojcev« (Gorenc 2007: 121), da mnogo bolnih
zaradi bolezenskih znakov in stranskih uc¢inkov zdravljenja (po€asnost, utrujenost, pomanjkanje
moci) ter zaradi telesnih sprememb po zakljuCenem zdravljenju potrebuje pomoc pri
vsakodnevnih opravilih, pri tem pa jim najpogosteje pomagajo najozji druzinski ¢lani. Zato tudi

pogosto pride do preobremenitev in izérpanosti le-teh.

Po Tamburini (v Gorenc 2007: 44) bolni v vecji meri poro¢ajo o nezadovoljenih potrebah, ¢e
bolezen ali zdravljenje povzroci omejitve v njihovih vsakodnevnih aktivnostih, Se posebno, ko se
njihov materialni polozaj drasticno poslabSa in so prisiljeni zaprositi za socialno pomo¢. Na

splosno so prakti¢ne in telesne potrebe bolj izrazene, ko se oseba vrne iz bolnisnice domov.

Osebe, ki so bile zdravljene z imunoterapijo, kemoterapijo ali hormonskim zdravljenjem, v vecji
meri poro¢ajo o nezadovoljenih potrebah na podroc¢ju spolnosti kot osebe, ki so prejemale druga

zdravljenja (Sanson-Fisher et al. 2000: 235). Najverjetneje na ta rezultat vplivajo predvsem
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stranski u¢inki omenjenih zdravljenj (op. cit.: 236). Bolezen, kot je rak, na splosno vpliva na
spremembe v intimnih odnosih, obenem pa ponovna vzpostavitev spolnih odnosov predstavlja

zelo pomemben vidik okrevanja (Gorenc 2007: 121).

Mnogi tekom bolezni spremenijo svoj Zivljenjski slog, prepri¢anja in miSljenja. Vendar pa ta
spoznanja, do katerih so prisli tekom zdravljenja in sooCanja z boleznijo, tezko obdrzijo in
vnesejo v vsakodnevno delovanje — predvsem ko se zivljenje z vsemi obveznostmi in zahtevami
vrne na stare tirnice in ko okolica od oseb pricakuje, da bodo s¢asoma zaceli zopet funkcionirati

tako, kot so pred boleznijo (op. cit.: 119).

Posledice zdravljenja lahko vplivajo na samopodobo oseb, na stike s pomembnimi drugimi, na
intimne odnose s partnerjem in pa tudi na druge vidike Zivljenja, ki sem jih bolj podrobno opisala

znotraj poglavja »Vpliv raka na clovekovo identiteto«.

1.3.6 Poslavljanje in smrt

Po opravljenih terapijah se lahko zgodi, da je zdravljenje neuspesno in zdravniki napovedo
mesece ali leta zivljenja. V tej fazi medicina, razen lajSanja fizi¢nih bolecin, ne ponudi vec
resilne bilke, zato imajo v tem obdobju pomembno vlogo strategije spoprijemanja s prognozo
bolezni, tako bolnih kot svojcev. V tej fazi se lahko ponovi obup, apatija ter zalost, ki lahko
preide v depresijo, za katero je znaCilna »molée¢na potrtost« (Kiibler - Ross 1999: 155). Ta
potrtost izhaja iz spoznanja bolnega, da bo izgubil vse ljudi, ki jih ima rad. Po Kiibler - Ross je
obolelega najbolje pustiti izraziti njegovo Zalost, strahove in jezo, da doseze sprejemanje. Po
njenem mnenju svojci najvec¢ prispevajo, ¢e pomagajo 0sebi, Ki umira, zakljuciti nedokoncane
zadeve, ko molijo, se ga ljubece dotikajo ali pa le sedijo ob njegovi postelji. Gre za obdobje tihe,
razmisljajoce vdaje, mirnega pricakovanja (op. cit.: 156). V tem obdobju koncept minljivosti
zivljenja dobi druge razseznosti in prioriteta tako postane zivljenje iz dneva v dan in odkrivanje

lepot v majhnih, prej necenjenih stvareh.

Vsako poslavljanje je naporno in stresno, velikokrat se ¢lovek ne zna posloviti od vsakdanjih
sprememb v zivljenju (zakljucitev Sole, osamosvajanje, odhod otrok od doma itd.), zato je toliko

tezje, kadar se moramo soociti s smrtjo. A poslavljanje in Zalovanje za neobnovljivo preteklostjo
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sta pomembni vrlini, ki omogocata Ziveti naprej za prihodnost v sedanjosti. Pomemben korak je,
da se terminalno bolni in njihovi svojci naucijo zalovati za preteklostjo, za zivljenjem, ki so ga
imeli pred boleznijo. Potrebna je mo¢, da razi$éejo, kaj zares Cutijo, tako tudi laZje razumejo in
tudi ubesedijo, kaj izguba pomeni za druzino. Na ta na¢in ne potlacujejo ¢ustev pod preprogo,

izguba pa se preoblikuje v neprecenljivo izkusnjo ucenja v njihovem Zivljenju.

Hierarhija potreb je druga¢na pri ljudeh, ki umirajo. Po Redinbaugh (2003: 3/11) so pri
umirajo¢ih najpomembnejse naslednje tri skupine potreb: obvladovanje bolezenskih znakov,

ponovno vzpostavljanje socialnih vlog in priprava zapus¢ine.

Bolna oseba najprej potrebujejo ustrezno obvladovanje telesnih in duSevnih bolezenskih znakov.
Ce za te simptome ni poskrbljeno, imajo oboleli premalo energije ali motivacije, da bi se usmerili
k vi§ji ravni potreb — Zelji po ponovnem vzpostavljanju socialnih vliog. Ovirano telesno delovanje
zaradi bolezni in umiranja moti ponovno vzpostavljanje socialnih viog. V tej fazi bolni
potrebujejo pomo¢ pri prilagajanju svojih vlog telesnim omejitvam. To jim omogoca, da po

najboljsih moceh delujejo v vlogah, ki jim dajejo obcutek identitete, cilja in zadovoljstva.

Ko oboleli uspesno ponovno vzpostavijo stike z bliznjimi (preko svojih socialnih vlog), se lahko

usmerijo k zadnji ravni potreb — priprava zapuscine.

Priprava materialne zapus¢ine (pisanje dnevnika, fotografij, video posnetki) je en nacin
poslavljanja, toda obstajajo darila, ki so neoprijemljiva, a za svojce predstavljajo neprecenljivo
vrednost. Ta darila so preprosta in specifi¢na, pricajo pa o vezi, ki se je spletla med ¢lani v
druzini. Na primer: Star moz, Ki umira, pove vsakemu ¢lanu druZzine, kaj na njem najbolj spostuje
in obcuduje ter ovekoveci svoj najljubsi spomin na dogodek iz preteklosti, ki ga je dozivel z
vsakim ¢lanom skupaj (ibid.). Drug primer takega obdarovanja je: Mati, ki ima napredujocega

raka, uci kuhati svojega sina.
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1.4 Vpliv raka na druzino glede na razvojna obdobja druzinskega Zivljenjskega poteka

Druzina je v vsakem obdobju druzinskega Zivljenjskega cikla pred vrsto nalog, ki jih mora
opraviti, in vsako novo obdobje ji prinasa nove razvojne naloge, ki zahtevajo spreminjanje in
vedno znova tudi vzpostavljanje ravnotezja v druzini. Prehodi iz enega obdobja razvoja druzine v
naslednje pa niso preprosti. Za druzino je to izziv, ki zahteva od vseh vpletenih veliko energije in
prilagajanja. Nepri¢akovane preizkusnje, na primer bolezen enega od druzinskih ¢lanov, »lahko
druzini, ki ravno dozivlja krizo prehajanja v novo obdobje, mnogo bolj porusijo notranje
ravnovesje, kot ¢e bi jih zadele v sorazmernem mirnem in stabilnem obdobju« (Tomori 1994:
40). Mali et al. (2011: 85) razumejo druzinske Zivljenjski poteke kot mozen korak k razmisljanju
0 spremembah, s katerimi se morajo spoprijeti druzine v razlicnih obdobjih, ki jih vpeljejo
posamezni Zivljenjski dogodki. Druzina, katere ¢lan zboli za rakom, je primorana raziskovati in
soustvariti potrebne spremembe, da bi lahko odgovorila na nove naloge, vzpostavila Zeleno

ravnotezje.

V vsaki druzini delujejo tako notranje sile, ki izvirajo iz razvoja druzine, kot tudi zunanje sile, ki
izvirajo iz potrebe po prilagajanju pomembnim socialnim strukturam, ki delujejo na druzinske
¢lane. Krize, ki zahtevajo prilagoditev cele druZine, so lahko razvojne (vezane na razvoj in
spremembe v Zivljenjskem ciklu druzZine) in nerazvojne (razlicni dogodki ali nepredvidljive
situacije, kot je npr. resna bolezen) (Gorenc 2007: 18). Vsaka kriza zahteva prestrukturiranje
delovanja druzine, njenih vlog, odnosov, podsistemov, ob hkratnem ohranjanju njene
kontinuitete. Vpliv raka na druzinski sistem variira glede na razvojno obdobje in starost, v kateri
se druzina nahaja (Veach in Nicholas 1998: 146).

V nadaljevanju sledi tabela, ki prikazuje temeljne znacilnosti vpliva raka na druzino glede na
razvojna obdobja druzinskega zivljenjskega poteka. Znacilnosti razvojnih obdobij, Custvenih
pretresov in vplive bolezni raka povzemam po ve¢ razli¢nih avtorjih: Tomori (1994: 44-53),
Veach in Nicholas (1998: 146) ter Constable in Lee (2004: 24).
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Tabela 1: Vpliv raka na druzino glede na razvojna obdobja druzinskega Zivijenjskega poteka

Razvojno Razvojne naloge in
obdobje ¢ustveni procesi prehodov Vplivi bolezni raka
samski mladi, lo¢itev od izvorne druzine — 0samosvajanje tezave pri osamosvajanju — povecane
odrasli »pretrgati« vrvico star§i—otrok odvisnost od starSev, »zavijanje otroka v
razvoj intimnih odnosov z vrstniki vato«
prevzemanje Custvene in finanéne nizka samopodoba —
odgovornosti zase tezave pri zaposlovanju
novi par vzpostavitev partnerske zveze nov druzinski sistem je lahko Se zelo

zavezanost novemu druzinskemu sistemu
vzpostavljanje odnosa do izvornih druzin

vzpostavljanje nacinov reSevanja konfliktov

nestabilen — vrnitev k izvorni druZzini
odtujenost ali zblizanje

impotenca ali neplodnost

druzZine z otroki

sprejemanje novih ¢lanov v sistem

vzgajanje otrok, oblikovanje vlog in
vzpostavljanje stabilnosti

usklajevanje starSevske vloge s poklicno
kariero ter potrebo po partnerskem ¢ustvenem
in spolnem stiku

preverjanje sposobnosti za prilagajanje in

sodelovanje

zmanjSana starSevska vloga
oblikovanje novih vlog in nalog
otroci so lahko premladi za nove
odgovornosti (prevzemanje
starSevske vloge)

bratje in sestre bolnega otroka

potisnjeni v ozadje

druZine z

najstniki

potreba po vecji fleksibilnosti druzinskih mej
vedenja in misljenja, da bi dopustili
neodvisnost otrok in slabotnost starih starSev

vprasanja blizine in samostojnost

mladostniki so lahko preve¢ vpleteni v
druzinske zadeve ali pa se prevec

umaknejo

odhod otrok

preoblikovanje partnerskega odnosa
vzpostavljanje ciljev v prihodnosti

brez otrok

preverjanje vsebine odnosa z odraslimi otroki

hormonske spremembe, menopavza

povecana odvisnost od drugih

povecana izolacija

druzine v tretjem
zivljenjskem

obdobju

nacrtovanje upokojitve

sprejemanje spreminjajocih se generacijskih
vlog, telesnih omejitev povezanih s staranjem
sooc¢anje s pojavom bolezni in izgub zaradi
smrti

povecana potreba po socialni opori

odrasli otroci lahko prevzamejo skrb za

svoje starSe

vpraSanje ohranitve generacijskih razlik
ter skrb za ravnovesje med povezanostjo
in avtonomijo

nekateri oboleli nimajo nikogar, ki bi

skrbel zanje
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1.4.1 Samski mladi, odrasli

Ena od posledic pri mladih, ki so bili zdravljeni zaradi raka, so motnje na podrodju
¢ustvovanja, ki so lahko pomembna ovira pri uspeSnem uveljavljanju in osamosvajanju
(Babi¢ 2007: 224). Na Onkoloskem institutu v Ljubljani je Jereb s sodelavci (v ibid.) pri mladih
osebah, ki so bile v otro§tvu zdravljene za levkemijo ali zaradi mozganskih tumorjev, odkrila
znake ¢ustvene nestabilnosti, osebnostno nezrelost, negotovost vase, nagnjenost k potrtosti,
potrebo po odnosu z ljudmi in tezave s komunikacijo. Avtorji med moznimi vzroki za
Custvene teZzave omenjajo pogoste hospitalizacije, uc¢inke kemoterapije in nazadnje predsodke

okolice v ¢asu zdravljenja in po njem (ibid.).

Diagnoza raka lahko torej ovira mlade pri lo€itvi od izvorne druzine in lahko poveca odvisnost od
starSev v Casu, ko razvojna naloga veleva ravno nasprotno. Rak pa lahko tudi posredno ovira
razvoj intimnih odnosov z vrstniki, saj lahko vpliva na nizko samopodobo in posledi¢no na
obc¢utek zmanjSane privlacnosti, hkrati pa lahko zdravljenje raka vpliva na neplodnost. Nekaterim
otroci ali upanje, da jih bodo neko¢ imeli, pomeni smisel in hkrati vztrajanje, da vzdrzijo potek
zdravljenja (op. cit.: 294). Zato neplodnost za nekatere predstavlja najpomembnej$o izgubo vseh
izgub. Neplodnost pri samskih ljudeh, ki so oboleli za rakom, lahko vzbuja obcutke, da so odslej
»pokvarjeno blago, ter da niso tako mikavni, kot so njihovi sovrstniki (Gallo - Silver in Parsonnet
2001: 293). Mlade predvsem ovira odnos, ki so ga razvili sami do sebe ali do bolezni, tudi v
odnosu do druzbe (Babic¢ 2007: 226).

Ne ovira pa jih samo odnos, ki so ga razvili do samih sebe, temvec tudi odnos druzbe. Mladi, ki
so bili v otrostvu ali zgodnji mladosti zdravljeni zaradi raka, so velikokrat diskriminirani
(prikrito) pri iskanju sluzbe, ko jih zaradi njihove diagnoze delodajalci ne vidijo kot primerne
kandidate na razpisano delovno mesto. Ravno tako pretekla bolezen vpliva na presojo o
sposobnostih. Zato so tisti, »ki so lahko prikrili onkolosko zdravljenje, tako pogosto tudi ravnali.
S tem so se izognili zavrnitvi« (ibid.). Osebe, ki so ob odkritju raka v delovno aktivnem obdobju
Zivljenja, se zelo zgodaj v procesu zdravljenja soocajo tudi z vpraSanjem poklicne rehabilitacije
in strahovi, ali bodo $e zmozni opravljati svoje delo ali bodo dobili podaljsano pogodbo, kako
bodo na delovnem mestu sprejeti in s strahovi, kaj bo v nasprotnem primeru s socialno in

eksistenéno varnostjo (Skufca Smrdel 2007 a: 829).
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1.4.2 Nov par

V novo oblikovanih druzinskih sistemih je par brez otrok, ki se bori za neodvisnost, vzpostavlja nov

odnos do izvorne druzine, prijateljev in hobijev.

V odsotnosti dovolj varno zgrajenih vezi se lahko partner ¢ustveno oddalji in s svojim vedenjem
negativno vpliva na partnerja, ki v soofanju z rakom potrebuje podporo. Na partnerski odnos
vplivajo tudi osebnostne spremembe obolelega partnerja, ki jih je vcéasih tezko razumeti in
sprejeti (Gorenc 2007: 122). Lahko pa se partner preve¢ naveze na bolnega partnerja in na primer
»obéuti lastno krivdo za nastanek bolezni pri drugem partnerju« (Svajger 2012: 27). Ce bolna oseba
ne dobi potrebne podpore v partnerskem razmerju, jo lahko poisce pri svoji izvorni druzini (Veach
in Nicholas 1998: 146). Raziskave kazejo, da se mladi pari, v primerjavi s starejSimi, soo¢ajo z
obcutno viSjo ravnjo stresa, ko eden izmed partnerjev zboli za rakom (O’Mahoney in Carroll
1997, Skerrett 1998 v Weihs in Politi 2005: 8).

V tej razvojni fazi je pomembno vprasanje spolnosti in plodnosti, ki pa je lahko zaradi zdravljenja
prestavljena na stranski tir. Na zalost je pogosto posledica zdravljenja tudi neplodnost oziroma pri
zenskah tudi prezgodnja menopavza (internet 5), kar zahteva v partnerskem odnosu redifiniranje

nacrtov za skupno prihodnost in iskanje moznih resitev (na primer posvojitev).

Predvsem je potrebno, da se »par nauci spoprijemati s stresom, ki je povezan z diagnozo raka«
(Veach in Nicholas 1998: 146). Vzpostavljanje na¢inov reSevanja konfliktov in nesoglasij je
pomembna razvojna naloga, ki vpliva na odtujenost ali zblizanje partnerjev. Kljub temu da je
partnerski odnos med zdravljenjem postavljen v ozadje, po zaklju¢enem zdravljenju veliko 0seb

poroca o vecji povezanosti s partnerjem (Gorenc 2007: 122).

Obicajno je partner tisti, ki obolelemu nudi najve¢ opore pri spoprijemanju z rakom, vendar pa
tudi sam ¢uti mo¢no breme bolezni. Pravzaprav partnerji sode¢ po raziskavah dozivljajo vecji
stres kot osebe, ki zbolijo za rakom. Raziskava raka na odnos med zakoncema je pokazala, da
partnerice oseb zbolelih za rakom kazejo intenzivne znake stresa na dveh podrodjih:
nezmoznost pogovora o strahovih in skrbeh ter ob¢utki izolacije. Tekom zdravljenja se tako
pojavi medsebojno skrivanje Custev, katerega namen je SCitenje drug drugega. Tudi mnoge
materialne skrbi in negotovost so pri partnerkah obolelih povzrocile velik stres in obcutke

nestabilnosti ter nemoc¢i (Morse in Fife 1998 v Duhamel in Dupuis 2004: 68).
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1.4.3 Druzine z otroki

Mlada druzina sestavljena iz zakonskega para z majhnimi otroki ima pogosto najvec tezav s
prilagajanjem na bolezen v druzini (Veach in Nicholas 1998: 146). Clani mlade druZine so
usmerjeni v sprejem novih druzinskih ¢lanov v sistem, v vzgojo in socializacijo otrok, v
vzpostavitev stabilnosti in oblikovanja vlog. Starsi v tem obdobju usklajujejo svojo starSevsko

vlogo s poklicno kariero ter potrebo po partnerskem ¢ustvenem in spolnem stiku.

Rak v teh druzinah zamaje stabilnost in preoblikuje oz. pomesa vloge med starsi in otroki.
Odnos otrok—star§ ter meje v druzini so tako zaCasno prekinjene (Weihs in Politi 2005: 8). Ko
nekdo v druzini zboli za rakom, je bistveno, da druzina obdrzi svojo funkcijo kljub prekinitvi

vsakodnevne rutine.

1.4.3.1 Ko zboli otrok

Ko zboli otrok, se starSem podre svet. Star$i pogosto poskusajo skrivati svojo stisko, zato ker ne
zelijo vznemirjati svojega bolnega otroka (Weish in Politi 2005: 9). Star$i so med otrokovo
boleznijo zelo ranljivi, nekateri se zaprejo vase, drugi so jezni na okolico ali pa dozivljajo
otrokovo bolezen kot lasten neuspeh ali krivdo. StarSevo neprimerno spoprijemanje z lastno
stisko lahko negativno vpliva na psiholosko prilagoditev otroka (Sawyer et al., 1998 v Weihs in
Politi 2005: 9) in pa tudi zdravljenje.

Tatjana Kruder v intervjuju (internet 6) opisuje: »Sc¢asoma zalostno novico sprejmemo in kot
star$i vse napore usmerimo v to, da bi otrok ozdravel. Na Zalost gre veliko mam in ocetov Cez
sebe, ¢ez svoje potrebe in Cez potrebe zakona, tudi Cez potrebe drugih otrok. Dostikrat so
predvsem mozje povsem izobceni, izgubljeni ostajajo nekje zadaj, Zalostni in ponizani, ker ne
morejo pomagati. Po drugi strani so matere tiste, ki dobijo ¢udezno medvedjo moc, ki se
neizprosno borijo za otroka in mu poskusSajo olajSati muke. Pogosto postanejo posesivne do
bolnega otroka. Ve¢inoma nocejo priznati, da tudi same kaj potrebujejo. Padejo v stanje, podobno

transu, zlomijo pa se Sele po koncanem zdravljenju.«

Bolni otroci ne postavljajo vpraSanj, ki bi lahko vznemirila starSe, skrivajo bole¢ino in se
»delajo« pogumne, kar pa so poskusi, da bi pomirili starSe in sebe zavarovali pred njihovimi

burnimi custvenimi reakcijami. Tako tudi sami otroci pogosto skrivajo svoja Custva, da zas¢itijo

svoje starSe in so pogosto kljub bolezni oni sami »najmocnejsi ¢len druzine« (Benedik Dolnicar
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et al. 2009: 9). Sode¢ po Benedik Dolnicar et al. (ibid.) so lahko otroci bolj zahtevni in tezavni,
ko zapustijo bolnisnico. Lahko se obnaSajo podobno, kot so se v mlajsih letih, ali pa postanejo
bolj napadalni in bolj ljubosumni na sorojence. Stres v druzini se zelo zmanj$a, ko otrok razume

in sprejme diagnozo (ibid.).

Bratje in sestre so velikokrat potisnjeni v ozadje, saj starSi vso pozornost usmerijo v bolnega
otroka (internet 6). Studije s sorojenci pediatriénih otrok, ki so zboleli za rakom, poro¢ajo, da
pusca zdravljenje raka in spremembe, ki jih zdravljenje prinese v njihovo vsakodnevno rutino,
velike posledice v njihovem ¢ustvovanju, socialnem zivljenju in druzinskih odnosih (Houtzager
et al. 2004: 591). Lahko se pokazejo razne ponotranjene oz. Custvene tezave (obcutki izoliranosti,
tesnobnost, umik, ljubosumje, nasprotujoci si obcutki krivde in jeze ter osamljenosti) kot tudi

zunanje oz. vedenjske tezave (ibid.).

1.4.3.2 Ko zboli star$

Vpliv bolezni enega od starSev na otroka variira glede na starost in spol otroka, spol star$a, ki
zboli, druzinsko okolje in mozne zaplete med zdravljenjem. Odvisno od teh spremenljivk (in ze
obstojecimi razvojnimi zapleti) se otroci in mladostniki spoprijemajo z rakom razli¢no, v¢asih
tudi na nacine, ki jih psiholosko zaznamujejo (Kornreich et al. 2008: 65). Otroci lahko ob¢utijo
krivdo za bolezen star$a ali pa bijejo v sebi notranje konflikte o skrbi za star$a in ohranjanju svojih
lastnih interesov (Weihs in Politi 2005: 8). Lahko pa se bojijo, ker mislijo, da je rak nalezljiva
bolezen (Kornreich et al. 2008: 66).

Otroci pogosto tudi niso zmozni spregovoriti o svojih strahovih in skrbeh, vendar pa se le-te
lahko zrcalijo preko sprememb v njihovem obnaSanju (ibid.). Odzivi otrok so razli¢ni od
sprememb v pocutju (depresivnost, tesnobnosti, negotovost, jeza), sprememb v medosebni
komunikaciji (socialni umik, agresivno, prestopnisko vedenje, prevelika navezanost), nezmoznost
koncentracije v Soli, telesnega somatiziranja 0z. psihosomatske motnje ter do znizanega
samosposStovanja (op. Cit.: 65). Tesnobnost in depresivnost pri Solskih otrocih je ve¢ja, kadar o
svojem dozivljanju ne morejo govoriti s strasi, kadar preZivljajo manj Casa s prijatelji, se manj
casa ukvarjajo s Sportom oziroma hobiji ter kadar jim upade tudi Solski uspeh (Nelson et al. 1994,

Skufca Smrdel 2004; v Gorenc 2007: 22).

Ko zboli eden od star$ev za rakom, se lahko zgodi, da otroci prehitro dozorijo. Ce star$a nimata
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vzpostavljene medsebojne koalicije, otroci prevzamejo vlogo pomoc¢nika in zaveznika v bolezni

ter posledi¢no prevzamejo razli¢ne starSevske odgovornosti, za katere pa ni nujno, da so jim kos.

Rak starSa posega v otrokovo zivljenje s spreminjanjem druzinske rutine, spremenjenih interakcij
s starSi, dodajanjem novih odgovornosti, sprozanjem strahu zaradi morebitne smrti starSa ter

poveca ranljivost v Ze tako tezkem razvojnem obdobju (Kornreich et al. 2008: 64).

1.4.4 Druzine z mladostniki

Za to druzinsko strukturo je znacilna potreba po vecji fleksibilnosti druzinskih mej, vedenja in
misljenja, da bi se dopustila neodvisnost otrok in slabotnost starih starSev. Razvojna naloga tega
obdobja je tudi postopno lo¢evanje starSev in najstnikov, ki se poskusajo v tem obdobju oddaljiti

od izvorne druzine in zgraditi svojo lastno identiteto.

Ko je druzinski ¢lan diagnosticiran z rakom, je ta razvojna faza druzine pogosto videna kot ena najbolj
zahtevnih za pogajanja (Vess et al. 1985 v Veach in Nicholas 1998: 147). Bolezen v druzini je zlasti
tezavna za mladostnike, saj se nahajajo v razvojni fazi, kjer potrebujejo ve¢ neodvisnosti na eni strani,

po drugi pa Se vedno is¢ejo od starSev podporo, ohrabritev in tolazbo.

1.4.4.1 Ko zboli mladostnik

Posebne naloge pri razvoju najstnika, kot so napredovanje iz konkretnega misljenja v abstraktno,
potreba po avtonomiji in locitev od starSev ali povec€ana identifikacija z vrstniki, lahko trcijo ob
zahteve in sam rezim zdravljenja (Su-Ming Yeo in Sawyer 2009: 22) ter otezijo razvoj

pomembnih nalog v Casu pubertete.

V casu bolezni je pogost pojav, da najstniki postanejo bolj odvisni od svoje druzine, med tem ko
razvoj veleva ravno nasprotno. Zaradi pogostih in dolgotrajnih dob hospitalizacije najstniki
veliko manjkajo v $oli, kar pa lahko slabo vpliva na ohranjanje vrstniskih odnosov, ki so klju¢ni
socializacijski mehanizem za mlade v tem obdobju. Mladi, ki so v puberteti preboleli raka,
poro¢ajo o nizji samozavesti in zaskrbljenosti, povezani z navezovanjem stikov ter svojega

izgleda, kar pa lahko otezuje razvoj intimnih odnosov (ibid.).

Izsledki raziskav kazejo, da imajo najstniki, ki so preboleli raka, vec tezav s kajenjem, alkoholom

in uzivanjem drugih prepovedanih substanc (internet 7). S takimi vedenji nadomestijo zamujeno
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ter se poskusajo ponovno povezati S svojimi vrstniki. Tvegana vedenja so lahko alarmantna za
starSe, prijatelje in zdravstvene delavce zaradi resnosti nedavne bolezni najstnika in pa tudi zaradi
potencialne Skodljivosti njegovega nadaljnjega zdravja (ibid.). UZivanje za zdravje nevarnih
substanc lahko izzove konflikte v druzini, saj mladostnik ne dosega »zrelega« vedenja,
pricakovanega zaradi njegove izkusnje s smrtno nevarno boleznijo. A vendar so eksperimentalna
vedenja v puberteti pricakovana, saj na svojevrsten nacin pripomorejo K oblikovanju identitete

mladega odraslega.

1.4.4.2 Ko zboli star$

V druzinah z mladostniki je razvojna naloga postopnega osamosvajanja mladostnika pogosto
prekinjena. Najstnikom je vcasih nalozenih preve¢ zahtev (pomoc¢ pri oskrbi, delo doma, skrb za
mlajse bratce in sestrice itd.), na katere se odzovejo s prekomerno vdanostjo ali pa obratno s prenaglim

in nezrelim umikom iz druZinskega sistema.

Miladostniki skusajo dose¢i locitev preko preizkusanja meja. Ko je ta proces zaradi bolezni v druzini
prekinjen, se lahko pojavijo obcutki zamer do starSev. To Se posebej velja v primerih, ko so morali
najstniki prevzeti zaCasno starSevsko odgovornost. Tudi mladostniki lahko obcutijo krivdo za
bolezen enega od starSev ali bijejo v sebi notranje konflikte o skrbi za star$a in ohranjanju njihovih
lastnih interesov. Kakovost sovrstniskih odnosov se lahko poslabsa, samopodoba najstnikov se zniza
in njihove vedenjske tezave se povecajo v primerih, ko je postavljenih preve¢ novih zahtev povezanih
z boleznijo (Lewis 1996 v Weihs in Politi 2005: 8).

Predvsem mladostniki, ki ze bolj razumejo kompleksnost bolezni, so »pogosto razpeti med
razvojnimi nalogami mladostniStva (oblikovanje odnosov izven druzinskega okolja) in potrebo
po soocanju s prakticnimi, psiholoskimi in socialnimi nalogami, ki jih prinese bolezen starSev«

(Gorenc 2007: 22).

Mladostniki se mnogo bolj zavedajo bolecin starSa in pa tudi morebitne izgube starsa (Kornreich
et al. 2008: 67), zato si zelijo z bolnim starSem preziveti ve¢ ¢asa (op. cit.: 68). Kar tudi
nakazujejo rezultati raziskave Gazendam - Donofria et al. (2007: 1954), ki poroc¢ajo, da postanejo
druzinski ¢lani mnogo bolj povezani med seboj, njihova komunikacija postane bolj odprta in

imajo manj konfliktov kot obi¢ajno. Studija tudi kaZe, da naj bi imeli mladostniki v druzinah, za

43



katero je znacilno odprto izrazanje Custev, manjs$o stisko in manj vedenjskih tezav od kontrolne

skupine (op. cit.: 1955).

Obvladovalne strategije mladostnikov kot odgovor na bolezen enega od starSev so lahko
nekonstruktivne. Kot mlaj$i otroci tudi mladostniki ob¢utijo nemo¢ nadzorovanja bolezni svojih
starSev. Na ta ob¢utek nemoci se odzovejo s pomocjo usmerjenega obvladovanja Custev, kar pa ni
ucinkovita strategija, saj se s tem mladostniki izogibajo in umikajo pomembnim temam
pogovora. Slednjo strategijo obvladovanja custev povezujejo z nizjo prilagoditvijo na bolezen,
vecjo tesnobnostjo ter depresijo kot pri mladostnikih v kontrolni skupini (Kornreich et al. 2008:
68). Pravzaprav $tudije nakazujejo, da dozivljajo vecji stres mladostniki, ki imajo bolnega starsa,

kot pa mladostniki, ki sami zbolijo za rakom (ibid.).

1.4.5 Odhod otrok

Odhod otrok od doma je velika sprememba za druzinski sistem, ki zahteva preoblikovanje
partnerskega odnosa. Partnerja si morata postavljati cilje za prihodnost brez otrok, hkrati pa
preverjata in redefinirata vsebine odnosa z odraslimi otroki. Partnerja se lahko v tem obdobju

zblizata ali pa oddaljita, kar pa poveca osamljenost in otezi spoprijemanje z boleznijo.

V tem Zivljenjskem obdobju predstavlja bolezen poseben stres. Odrasli otroci ne zivijo vec¢ v
skupnem gospodinjstvu ali pa morda niti ne Zivijo blizu starSev, zato predstavlja odsotnost
druzinskih ¢lanov tezavo pri skrbi bolnega star$a. Druzine z »zdravo« navezanostjo druzinskih
¢lanov omogocajo boljso skrb kot odgovor na bolezen kot pa druzine, ki imajo negotove vzorce

navezanosti (Weihs in Politi 2005: 9) oziroma, kjer so meje izbrisane.

1.4.6 Druzine v tretjem Zivljenjskem obdobju

Za to obdobje je znacilna upokojitev, sprejemanje telesnih omejitev povezanih s staranjem,
soocanje s pojavom bolezni in izgub zaradi smrti, ve¢jo osamljenostjo in posledi¢no povecano
potrebo po socialni opori. Pri tem obdobju pa je pomembno tudi sooCanje in sprejemanje
spreminjajo¢ih se generacijskih vlog. Vloge z otroki se zamenjajo in odrasel otrok postane

oskrbovalec svojega bolnega starsa.

Po Veach in Nicholasu (1997: 147) se osebe v tretjem Zzivljenjskem obdobju lahko v ¢asu bolezni

soocajo S pomanjkanjem custvene podpore svojih otrok ali druge odrasle osebe. Spoprijemanje z
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rakom starih oseb dodatno otezuje diskriminatoren odnos okolice do starih, nizka pokojnina,
pomanjkanje informacij in pomo¢i pri oskrbi, kulturne prepreke in otezena dostopnost do
bolnisnic (Overcash 2003: 27). V starosti pogosto prisotne izgube, kroni¢ne bole€ine ter depresija

lahko prispevajo k slabsi kakovosti zivljenja oseb z rakom (Clark in Marcusen 2001: 274).
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1.5 Odpornost druzine pri sooanju z rakom

Odpornost kot spoprijemanje druzine z diagnozo raka opredeljujejo specificne znacilnosti
delovanja in ravnanja druzinskega sistema, njen razvoj in proces prilagajanja druzine kot celote

in njenih druzinskih ¢lanov na novonastalo situacijo.

Koncept odpornosti govori o sposobnosti upiranja se krizam ter premagovanju zivljenjskih
izzivov (Walsh 2006: ix). Notranje moc¢i in viri omogocajo posameznikom in druzinam, da se
uspesno odzovejo na stresne krize in izzive ter si opomorejo in rastejo na podlagi teh izkuSenj
(Mali et al. 2011: 96). Sposobnost za okrevanje ni stvar dolo¢ene druzinske strukture, ampak
stvar procesa. Druzina, ki je sposobna okrevati, zmore preobrazbo in rast v neugodnih
okolis¢inah. Sredi tezav taka druzina razvije svoje pomene, deluje znotraj teh okolis¢in, se jim
ustvarjalno prilagodi in ohranja svoje vrednote (op. cit.: 97). Koncept odpornosti druzine je torej
»uporaben kot konceptualni zemljevid za prepoznavanje klju¢nih druzinskih procesov, ki lahko
zmanjsujejo stres, ranljivost v zelo tveganih situacijah, spodbujajo zdravljenje in rast iz kriz ter

socialno okrepijo druZine za premagovanje tezav« (op. Cit.: 99).

S pristopom, ki vkljucuje celotno druzino, kot nepogresljivega zaveznika v procesu zdravljenja,
spodbudimo hitrejSe okrevanje obolelega in povecamo obcutek nadzora in kakovost Zivljenja
vseh ¢lanov v druzini (Walsh 2006: 223). Avtorica poudari, da v pristopu, ki vkljuci druzino kot
nepogresljivega zaveznika v zdravljenju in gradi na potencialih druzinskih ¢lanov za okrevanje,
druzine veliko bolje izkoristijo priloznosti za uvedbo spremembe, to pa vefa njegov obcutek
nadzora nad zivljenjem in zagotavlja bolj kakovostno Zivljenje. Izkus$nje in splo$no pocutje

druzine torej vplivajo na poc¢utje obolelih in na njihovo nadzorovanje bolezenskih znakov.

Pogled na raka kot bolezen, ki vpliva na celotno druzino, je v medicini dokaj nov in Sele zadnjih
nekaj let se prepoznava velik pomen svojcev v procesu zdravljenja (Veach in Nicholas 1998:
144). Razli¢ni avtorji (Shone 1995, Lauria et al. 2001) govorijo o pomenu sodelovanja

strokovnjakov s celotno druzino, ko ima nekdo v druzini raka.

Tudi Rolland (2003: 461 v Mali et al. 2011: 81) poudari, da je treba redefinirati enoto oskrbe, ko
zboli druzinski ¢lan. Treba je zajeti vse osebe, na katere kakorkoli psihosocialno vpliva bolezen,
in ne lociti bolne osebe od njenih druzinskih ¢lanov. Uporabiti je treba Siroko definicijo druzine

kot temeljnega sistema oskrbe. Ko se v druzini pojavi diagnoza kroni¢ne bolezni, se druZina ne
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more preprosto vrniti k starim vzorcem zivljenja, ki jih je oblikovala in po njih zivela pred
boleznijo, ¢eprav so ji dobro znani. Klju¢no je, da druzine najdejo nacine, kako pridobiti
perspektivo v bolezni, ki ne definira posameznikove identitete ali prevlade v druzini. Izziv je
prepoznati vpliv razmer, da obvladamo, kar je mozno, sprejmemo, kar je zunaj nase moci, in
poskusimo s tem ziveti (Walsh 2006: 226).

Dejavniki posameznika (in druzine), ki prispevajo h kakovosti Zivljenja po Rapp (1998 v Sugman
Bohinc et al. 2007: 14-16): pricakovanja (aspiracije), sposobnost (kompetentnost), zaupanje,

dejavniki okolja (sredstva, priloznosti, socialni stiki).

Po Constable in Lee (2004: 23-24) druzina, ki je sposobna okrevati, zmore: neugodno okolis¢ino
doziveti kot izziv za celotno druZino, normalizirati in kontekstualizirati stisko, porabiti neugoden
polozaj, da bi pridobila obcutek lastne skladnosti, osmisliti dogodke, imeti upanje in optimizem,
v prihodnost usmerjeno pozitivno drzo, aktivho pobudo in vztrajnost (v duhu: “zmorem”),
obvladati umetnost moznega, sprejeti, kar se ne da spremeniti, ¢rpati mo¢ iz duhovnih virov,
verovati, izvajati zdravilne obrede in razviti svoje notranje povezanosti. Druzina, ki je sposobna
okrevati, zmore razviti fleksibilnost in prilagodljivost, da se prilagodi novim izzivom, zmore
medsebojno pomoc, sodelovanje in predanost, spoStovati individualne potrebe ter razlike in meje,
iskati ponovno spravo ranjenega odnosa, mobilizirati socialne in ekonomske vire, iskati zglede in
mentorje, odprto, jasno komunicirati drug z drugim, dosledno komunicirati tako z besedami kot z
dejanji, razjasniti dvoumne informacije, podeliti paleto razli¢nih custev, zmore vzajemno
empatijo, strpnost do drugac¢nosti, prevzeti odgovornost za svoja ¢ustva in obnasanja, druzina se
izogiba obtozevanja, zmore prijetno interakcijo, humor, na kreativen nain zbira ideje, je
iznajdljiva, skupaj sprejema odlocitve, reSuje probleme s sodelovanjem, tudi s pogajanji, pravicno
po nacelu reciprocnosti, osredoto¢a se na cilje, gradi uspehe, se uci na napakah in je v

pripravljenosti za prihajajoce izzive.

Diagnoza raka pomeni za ¢loveka in njegovo druzino Stevilne izzive, ki zahtevajo ogromno
odpornosti. Kriza v druzini, ki jo povzro¢i bolezen, nima nujno le negativnega vpliva na nase
Zivljenje, saj lahko tudi okrepi in spremeni na$ ob¢utek za prioritete, ki ga pogosto zanemarimo v
zahtevah vsakdanjika. Spremembe, ki vztrajajo, nas lahko prisilijo, da poskrbimo za spremembe

v nasih zivljenjskih vzorcih in preusmerimo nase upe in sanje (Mali et al. 2011: 80).
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Po konceptu odpornosti ima vsaka druzina, katere ¢lan je zbolel za rakom, sposobnost za
okrevanje. Po Walshevi (2006: 130) koncept odpornosti druzine zdruzuje klju¢ne procese znotraj
treh podrocij druzinskega funkcioniranja: druZinski sistemi prepri¢anj, organizacijski vzorci
ter komunikacijski procesi. Preden te kljuéne procese malo bolj podrobno opiSem, pa opisujem
potrebe druzine pri spoprijemanju z diagnozo raka, katerih razvidnost je pomembna pri

okrevanju druzine.

1.5.1 Potrebe oseb z rakom in njihovih druzin na poti k okrevanju

Clani druZzine neprestano razreiujejo neizogibna protislovia med potrebami posameznika in
potrebami celotne druzine. Konflikt pa se lahko Se bolj poveca, ko zboli nekdo v druzini za
rakom in ¢lani druzine opustijo svoje Zelje, v ospredje pa postavijo zelje bolnega. Tako lahko
¢lani druzine v celoti pozabijo na skrb zase in svoje potrebe. Zato mora vsak ¢lan druzine
ozavestiti svoje potrebe in potrebe preostalih druzinskih ¢lanov ter izdelati svoj specifi¢en naéin
ravnanja in zadovoljevanja le-teh. Ce potrebe vseh druzinskih &lanov postanejo razvidne,

okrevanje, po odkriti bolezni, postane uspesnejse.

Otrokova takojs$nja psiholoska potreba, ko izve za diagnozo star$a, je potreba po varnosti, zato
se je potrebno odzvati na negotovosti v vsakdanjem zivljenju otroka. Otroci, ki ne morejo izraziti
svojih skrbi glede druzinskega polozaja, starSem s svojim obnaSanjem in odnosom sporocajo (na
primer) zaskrbljenost zaradi sprememb v gospodinjstvu (Hermann 2001: 79). Pomembno je, da otrok
dobi sporocilo, da ¢etudi se druzina sooca z resno tezavo, imajo starsi §e vedno vajeti v rokah in

nacrt za motnje v druzinskem zivljenju povezane z zdravljenjem (op. cit.: 75).

Socialna in psiholoska podpora lahko sluzi obolelim in njihovim svojcem kot pomemben
blazilec stresa, ki vzpodbuja pozitivnho prilaganje na bolezen. Pravzaprav socialna opora
predstavlja tisti dejavnik, ki v najvecji meri napoveduje prilagoditev na diagnozo raka, pri cemer
je potrebno upostevati, da so partnerji obolelih klju¢ne osebe v njihovi socialni mrezi (Duhamel
in Dupuis 2004: 68), ki jim predstavljajo najvecjo oporo. Vendar pa se lahko zgodi, da se svojci
ne zanjo spoprijemati s lastnimi Custvi ob dozivljanju stiske in lahko predstavljajo tudi dodatno
obremenitev bolnih oseb (Shone 1995: 72). Potrebno je tudi upostevati trend zmanjSevanja
bolnisni¢ne oskrbe in spodbujanja nege obolelih oseb za rakom v domaci oskrbi, za kar vse vecjo

odgovornost za obolele prevzemajo njihove druzine (Given et al. 2001: 213). Za svojce so najbolj
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obremenjujoce skrbi v zvezi z njihovimi bolnimi druzinskimi ¢lani: kako jim nuditi ¢im vecje
udobje, jim najbolje pomagati, kdaj porocati o spremembi stanja itd. Obenem svojce obremenjuje
tudi, kako bodo zmogli uravnoteziti skrb za obolelega z drugimi odgovornostmi ter kaks$na bo

videti njihova prihodnost, ¢e bo rak napredoval (op. cit.: 214).

Walsh (2006: 222) opozarja: ko bolezen prizadene enega od druzinskih ¢lanov, potrebuje
pozornost za optimalno delovanje in prilagoditev celotna druzina. Poudari tudi, da so: »dobri«
partnerji, sestre, brati, otroci, vnuki in drugi druzinski ¢lani, katerih potrebe so spregledane, saj
jih potladijo na racun skrbi za bolnega druzinskega ¢lana, sami izpostavljeni tveganju, da

zdrsnejo v depresijo, zbolijo za drugo boleznijo ali pa prezgodaj umrejo (Mali et al. 2011: 81).

Svojci obolelih za rakom so nagnjeni k razvoju depresije, tesnobnosti, intenzivnega zalovanja ter
intenzivnih ob&utkov utrujenosti in preobremenjenosti. Se veg, raziskave kazejo, da svojci, ki so
izpostavljeni travmati¢nemu dogodku (kot je npr. diagnoza raka pri enem od druzinskih ¢lanov,
hospitalizacija druzinskega ¢lana itd.), dozivljajo vecjo stisko in depresijo kot osebe, ki se
zdravijo s kemoterapijo, le-ta pa se povrne na normalno raven Sele pet let po diagnozi
(Fridriksdottir et al. 2011: 257).

Po Walsh (2006: 231) je svojce zazeleno vkljuciti v sistem informiranja o stanju in opcijah
bolezni druzinskega Clana, saj na tak nacin bolje podprejo drug drugega pri obvladovanju izzivov,
s katerimi se sreCujejo zaradi diagnoze. Potreba po vecji vkljucenosti partnerjev (in ostalih
druzinskih ¢lanov) v odloc¢anje glede poteka zdravljenja, redni obiski v bolniSnici v ¢asu
hospitalizacije, ¢im prej$nja vzpostavitev zadovoljivega spolnega Zivljenja so kazalci za boljse

spoprijemanje z boleznijo tako pri obolelih kot pri njihovih partnerjih.

Tekom zdravljenja se druzinski ¢lani srecujejo z razlicnimi potrebami, ki pa se spreminjajo skozi
razvoj bolezni. Potreba po Zalovanju, premagovanju strahov, potreba po medsebojni
podpori v druZini, potreba po varnosti, potreba po intimnosti, potreba po ponovni
vzpostavitvi vlog, po dobri komunikaciji z zdravstvenim osebjem in po informacijah o tem,
kaj lahko bolne osebe same storijo za boljse pocutje, S0 pomembni faktorji, saj predstavljajo
pomemben vidik okrevanja in navsezadnje tudi sprejemanja bolezni in zato tudi lazje prilagajanje

na spremembe Zivljenjskega sloga.
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1.5.2 Organizacijski vzorci

Bolezen enega druzinskega Clana funkcionalno in Custveno pretrese celotno druzino ter ogrozi
stabilnost vsakdanjega zivljenja. Porusi se druzinski sistem delovanja, saj diagnoza raka zahteva
prilagajanje novim vlogam in zahtevam v druzini. Napacno je predvidevati, da se vse druzine
odzovejo na diagnozo enako. Nekatere druzine so zelo organizirane — specifi¢ne naloge
opravljajo doloceni ¢lani ob specificnem casu. Nekateri druzinski sistemi pa imajo veliko tezav
pri prilagajanju na zelo striktne postopke in pravila v zdravstvenem sistemu (Veach in Nicholas
1998: 145).

Po Walshevi (2006: 230) se morajo druzinski organizacijski vzorci spremeniti glede na potek
bolezni (npr. v razliénih fazah bolezni). Ceprav se vse druzine spremenijo, ko se pojavi kriza,
mnoge potrebujejo pomo¢ pri prilagajanju njihovih vlog, pravil in vodenja, da bi dosegle novo
ravnoteZje, ki bi najbolj izkoristilo njihove vire in spretnosti shajanja (Mali 2011: 101). Se
posebno, ker je rak kroni¢na bolezen, s katero se oseba in druZina spoprijema daljSe ¢asovno

obdobje.

Koncept zavezniStva oz. koalicije starSev je zelo pomemben, kadar otrok ali eden izmed starSev
zboli za rakom, saj omogoca vsem ¢lanom varnost in moznost za spreminjanje. Prav tako je
pomembno, da star$i vzdrzujejo podoben nacin vzgoje (v kolikor je to mogoce) kot pred
boleznijo (Hermann 2001: 77). Namre¢ ¢e bo vse tako, kot je bilo prej, vkljuéno z mejami in

okviri, se bo tako otrok ¢util bolj varnega (Benedik Dolnicar et al. 2009: 7).

Da ne pride do ogrozitve vloge otroka, star§, ki je zbolel za rakom, potrebuje pomoc¢ pri
prilagajanju svojih vlog telesnim omejitvam. Pomembno vlogo pri tem igra njegov partner in tudi
pomembni drugi. Ko oboleli star§ po svojih najboljsih moceh deluje v vlogah, mu le-te dajejo
obcutek identitete, cilja in zadovoljstva. Pri tem pa tudi ni ogrozena otrokova identiteta. Primer
ponovne vzpostavitve vlog: O¢e nima ve¢ moci, da bi peljal svojo druZino na piknik, zato
zakurijo ogenj na hisnem dvoris¢u ter pri¢arajo ¢arobnost piknikov v naravi (Redinbaugh 2003:
3/11). Na sploh je potrebno, da starSi poskusSajo obdrzati rutine, v kolikor je to mogoce, in se

zanimajo za otrokovo hobije, kot na primer ogled nogometne tekme (Kornreich et al. 2008: 66).

V cCasu zdravljenja starSa je zaZeleno otrokom dodeliti specifine, starosti primerne naloge, za

uvedbo potrebnih sprememb v gospodinjskih rutinah. To pomaga otrokom, da se pocutijo
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vkljucene v druzinsko izkusnjo. Najstnikom, katerim se nalozi ve¢ nalog, je potrebno povedati,
da se starS$i ne odpovedujejo svojim odgovornosti, temvec jih le prelagajo za nekaj Casa

(Hermann 2001: 77).

Ko zboli star§ v druzini, pa je tudi zelo pomemben koncept ohranjanja generacijskih razlik.
Zadovoljevanje bolnega starSa ne sme biti videno, razumljeno kot preobrat v vlogah starSi—otroci,
torej starsi ne smejo postati odvisni od svojih otrok. Cetudi odrasli otroci finan¢no, prakti¢no in
custveno podpirajo bolnega starSa, ne postanejo starSi svojim starSem. Ohranitev generacijskih
razlik pomeni, da otroci zavestno ohranijo spostovanje in dostojanstvo starSa (Mali et al. : 101),

ki zboli za rakom, in ju vedno znova ubesedijo.

Zazeleno je, da so dobro definirana pravila v druzini fleksibilna, da se lahko spreminjajo in na
novo ustvarjajo glede na potrebe in spremembe v druzini ob prisotnosti bolezni, kot je rak.
Vendar je tudi pomembno, da se ob bolezni enega ¢lana druzine stabilnost druzine poskusa
ohraniti, tudi na nacin, da se obdrzijo nekatera za delovanje druzine pomembna »stara pravila« in
rutine. Slednje so pomembne predvsem za otoke, ki bodo lazje obvladovali vpliv bolezni starsa,
&e bodo nadaljevali s svojimi popoldanskimi aktivnostmi. Soloobvezni otroci naj prav tako
hodijo v Solo s sporocilom, da starsi pricakujejo enako vedenje in pozornost, kot pred boleznijo

(Hermann 2001: 77).

Dovolj varnosti za prilagajanje v druzini omogoc¢ajo jasno postavljene meje, tako tudi vsak ¢lan
druZine ve, do kod sme in kaj se od njega pricakuje. Vzajemno pomembnost pri zagotavljanju
varnosti ima tudi postavljena jasna, trdna hierarhija v druZini, ki daje prostor, da se izrazijo

mocna Custva bolecine, jeze in strahu, ki so prisotna ob nepri¢akovani diagnozi raka v druzini.

Raziskave kazejo, da je prilagoditev na bolezen lazja v druzinskem okolju, za katerega je
znaCilno: povezanost, odprto izraZanje Custev in odsotnost konfliktov (Dworkin et al. v Kucko
2011: 34).

1.5.3 Komunikacijski vzorci

Da bi se travmatic¢en vpliv na druzino, ko eden od ¢lanov zboli za rakom, omilil, je potrebna
odprta in jasna komunikacija v druZini prek vseh kriznih obdobjih raka, ki pa je tudi »pogoj za

ucinkovito reSevanje razli¢nih problemov« (Tomori 1994: 59). Jasnost sporocila, spodbujanje
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odprtih Custvenih izraZanj in spodbujanje reSevanja problemov s sodelovanjem so po Mali et al.
(2011: 102) komunikacijski procesi, ki prispevajo k odpornosti. Tudi zdravstveno in drugo
strokovno osebje morajo druzini pomagati razjasniti diagnozo, prognozo, moznosti zdravljenja,

saj tovrstne informacije pomagajo druZini pri laZjem sprejemanju z boleznijo.

Danes ni veliko primerov, ko se obolelemu ne pove za diagnozo raka, neko¢ pa je bil to obic¢ajen
postopek. »Svojci (tudi zdravniki in preostali strokovni delavci) so bili pogosto prepricani, da so
bolni ljudje presibki, da bi se bili zmozni spoprijeti z diagnozo in so jih na tak nacin zeleli
zasCititi« (Veach in Nicholas 1998: 145). S tak$no metodo se je »bolnik pomiril in je nadaljnje
delo z njimi laZje« (Buzetty 1967: 15). Oseba v terminalni fazi bolezni je tako umrla »misle¢, da
je v trenutno fazi, po kateri bo nastopilo izboljSanje« (ibid.). 1z tega lahko razberemo, da so ljudje
umirali nepripravljeni, z mislijo, da se bodo pozdravili. Odvzeta jim je bila potreba po

poslavljanju in urejanju Zivljenja pred smrtjo.

NovejSe teorije zagovarjajo, da se ljudi obvesti o diagnozi, razen ¢e ne obstajajo drugi
zdravstveni zadrzki ali pa » ¢e oboleli sami izrazijo zeljo po nerazkritju diagnoze« (Veach in
Nicholas 1998: 145). A vendar se po Kiibler - Ross (1999: 155) umirjajoc¢i ljudje pogosto zelo

dobro odzovejo na odkrit in neposreden pogovor o njihovi bolezni.

Mnogi starsi se bojijo, da bi z informacijo o svoji bolezni otrokom povzrocili nepotrebno stisko,
hkrati pa so postavljeni pred zahtevno nalogo, da otroka seznanijo oz. seznanjajo z boleznijo na
njemu razumljiv, letom primeren nacéin. Otroci so bolj zaskrbljeni, ko jim starsi ne povedo resnice o
svoji bolezni, kot v primerih, ko zanjo vedo, in vedno je slabse »slucajno slisati« resnico, kot jo slisati
v iskrenem pogovoru (Kornreich et al. 2008: 65). Tako starsi kot otroci bodo ¢utili olajSanje in
varnost v odprti, iskreni komunikaciji ter v skupnem reSevanju problemov preko neposrednih

sporocil.

Nelson et al. (Skufca-Smrdel 2007: 829) so ugotavljali, da je pri otrocih, ki so seznanjeni z
boleznijo in lahko o svojem dozivljanju spregovorijo s starSi, stopnja anksioznosti manjsa,
izbolj3a pa se tudi komunikacija v druzini. Ce namre¢ otrok informacij ne dobi, si vrzeli zapolni
sam — lahko Se s tezjo vsebino (ibid.). Fizi¢na lo¢itev med zdravljenji obolelega starsa je stresna
za otroka, zato je pomembno, da se komunikacija nadaljuje prek telefonskih pogovorov, Kartic,

sporocil na hladilniku itd. Otrok je tako opomnjen, da star§ misli nanj (Kornreich et al. 2008: 66).
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1.5.4 Sistemi prepric¢anj, pricakovanj in misljenja

Vsak druzinski ¢lan in druzina kot celota se na bolezen, kot je rak, odzove na svoj edinstven
nacin, pri tem pa igrajo pomembno vlogo tudi »druzinska prepri¢anja ter druzinske prakse, ki

vplivajo na fizi¢no in duSevno zdravje njenih ¢lanov« (Walsh 2006: 220).

Osebna in druzinska potreba po varnosti zahtevata, da vsaka druzina zgradi svoj sistem prepric¢anj
in pri¢akovanj, katera dolo¢ajo specifi¢na ravnanja in pristope. Na spoprijemanje z boleznijo v
druzini imajo zelo pomembno vlogo pricakovanja in prepri¢anja posameznih druzinskih ¢lanov o
bolezni. Pomembno je tudi poudariti, da na spoprijemanje z boleznijo ne vplivajo samo
posameznikova prepricanja, pri¢akovanja, temve¢ tudi prepriCanja pomembnih drugih,
zdravnikov in navsezadnje tudi druzbe na splo$no. Ta prepricanja so v medsebojni interakciji, se

prepletajo in vplivajo na bolezenske izkusnje in procese zdravljenja.

Odpornost druzine izhaja iz tistih prepri¢anj in pri¢akovanj, ki zaupajo v zdravilno mo¢ celjenja
in rasti druZine v kriznih situacijah. Ta prepri¢anja pomagajo ¢lanom, da najdejo smisel v kriznih
situacijah, spodbujajo pozitiven pogled, poln upanja, in ponujajo transcendentne ali duhovne
povezave (Mali et al. 2011: 99).

Najdba smisla v izku$nji bolezni kakor tudi poudarjanje njenih pozitivnih vidikov je pogosto
izrazena pri osebah, ki so zbolele za rakom. Rezultat iskanja smisla bolezni lahko vpliva na
zivljenjski stil udelezenih. Tako se lahko prepri¢anja povezana z zivljenjem, smrtjo in vero

spremenijo, prinasajo¢ drugacne zivljenjske poglede in strukturo (Turney in Wells 2001: 30).

Ljudje, ki so uspesni v zivljenju, zaupajo, da se bodo z naslednjim korakom priblizali cilju. To
zaupanje dosezejo z notranjo mocjo, vplivom in vero vase. Veliko stvari je, ki jih ljudje zelijo
narediti in zmorejo, vendar jih ne naredijo, ker nimajo zaupanja vase (Sugman Bohinc et al.
2007: 15).

Individualni dejavniki so v medsebojni interakciji; kdor si zaupa, si pogosteje zastavlja
ambicioznejse cilje in verjame, da jih bo uresnicil; kdor po drugi strani zivi v Strahu, ne more
imeti sanj — tezko je sanjati, e so sanje vir razocaranja in boleCine namesto inspiracije in energije

(ibid.).
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Da lahko oseba, ki je zbolela za rakom, nacrtuje prihodnost in zazivi v sedanjosti je zelo

pomembno, da prevzame odgovornosti za svoja ravnanja in zivljenje po prestani bolezni.

Cas, ki ga je zaznamovala bolezen, je le del njegovega Zivljenja, pomembno je, da ne pozabi, kdo
je bil, kajti $e vedno je tista oseba, obdarjena z novo izku$njo. Ce uspemo sprejeti bolezen Kot
sopotnico v zivljenju in jo preokvirimo v izku$njo namenjeno ucenju in rasti, poskusamo gledati

na zivljenje na nacin pol polnega kozarca, smo na dobri poti k celjenju.

Na tem mestu se mi zdi smotrno $e enkrat poudariti, na kar opozarja Skufca Smrdel (2008: 22),
namreé¢, da so osebam, ki se spoprijemajo z rakom, pogoste negativne misli in na drugi strani
nesprejemanje njihovih razmisljanj pri tistih, s katerimi bi jih najbolj zeleli deliti. Pri tem jih
obvladuje strah, da bi s takimi mislimi zares lahko znova priklicali bolezen, saj je danes fenomen
popularne psihologije pozitivnega misljenja in naravnanosti prisoten na vsakem koraku. Le-ta

tudi svari obolele, v kolikor ne bodo pozitivno naravnani bodo boj z boleznijo izgubili.

Vendar pa ni ni¢ narobe, da imajo véasih negativne misli, to je obicajen odziv ¢loveka. Vazno je
da si negativne misli priznajo, prav tako pa prepoznajo situacije, v katerih se pojavljajo, in jih
preverijo ter presodijo, ali so realne ali ne. Predvsem pa je pomembno, da ne oklevajo poiskati

ustrezne pomoci, kadar jih temne misli preve¢ obremenjujejo in motijo v vsakdanjem Zzivljenju

(ibid.).

1.5.5 Psihosocialna pomo¢

Ko druzina ali ¢lan druZine spozna, da ne zmore bremena bolezni, je pomembno, da si poisce
pomo¢. Predvsem, kakor pravi Skufca Smrdel (2007 a: 8), kakovost Zivljenja po (o)zdravljenju
raka ne sme biti manj pomembna od preZivetja. Psihosocialna pomo¢ je koristna v vseh fazah
soocanja z diagnozo rak, saj je osredotoCena na spoprijemanje, prilagajanje na novonastalo
situacijo Zivljenja z rakom, z namenom najdbe sprejemljivega smisla v prisotnosti nezazelene
bolezni, groznji prihodnosti ter v samem zivljenju. Psihosocialna rehabilitacija je poskus
povrnitve nekdanjih sposobnosti oziroma njihovo obnovo, je raznovrstna in zelo specifi¢na, za

vsak posamezen primer drugac¢na (ibid.).

Psihoonkologija izhaja iz psihosomatskega gledanja v medicini in skusa rakave bolezni gledati

celostno, upostevajo¢ medsebojno soodvisnost telesnega in dusevnega kot tudi vlogo
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psihosocialnih in socioekonomskih dejavnikov pri nastanku bolezni, njenem razvoju in poteku ter
poudarja pomen aktivnega sodelovanja in vkljucuje psihoterapevtski pristop (Vogelj Pirc 2007:
78). Za celovito oskrbo oseb, ki imajo raka, je zatorej zazeleno sodelovanje psihologov, socialnih
delavcev, fizioterapevtov in delovnih terapevtov. Kadar pa zboli otrok, pa je v strokovni tim

potrebno vkljuciti tudi vzgojitelje in specialne Solske pedagoge (Benedik Dolnicar et al. 2009: 7).

Pomoc pri psihosocialni rehabilitaciji lahko bolni poisc¢ejo na Onkoloskem institutu, Oddelku za
psihoonkologijo, pa tudi v lokalnih zdravstvenih domovih v okviru mentalnohigienskih
dispanzerjev (Skufca Smrdel 2007 b: 55). Za pomo¢ obolelim in njihovim svojcem pri
spoprijemanju z diagnozo so na voljo razli¢ne knjizice in revije (npr. glasilo Okno, knjizica Le
ovinek na poti zivljenja, Europa Donna, itd.). Zelo razsirjeno je tudi iskanje informacij, opore in
pomoci na spletnih forumih, kjer se posamezniki izmenjujejo izkusnje, mnenja in tolazijo ter

spodbujajo med seboj.

Pomembno mesto podpore zavzemajo tudi razli¢na drustva in zdruZenja v razli¢nih krajih po
Sloveniji, ki ponujajo razlicne oblike pomo¢i (npr. skupine za samopomo¢ in podporne
skupine), namenjene osebam, ki zbolijo za rakom in njihovim svojcem. Nekatera med njimi so:
Drustvo onkoloskih bolnikov, Slovensko zdruzenje za boj proti raku dojk Europa Donna,
Ustanova za pomo¢ otroku z rakom, Fundacija Utrip humanosti, Ustanova Mali vitez, Slovensko
drustvo starSev otrok z rakom, Drustvo starSev otrok z rakom itd. Prva skupina za samopomoc¢ in
tudi najbolj razsirjena pri nas je skupina, ki povezuje Zenske, ki so obolele z rakom na dojki.
Obstajajo pa tudi skupine za preostale vrste raka: na modih, na $¢itnici itd. Ne glede na vrsto raka
pa lahko vsi oboleli in svojci pois¢ejo pomo¢ na Onkoloskem institutu, kjer imajo tudi splosne

podporne skupine.

V skupinah in drustvih ljudje iS¢ejo odgovore in ravnanja, ki pomagajo resiti oz. omiliti tezave, ki
jih prinasa diagnoza raka. Izmenjava izkusSenj in opora v skupini pomagajo obolelim in njihovim
svojcem, jim vlivajo upanje in pogum ter utrdijo njihovo notranjo mo¢ za soocanje z izzivi, ki jih
prinasa bolezen. Z izmenjavo izkuSenj, tako dobrih kot slabih, se namre¢ poveca zmoznost
prenasanja bole¢ih izkuSenj (Jereb 2012: 80). Skupine za samopomo¢ so zakladnica in vir
informacij za specificno vrsto raka, terapij in njihovih stranskih ué¢inkov. Zagotavljajo dostop do
prakticne in emocionalne pomoci, povecujejo Samozavest in samozaupanje, pripomorejo K

ponovni vzpostavitvi druzbenega zivljenja in zmanj$ajo obéutek osamljenosti (Shone 1995: 72).
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Druzinskim ¢lanom, ki so v stiski, lahko stik z ljudmi, ki imajo podobno izku$njo, poveca
razumevanje bolezni in tezav pri zdravljenju, obcutek usposobljenosti, obcutek, da niso le

nemoc¢ni opazovalci, ampak da lahko tudi nekaj storijo (Jereb 2012: 80).
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1.6 Vloga socialnega dela

Koncept socialnega dela v onkologiji v nasem prostoru ni teoretsko razdelan, tako kot je v tujini,
Se najbolj v Ameriki, Kjer se je veda zacela razvijati ze v 70-ih. Zato se pri tem poglavju
osredoto¢am na teorijo socialnega dela v zdravstvu in na tuje vire iz Amerike, hkrati pa
povezujem socialno delo z ljudmi, ki so oboleli z rakom, in njihovimi druZzinami s splo$no

teorijo, metodami in koncepti socialnega dela, ki so ze uveljavljeni v naSem prostoru.

1.6.1 Socialno delo v onkologiji

Po Lauria et al. (2001: ix) je socialno delo na podro¢ju onkologije bilo (v Ameriki) prepoznano
kot specialna veda v zgodnjih 70-ih letih prejsnjega stoletja. Ruth Abram je v svoji knjigi z
naslovom »Not Alone with Cancer« leta 1974 opisala svoje izkusnje in opazanja pri delu z ljudmi
z rakom in njihovimi druzinami. To je bilo prvo delo, ki je govorilo o psihosocialnih vplivih raka
na ljudi (ibid.). Socialni delavci so bili, poleg medicinskih sester, prav tako sode¢ po Hollandu
(2002: 213) prvi, ki so se zaceli ukvarjati s psiholoskimi in socialnimi tezavami 0seb z rakom in

njihovih druzin.

Vloga socialnega delavca na podrocju zdravstva ilustrira socialno delo kot sekundarno
disciplino (Milosevi¢ Arnold in Postrak 2003: 114). Socialni delavec v zdravstvu je »¢lan
interdisciplinarnega tima, ki pogosto prispeva znanje nanasajoce se na druzinsko dinamiko,
delo s ¢lani druZine, dragocen pa je tudi njegov prispevek o razpolozljivih virih v skupnosti«

(ibid. 120).

Lauria et al. (2001: 371-372) pa dodajajo, da socialno delavci kot sestavni del zdravstvenega
tima s svojo vlogo na onkoloskem podro¢ju prispevajo k razvoju in usklajevanju celotnega
poteka zdravljenja, saj so na voljo bolnim in njihovim druzinam v celotnem procesu, od

preventive, diagnoze, zdravljenja, nege neozdravljivo bolnega in v procesu zalovanja.

Psihosocialna podpora, ki jo nudijo socialni delavci, zajema individualno svetovanje, socialno
delo z druzino ter skupinsko svetovanje, izobraZevanje, zagovornistvo, nacrtovanje in
vodenje primerov. Te naloge so namenjene temu, da zdravstveni sistem priblizajo obolelemu,
olaj$ajo spoprijemanje in mobilizirajo njegove vire v skupnosti, da podprejo optimalno delovanje
(op. cit.: 371). Avtorji (op. cit.: 372) v nadaljevanju navajajo, da socialni delavci v sodelovanju z

drugimi strokami nacrtujejo in vodijo primere, povezujejo obolele z razli¢nimi storitvami, ki so
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potrebne za izpolnitev njihovih potreb, skrbijo pa tudi za promocijo zdravja ter za izboljSanje

zdravstvene oskrbe oseb, ki spadajo v rizi¢no skupino, in pa tudi za ljudi, ki so zboleli za rakom.

Po Valjavec (2009: 2) socialna delavka v zdravstvu pomaga pri reSevanju stisk in tezav, ki so
nastale z boleznijo ali pa Ze pred njo, tako bolnim kot tudi njihovim svojcem. Ima vlogo
povezovalca, zagovornika, pobudnika, ucitelja, posrednika, svetovalca in koordinatorja. A
avtorica opozarja, da je zagotavljanje ustrezne pomoci v zdravstvu precej omejeno, tako casovno
kot pri izbiri pomoc¢i (ibid.). Ta pojav Milosevi¢ Arnold in Postrak (2003: 114) razlozita s tem, da
S0 bolnisnice, kot podro¢je medicinske prakse, usmerjene k dejavnostim zdravnika in so

organizirane tako, da ne ovirajo Casovnega razporeda in dela medicinske stroke.

Namen socialnega dela v onkologiji je opolnomocenje ljudi, da lahko delujejo po svojih
najboljsih zmoznostih, med tem ko se sami, oziroma njihovi svojci, spoprijemajo z boleznijo.
Lahko pomagajo prek informiranja in svetovanja o prakti¢nih zadevah. Prav tako pa so
socialni delavci izurjeni, da nudijo ¢ustveno podporo vsem druzinskim ¢lanom pri soofanju z
rakom (Shone 1995: 74). V Ameriki sode¢ po Shone (ibid.) socialne delavke obiskujejo druzine
na domu, katerih otrok se je zdravil v Onkoloskem institutu. Izkazalo se je namre¢, da se mnoge
druzine pocutijo osamljene, ko otok zapusti bolni$nico, prav tako imajo lahko vsi vpleteni tezave

na emocionalnem in vedenjskem podroc¢ju.

Svajger (2012: 50) pa pravi, da socialne delavce zavezuje doktrina dajanja podpore in pomogi
posameznikom, skupinam in skupnostim. Zato je pri delu z druzinskimi ¢lani, ki se soo¢ajo z
rakom, zelo pomembna c¢ustvena podpora kot tudi dajanje informacij ter zagovarjanje
bolnikovih pravic. Naloga socialnega delavca je, da prepozna stisko druzine in se nanjo odziva
z obcutljivim pristopom. V sistemu zdravstvenega varstva socialni delavec lahko deluje kot

posrednik med zdravstvenim osebjem, obolelim in druzino (ibid.).

Po Blum et al. (2001: 53-54) je vloga socialnega dela, da obolelim pomagajo vzpostaviti ve¢ji
nadzor nad polozajem, kjer se pocutijo nemocne in imajo obcutek izgube nadzora nad
dogajanjem. Podpora in pomoc¢ se mora osredotoditi na zdravstvene, Custvene in socialne tezave,

s katerimi se srecujejo na razli¢nih razpotjih izkusnje z rakom.
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1.6.2 Socialno delo z druZino, katere ¢lan je (bil) diagnosticiran z rakom

Za sodelovanje z druzino, v Kkateri je mozen $irok spekter druzinskih oblik in druZinske dinamike,
je potreben nacin dela, ki ni zasnovan po univerzalnem, za vse druzine Vv vseh Zivljenjskih
obdobjih enakem modelu, temve¢ je z vsako druzino potreben pogovor o konkretni situaciji in jo
definirati, vsaki¢ znova, v trenutnem zivljenjskem poteku druzine. S te perspektive npr. velike
povezanosti v druzini nasproti majhni povezanosti ne pojmujemo kot zdrave ali nezdrave (Mali et
al. 2011: 81). Organizacijska nacela tako postanejo relativna, potrebno jih je pogledati v
konkretni situaciji: kaks$na stopnja druzinske kohezije bo optimalno delovala pri dolo¢eni bolezni

v dolocenem obdobju in kako se lahko to spremni v naslednjih fazah bolezenskega stanja (ibid.).

Po avtoricah (op.cit.: 82) je pristop, ki temelji na moc¢i druzine za okrevanje, usmerjen v
druzinske izzive in v krepitev druzinskih procesov, da bi zmanjsali tveganja, spodbudili
zdravljenje in podprli optimalno delovanje. Tak pristop tudi »razsiri ozko individualisti¢no
usmerjenost na primarnega oskrbovalca in vklju¢i vse druzinske ¢lane kot tim za oskrbo« (op.
cit.: 95). Prednostne naloge druzinske podpore in pomoc¢i so: zmanjSevanje stresa, informacije
o zdravstvenem stanju bolnega druZinskega ¢lana, konkretne smernice za oskrbovanje, za

reSevanje problemov in optimalno funkcioniranje, povezave z dodatnimi servisi za podporo
druzini (Mali et al. 2011: 95).

VKklju¢itev druzine v proces pomoci in podpore mobilizira mo¢ za okrevanje tako obolelega ¢lana
kot celotne druzine. Rak zadeva celotno druzino. Socialni delavec s povabilom druzinske ¢lane

povabi, da skupaj ustvarijo varen prostor za soustvarjanje zazelenih zgodb.

V Sloveniji imamo razvit koncept delovnega odnosa (Ca¢inovi¢ Vogringi¢ 2005), ki zagotavlja
vzpostavljanje in vzdrZevanje delovnega projekta za vse udelezene, kjer je glas vseh sliSan in
upostevan. V delovnem odnosu z druzino je potrebno najprej sprejeti dogovor o sodelovanju
(Caginovi¢ Vogringi¢ 2008: 18). Dogovor mora vsebovati odlo¢itev za sodelovanje »tukaj in
zdaj« in dogovor o tem, kako bo potekal delovni proces. Socialna delavka mora pojasniti koncept
delovnega odnosa tako, da opiSe svojo vlogo in vlogo vseh udelezenih v problemu. Njena naloga
je, da »vzpostavi in varuje varen prostor za delo, v katerem vsakdo pride do besede, da bi

problem bolje razumeli in soustvarili odloCitev« ter da deluje v sedanjosti, »na raziskovanju
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tistega, kar je mogoce storiti zdaj, na tem srecanju«. Vloga druzinskih ¢lanov pa je sprejemanje

odgovornosti za lastni delez pri soustvarjanju resitve.

V procesu instrumentalne definicije problema vsi udelezeni podajo svojo definicijo problema —
spregovorijo na primer o dozivljanju ter vplivu bolezni in spremembah, ki jih je ta vnesla v
druzinski sistem — ter zelo pomembno Zze raziskujejo 0z. soustvarjajo svoj delez v reSitvi oz.
mozne spremembe in premike, ki vodijo k Zelenim ciljem. V tem elementu so po Cacinovi¢
Vogrin¢i¢ (2007: 53) pomembna vpraSanja: kakSna pomoc¢ je potrebna, kako jo umestiti in

kaksen naj bo delez druzine v novih nalogah in oblikah povezanosti v delovnem odnosu.

V delovnem odnosu se nagovarja druzino na dveh ravneh (Cadinovi¢ Vogringi¢ 2008: 28): prva
je raven mobilizacije, to je raven dela, raven oblikovanja oz. sooblikovanja reSitev znotraj
instrumentalne definicije problema, kjer se v dialogu raziskuje delez k reSitvi vsakega
posameznega €lana druZine. Druga raven pa pomeni raziskovanje druZinske dinamike, Ki
omogoci potrebno razvidnost druzine. Zatorej teme delovnega projekta niso samo resitve in delez
posameznega druzinskega ¢lana v njih, temvec¢ nujno tudi to, kako naértovane resitve spreminjajo
druZinska pravila, komunikacijo, vloge, pri¢akovanja, cilje, kako prizadevajo posameznikovo

potrebo po avtonomiji in povezanosti, odvisnosti, kako posegajo v hierarhijo moci.

Mali et al. (2011: 81) podobno govorijo o raziskovanju druzinske dinamike preko dveh
razseznosti. Prostorska razseznost vnaSa v pogovor pomemben govor o druzinski strukturi, o
pravilih druzine, o mejah, vlogah, potrebah, komunikaciji. Casovna razseznost pa omogoda
raziskovanje in pojmovanje razvojne poti druzine in nalog, ki jih ima druZina in njeni druZinski
Clani v posameznih obdobjih Zivljenja (ibid). Ob tem pa sta pomembni tudi razumevanje in
upostevanje druzbenega in kulturnega konteksta druzine, ki mo¢no vpliva na vrednote, rituale,
prepri¢anja druzinskih ¢lanov (Mesl 2007 v ibid.). Pogovor o teh temah omogoc¢a druzinskim
¢lanom, da se slisijo, da skupaj raziscejo in ubesedijo potrebe, Zelene spremembe — tovrsten

pogovor poveca jasnost, to pa druZina, ki se spoprijema z rakom, potrebuje.

Po Walsh (2006: 229) je potrebno raziskati, kako si ¢lani pojasnjujejo vzroke nastanka
zdravstvenih (in posledi¢no psihosocialnih) tezav, kako si razlagajo vlogo pomagajocih si

strokovnjakov, razi§¢emo prepricanja, ki opolnomocajo druZinske ¢lane pri premagovanju
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te bolezenske izkus$nje. V ¢asu zdravljenja ¢lana z rakom je pomembno, da Se vprasa druzinske

¢lane o informacijah, ki jih imajo o raku in o nadaljnjem poteku zdravljenja.

Pri osebah, ki so zbolele za rakom, je pomembno, da se v delovhem odnosu ne pozabi na njihove
cilje, sanje, pricakovanja in upanja. Pomembno je, da se socialna delavka ne osredotoca le na
negativne dejavnike, ki jih prinasa rak v druzinsko zivljenje, ampak da skupaj z druZzino iS¢e in
krepi pozitivne vire in moci, saj ti posameznikom in druzinam omogocijo, da se uspesno
odzovejo na strese in izzive ter si opomorejo in rastejo na podlagi teh izkusenj (Mali et al. 2011:
96). Torej ni dovolj, da se pomaga resiti stisko druzine na primer z informiranjem, oskrbo pomoci
na domu itd. Cilj mora biti vedno kakovost Zivljenja, zadovoljstvo, doseZki, ne le prezivetje,
temve¢ sanje, pri¢akovanja in upanje (Sugman Bohinc et al. 2007: 14). O tem govori zelo
pomemben koncept perspektive moci.

Praksa, ki temelji na perspektivi mo¢i, pomeni po Saleebey (v Caginovi¢ Vogrinéic et al. 2005:
12), da bo vse, kar dela$ kot socialni delavec, utemeljeno s tem, da pomaga$ odkriti, olepsati,
raziskati in izkoristiti uporabnikovo moc¢ in vire. Ko mu pomagas, da doseze svoje cilje, uresnici

svoje sanje in razbije okove ovir in nesrec.

Ravnanja socialnih delavcev iz perspektive moci lepo ponazori Saleebeyev leksikon moci (1998:

9 — 13) ki vsebuje sest temeljnih konceptov 0z. nacel:

— socialna (o)krepitev oz. dodajanje moc¢i [empowerment]: pomeni socialno okrepitev ljudi,
da odkrijejo in razsirijo svoje vire in orodja v sebi ter okoli sebe, zajema pa tudi akcije
ozavescanja, podpore in spreminjanja;

— v€lanjenost [membership]: gre za sposStovanje potrebe po vkljucenosti ljudi, da so odgovorni
in cenjeni ¢lani neke vecje celote, ne le svoje druZine temve¢ tudi SirSe skupnosti;

— mo¢ okrevanja [resilience]: je proces, ki temelji na spoznanju, da ljudje okrevajo in
premagujejo Zivljenjske udarce;

— celjenje in celostnost [healing, wholeness]: pomeni zaupanje v notranjo modrost ljudi, ki
najbolje vedo, kaj potrebujejo in kako bodo to dosegli, ter mo¢ samozdravljenja;

— dialog in sodelovanje [dialogue, collaboration]: kot vir moci soustvarjanja nove zgodbe v
zivljenju, do katere pride na podlagi razumevanja, sporazumevanja in dogovarjanja;

— odpoved temu, da ne verjamemo [suspension of disbelief]: verjeti sogovorniku, mu priznati

pravico do resni¢nosti.
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Po Sugman Bohinc et al. (2007: 14.) ljudje, ki so uspeli v Zivljenju, uporabljajo svojo mo¢, da bi
dosegli, kar zelijo doseci. V perspektivi moci je poudarek na prepri¢anju, da so ljudje zmozni
rasti in napredovati v sedanjem trenutku in v prihodnosti, zato se je potrebno zavestno usmerjati
na tiste vidike ¢lovekovega zivljenja, kjer obstajajo dolo¢eni dosezki, ne glede na to, kako

skromni so.

Zelo je pomembno, da oseba, ki je zbolela za rakom, ohrani oz. znova vzpostavi ob¢utek
odgovornosti in nadzor nad svejim Zivljenjem. Potrebno je, da spremlja in sprejema odlocitve
(Ce je to mogoce), ki so povezane z zdravljenjem kot tudi z vsakdanjim Zivljenjem. To pa lahko
doseze z vsemi pristopi perspektive moci, ki bodo omogocili obolelemu ve¢ vpliva in nadzora
nad vsakdanjim zivljenjem, nad odlo¢anjem o tem, kako bo zivel svoje Zivljenje. Tu igra tudi
pomembno vlogo druzina obolelega. Socialna delavka lahko povabi druzino, da uporabljajo
ravnanja iz perspektive moci tudi v vsakdanjem Zivljenju. Lahko spodbudi druzino, da raziscejo,
kaj radi po¢no skupaj, in to udejanjijo, da si podelijo ¢ustva in da si pomagajo, ne na nacin, ki
odvzema dostojanstvo, temve¢ na nacin, Ki krepi posameznikovo mo¢ in spodbuja iniciativo in

odgovornost vsakega ¢lana v druzini.

Druzina je najpomembnejsi vir moci in spodbuda za obolelega, a se mora ob bolezni svojega
¢lana organizirati tako, da bo naredila nov, dogovorjen prostor in hkrati varovala oziroma odprla
poti v skupnost. Da bi druzina to zmogla, jo je treba podpreti in mobilizirati njene vire moc¢i.
Kot pomemben vir podpore in pomoéi je tu prav skupnost, v kateri druzina Zivi in katere del je
(Mali et al. 2011: 75).

Za razumevanje potreb osebe z rakom in njene druzine so torej zelo pomembna tako znanja
psihologije druzine, ki socialnim delavcem pomagajo prepoznati in razumeti druzinsko strukturo
in druzinske procese, kot pa tudi znanja 0 moznih psihosocialnih vplivih kroni¢ne bolezni na
obolele kot tudi na preostale druzinske ¢lane. Po Svajger (2012: 53) mora socialni delavec imeti
znanje tudi o posamezni diagnozi za specifien tip raka. Prav tako pa bi »moral poznati potek

zdravljenja kot tudi ¢lovekov Custveni in socialni polozaj«.

V socialnodelovnem pogovoru socialni delavec podeli z uporabniki koncepte in elemente

delovnega odnosa, ki definirajo soustvarjanje vseh sodelujo¢ih (Caginovi¢ Vogringi¢ 2008: 21),

62



prav tako pa z njimi podeli teoretske razlage bodisi dinamike druzine ali pa mozen vpliv raka na

druzinske ¢lane in potrebe spremembe drugega reda v druzinskem statusu za nadaljnji razvoj.

Svojci kot opisano v prejsnjih poglavjih prezivljajo prav tako hude stiske, pogosto pa so njihove
potrebe zanemarjene, kar pa lahko prinese nezadovoljstvo in tezave pri opravljanju nalog
druzinskega zivljenjskega poteka. Bolezen v druzini pogostokrat prinasa tudi materialno stisko, ki
pa vpliva na dodatno obremenitev in stres v druzini. Pomembno je, da socialna delavka, ki se
pridruzi druzini, prepozna stiske in se osebno odzove na dogajanje v odnosu (Cacinovi¢
Vogrinéi¢ 2008:19), ki nastaja s skupnim iskanjem in raziskovanjem in vodi k dogovorjenim in

uresnicljivim resitvam oz. k dobrim izidom.

V primerih, ko se stanje obolelega ¢lana druzine poslabsa, socialna delavka pomaga ¢lanom
druzine ponovno oceniti moznosti in mozne izbire, pomaga »uresnifiti umetnost moznega in
sprejeti, kar je izpod nadzora« (Walsh 2006: 229). Obredi zalovanja v druzinskem kontekstu
morajo po Anderson (v op.cit.: 172) biti dovolj Siroki, da omogocijo prostor razli¢nim realnostim

hkrati in izrazanju nasprotujoc¢ih se misli in Custev kot odgovor na (bodo¢o) smrt ljubljene osebe.

Vlogo socialnega dela v obdobju umiranja ¢lana druzine vidim predvsem v pomo¢i druzini, da le-
ta ustvari varen prostor v sedanjosti, kjer lahko ¢lani druZine podelijo svojo zalost in strahove.
Bistveno je, da se v tem obdobju ustvari med ¢lani druzine spostljiv in varen odnos, ki omogoca
podelitev skritith obutkov in strahov. Pomembno pa je tudi, da se pregledajo moZnosti
uresnicljivega ter se izdela nacrt v okviru mozZnega, ki opolnomoca tako umirajocega kot tudi
njegove najblizje. Ta plan naj vkljucuje kratkoroéne cilje, aktivnosti, dogodke, ki jih druzinski
¢lani Zelijjo izpolniti skupaj. Socialni delavei naj spodbudijo druzino, da proslavljajo dosezZene
cilje, ki tudi dajejo mo¢ in uteho za Casa zivljenja Cloveka med napornim in iz¢rpajocim
zdravljenjem. Ko oseba umre, je zazeleno, da se delovni odnos s preostalimi ¢lani ne prekine,

ampak, da se soustvarja Se naprej varen prostor za zalovanje in tudi za okrevanje.

Prav tako je pomembno, da se tudi ¢lani druzine osebno odzivajo na dogajanje v odnosu, da
povedo, kaj cutijo, kaj je pogovor v njih sprozil, saj se S takim nacinom izogibajo obtozb v
pogovoru in se bolj osredotocajo na to, kje se nahajajo v sedanjem trenutku, »tukaj in zdaj«. Tako
vsi udeleZenci dobijo izku$njo soofanja, razumevanja in raziskovanja kompetentnosti, ki jim

dajejo mo¢ med razlicnimi razpotji izkusnje z rakom.
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2. PROBLEM

Rak zadeva celotno druzino in ne le obolelega ¢lana druzine. Ko zboli njen ¢lan, to vpliva na
celotno druzinsko dinamiko in obratno, pomembni drugi in dogajanje v druzini vplivajo na

okrevanje bolnega ¢lana druzine.

Novejse teorije spodbujajo vkljucitev celotne druzine v proces zdravljenja, ko njen Clan zboli, saj
se s takim pristopom spodbudi hitrejSe okrevanje obolelega, hkrati pa se poveca obcutek nadzora
in kakovosti zivljenja vseh druzinskih ¢lanov (Walsh 2006: 223). Bolezen postavi na glavo
ustaljene vzorce obicajnega funkcioniranja in kakovosti Zivljenja ter zahteva prilagajanje na
novonastalo situacijo. Kako se bo druzina prilagodila, je odvisno od strategij obvladovanja ter
nacinov, kako se posamezni druzinski ¢lani spoprijemajo z boleznijo in pa tudi od druzinske

dinamike in njenih procesov.

Z raziskavo zelim dobiti vpogled v procese druzinske dinamike (pred, med in po zdravljenju) in
iz znacilnosti le-te izlu§citi strategije spoprijemanja [coping stretegies], ki druzinske ¢lane, ko se

soocajo z rakom, opolnomocajo in pomagajo k njenemu okrevanju.
Raziskovalne teme oziroma vprasanja sem razdelila v dva sklopa.

V prvem delu me je zanimala dinamika in procesi v druzinah, preden je za diagnozo zbolel
njen ¢lan, med zdravljenjem in po njem — v ¢asu rehabilitacije. Zanimal me je vpliv diagnoze
raka na druzinsko zivljenje, do kak$nih sprememb prihaja pri komunikaciji, vlogah, hierarhiji

moci, konfliktih, potrebah, navezanosti in Custvih.

V drugem delu pa sem se osredotoila na prepricanja, organizacijske vzorce in

komunikacijske procese druzin, ki so pripomogli k okrevanju njenih ¢lanov.
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2.1 Teze in raziskovalna vprasanja

Za prvi sklop, kjer sem raziskovala druzinsko dinamiko (pred, med, po zdravljenju raka), so mi

vodilo predstavljale naslednje teze:

1. Druzina, ki se sooca z rakom, ima med procesom zdravljenja odprto komunikacijo.
2. Druzinski ¢lani se zaradi diagnoze raka bolj povezejo med seboj.
3. Med procesom zdravljenja je manj konfliktov med druzinskimi ¢lani.

4. Vloge med zdravljenjem se spremenijo na nacin, da zdravi ¢lani druzine prevzamejo vec¢

vsakodnevnih nalog.
6. Obstojeca pravila in meje se porusijo na nacin vecjega popuscanja pri vzgoji otrok.

7. Psiholoske potrebe (po pogovoru, po razumevanju, po pomoci) tako svojcev kot bolnikov so

med boleznijo najmanj zadovoljene.

Raziskovalno vprasanje, ki me je vodilo pri iskanju kljuénih lastnosti odpornosti druzin, ko

eden od ¢lanov zboli za rakom:

Kaksni druZinski sistemi prepricanj, komunikacijski procesi in organizacijski vzorci v druZini SO

vplivali na odpornost druzine med spoprijemanjem z rakom?
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3. METODOLOGIJA

3.1 Vrsta raziskave

Pri raziskovanju sem izvedla kvalitativno raziskavo, pri kateri sestavljajo osnovno izkustveno
gradivo, zbrano v raziskovalnem procesu, besedni opisi ali pripovedi (Mesec 1997: 11).
Raziskava je tudi deskriptivna in poizvedovalna, saj sem z njo poskusala dobiti vpogled v
druzinsko dinamiko in v ravnanja, strategije spoprijemanja ter tiste vire moci, ki vodijo k

okrevanju in odpornosti druzine, ko njen ¢lan zboli za rakom.

3.2 Merski instrumenti in viri podatkov

Podatke sem pridobila z nestandardiziranim intervjujem. Osnovo za intervju so mi predstavljale
smernice v obliki odprtih vprasanj, povezanih z dinamiko ter z odpornostjo druzin pri

spoprijemanju z rakom.
Moj vir podatkov so bile 3 druZine z izku$njo raka.

3.3 Vzorec

Za namen raziskave sem izbrala tri razli€ne primere druzin z izku$njo raka po neslu€ajnostnem,

priroénem vzorcu. Do druzin sem prisla na podlagi poznanstev. Tabela 2:

Druzina A: mati Mojca®, h&erki Spela (12 let) in Iva (7 let). Z rakom na dojki se je Mojca
spoprijela tri leta nazaj. Potrebna je bila odstranitev obeh dojk ter preventivna odstranitev
jajénikov. Zdravljenje je obsegalo obsevanje in kemoterapijo, potekalo pa je ve¢ kot leto dni.

Druzina B: oce Boris, mati Meta, héerki Ana (11 let) in Tina (14 let). Raka na Crevesju je oce
Boris prebolel dobro leto nazaj. Potrebna ja bila operacija in polletno zdravljenje s kemoterapijo,
Ki je potekalo doma.

Druzina C: mati Brigita, ofe Nace, héerki Klara (28 let) in Tjasa (25 let) in njen fant Luka (25
let). S koznim rakom sta se v istem Casu, 3 leta nazaj, spoprijela mlaj$a h¢i Tjasa in oce Nace.
Zaradi zgodnjega odkritja kemoterapija ni bila potrebna, le dvakratni operativni poseg znamenja.

? Imena sogovornikov so zaradi anonimnosti izmisljena.
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Prav tako sem Zelela v svojo raziskavo vkljuciti druzino, katera je imela izkusnjo otroSkega raka/
otrok je zbolel za rakom. Ker tak$ne druzine nisem osebno poznala, sem se obrnila na Ustanovo
Mali vitez, kjer so obljubili, da se bodo pozanimali, vendar odgovora ni bilo. Na tem mestu naj
omenim, da je do osipa najverjetneje priSlo, ker je tema raziskovanja osebna in boleca, zaradi
¢esar sem imela nemalo tezav pri iskanju druzin, ki bi bile pripravljene sodelovati v raziskavi. Pri

iskanju sem si pomagala s poznanstvi, kajti skoraj vsak pozna nekoga, ki se je ze srecal z rakom.

3.4 Zbiranje podatkov

Vse intervjuje sem izvajala sama, pri druzinah doma, pogovore pa sem po predhodno

pridobljenem soglasju intervjuvancev snemala z diktafonom.

Prvi intervju z druzino A je potekal dne 16. 12. 2012, posnetek pogovora je dolg 1h 19 min. Pri
intervjuju sta sodelovali mati Spela in starejsa héi Mojca, mlajsa héi Iva pa je bila prisotna v
istem prostoru, kjer je gledala televizijo. StarejSa h¢i je bila bolj redkobesedna, vecino casa je
poslusala, po eni uri pa je zapustila prostor, verjetno zaradi nelagodja zaradi takratne vsebine

pogovora, ki se je nanasala na mamine nove transcendentne na¢ine pomoci.

Intervju z druzino B je potekal dne 9. 2. 2013, posnetek pogovora je dolg 57 min. Pri intervjuju
so sodelovali vsi S§tirje ¢lani druzine, vendar sta bili héerki Ana in Tina prav tako bolj
redkobesedni, vedino Casa sta le poslusali in kimali. Krivec redkobesednosti otrok je bila
najverjetneje tema naloge, saj so bila vprasanja povezana z ranljivim obdobjem, ko je bila

bolezen v druZini Se prisotna.

Dne 13. 2. 2013 je potekal zadnji intervju z druzino C, posnetek pogovora pa je dolg 1h in 10
min. V pogovoru so sodelovali mati Brigita, o¢e Nace, mlajsa h¢i Tjasa ter njen fant Luka.
StarejSe hcerke ni bilo. Hcerka Tjasa je bila v primerjavi s preostalimi otroki zelo zgovorna, kar
pa je najverjetneje posledica njene starosti (25 let) in Ze sicerSnje odprtosti glede pogovora o
raku. Za zadnji intervju se sprva ni vedelo, ali se bo izvedel, saj je mati izrazila stisko, ki jo Se
vedno nosi, zaradi h¢erine in mozeve diagnoze. Ko smo zaceli z intervjujem, je bila njena stiska

vidna, saj ji je med pripovedovanjem o bolezni moza in mlajse héerke sprva §lo na jok.
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3.5 Obdelava in analiza podatkov

Empiri¢no gradivo sem analizirala ro¢no, po kvalitativni metodi, ki jo opisuje Mesec (1997: 24—

48). Obdelava in analiza podatkov® je potekala po naslednjih fazah:
1. Urejanje gradiva

Intervjuje, ki sem jih posnela z zvo¢nim snemalnikom, sem transkribirala in so mi sluzili kot

izhodi$¢no besedilo za analizo.
2. Dolocitev enot kodiranja (klasificiranje)

V zapisih intervjujev sem dolocila enote kodiranja tako, da sem podcrtala relevantne izjave
sogovornikov. Enote kodiranja sem razvrstila v tabelo glede na teme oz. kategorije, ki so me
zanimale. Zaradi boljSe preglednosti sem izjave oStevilCila z zaporednimi Stevilkami, izjave
druzinskih ¢lanov pa sem razporedila glede na druzine, iz Katere prihajajo (A, B, C), v svoje

razpredelnice.
3. Odprto kodiranje

V naslednjem koraku sem izvedla odprto kodiranje, kar pomeni, da sem razli¢nim delom besedila
pripisovala zdravorazumsko smiselne pojme. Primer drugega in tretjega koraka:

Tabela 3: Druzinska dinamika SEDAJ, ko je zdravljenje Ze zakljuc¢eno
Druzina A

69- pol smo pa doma, s héerkami, debatirali, kak
se bi rekl mojemu podjetju (Al)

- skupno sprejemanje odlocitev

70- ona je cist fertik zard teh angelckov mojih
+sem se v tej smeri spremenila in starejsa hcerka
me tezko sprejme na tak nacin (A1)

- otrokovo nesprejemanje maminih transcendentnih
nacinov pomoci

Druzina B

71- v bistvu se zdaj bolj pogovarjamo + vec cenmo,
¢e smo skupaj (B2)

- ve¢ pogovorov+ cenjenje skupnih trenutkov

72- se drugace pogovarjas, lej vse bo (B2)

- sprememba v nadinu pogovarjanja

73- jima nism nic teZil, zdaj pa jima morm spet

(B1)

- ponovno prevzemanje vloge oceta

T4- zdej vec kaksno stvar razresmo (B2)

- ve€ razreSenih konfliktov

75- mami in o¢i me veckrat vprasata, a Sem

- ve¢je zanimanje starSev za otroke

3V prilogi se nahaja celoten prikaz poteka analize, zapisi intervjujev pa so zaradi preobseznosti shranjeni v osebnem

arhivu avtorice.
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naredila nalogo. »A je kj novga?« V bistvu je to ful
veckrat (B4) + Ja ist0, se strinjam (B3)

Druzina C

76- se mi zdi, da se je mogoce odnos v druzini | - neopredeljene spremembe
spremenu. Ne bi mogla rect, kako pa kaj, ampak
tko (C1)

3.6 Urejanje pojmov Vv hierarhijo (»ribja kost«)

Pri izvedbi osnega kodiranja sem vzpostavljala odnose v kategorijah in med njimi ter zdruzevala
izjave, ki sem jim pripisovala enak pojem. lzjave, ki so se mi zdele pomembne, sem dopisala

zraven, pri ostalih pa sem dopisala stevilko, ki kaze mesto nahajanja v prilogi. Primer:
Sedaj, ko je zdravljenje Ze zakljuceno

KOMUNIKACIA
- ve¢ pogovorov v druzini (71 B2)
- sprememba v nadinu pogovarjanja (72 B2)
- ve€ razreSenih konfliktov (74 B2)
- sodelovanje z otroki (69 Al)

SPREMEMBE
- otrokovo nesprejemanje maminih transcendentnih nac¢inov pomoci
*ona je Cist fertik zard teh angelckov mojih +sem se v tej smeri spremenila in starejSa héerka me tezko

sprejme na tak nacin (70 Al)
- cenjenje skupnih trenutkov (71 B2)

- ponovno prevzemanje vloge starsa (74 B2)
* jima nism nic tezil, zdaj pa jima morm spet

- veje zanimanje star8ev za otroke (75 B4)

*Mami in o¢i me veckrat vprasata a sem naredila nalogo. »A je kj novga?« V bistvu je to ful veckrat

NEOPREDELJENE SPREMEMBE
- se mi zdi, da se je mogoce odnos v druzini spremenu. Ne bi mogla rect, kako pa kaj,
ampak tko (76 C1)
Ni zaznavanja sprememb (24 C2)

4. Interpretacija rezultatov:

Sklope kategorij sem na koncu interpretirala in zapisala v obliki poskusne teorije, ki je prikazana
V naslednjem poglavju. Z leZze€o pisavo sem oznacevala izjave intervjuvancev, s krepko pisavo pa

sem oznacevala pojme, iz katerih sem tvorila teorijo.
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4. REZULTATI

4.1 Druzinska dinamika

V prvem sklopu me je zanimal vpogled v druzinsko dinamiko pred, med in po odkriti diagnozi

raka.

4.1.1 Pred nastankom bolezni

Moje zacetno vprasanje se je nanasalo na druzinsko Zivljenju pred boleznijo. Vprasanje se je
izkazalo za zahtevno in tezko opredeljivo. V vecini so sogovorniki definirali komunikacijo v
druzini kot dobro in odprto (3 A2; 21,22 C1) ter medsebojne odnose kot zelo dobre (20 C1), kjer
je bila vedno prisotna podpora starSev (23 C1: »...c¢e sm jaz karkol rabla, sem se lahk kadarkol
na njiju obrnla.«). V druzini A sta sogovornici definirali druzinsko Zivljenje kot Zzivljenje
obi¢ajne (1,2 A2), povprecne novodobne druzine (8 Al), kjer so se trudili, da ne bi odstopali od
povprecja (10 Al: »Trudili smo se, da nismo odstopal pri nicemer«), pri ¢emer pa je bilo prisotno
tudi neupostevanje otrokovih Zelja (9 A1: »Speli sem kupila 15 parov cevijev, pa jo tam ganjala
po trgovinah, ceprav ji to ni ustrezalo.« »Sem hotela, da obe smucata, pa take mislim.«). Med
partnerjema v druzini A so bili prisotne teZave v zakonu, saj so bili prepiri z moZem stalnica (4,5
Al: »Z mozem sva se kar naprej nekaj prickala« + »Z mozem sva se prickala vedno« ), partnerja
sta si bila enotna le pri vzgoji otrok (6 Al: »Enotna sva si bila sam kar se tice najinih otrok«).
Prisotna so bila ¢ustva naklonjenosti (7 Al: »Rada sva se imela«), a globljih ¢ustev ni bilo (12
Al: »Sploh nisva nic¢ imela med sabo vec«) in na koncu sta bila zakonca skupaj le Se zaradi otrok
(11 Al: »Na koncu je bilo tako da sta naju samo otroka drzala skupaj.«) in ugodja (13 Al:«Bila
sva skupaj, ker nama je tak pasalo«). Prisotno je bilo tudi nezadovoljstvo zaradi neenakomerne
razporejenosti hisSnih opravil (14 A1: »Doma sem se pritoZzevala, da morem vse naredit, pa da
moram kuhat, pa da moz nic¢ ne naredi.«). Pri druzini C so bile Ze v preteklosti prisotne pogoste
bolezni ¢lanov razsirjene druzine kot tudi najmlajse h¢erke (25 C3: »Mi smo imel skoz bolezni, od
vpletati in obremenjevati z boleznimi njunih starih starSev (26 C3: »Spet tist, ko mi nismo Zeleli
otroka obremenjevat«), zato je bil tudi pogovor o raku tabu tema (27 C3: »Beseda rak je bila pri

nas vedno tabu. Kaj je z dedijem?Ja bolan je»). Mlajsa héerka pa je bila zaradi pogostih bolezni
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stalno podvrzena neprestani skrbi in prekomerni zasciti svojih starSev (29 C2: »Tjasa je skoz
zavita v vato«)+ C3: « Tjasa je kot dojencek« CI :«nisem vec dojencek« +« js se zavedam, da se
je vse okol mene vrtely), pri ¢emer je bila njena starejSa sestra zapostavljena (31 C3: »Njena
sestra pa Se vedno cut ane, da se je vse skoz okol Tjase vrtel«). Stalna prisotnost bolezni v
preteklosti je verjetno eden izmed razlogov, da druzinski ¢lani druzine C niso zaznali nobenih
ve¢jih sprememb v druzinski dinamiki pred nastopom bolezni raka (30 C2: »sploh ne vidm
nobene razlike«;, 28 C1: »...kr verjetno dost se ni spremenil, k smo se Ze prej dost pogovarjal«).
Zakonca druzine B izpostavita drugacen, stresen ritem Zzivljenja kot spremembo v dozivljanju
druzinske dinamike pred diagnozo. Vsak je hitel po svojih opravkih (15, 16 B1, B2: »...bili
navajeni in si pac hitel vsak na svoj konec«), pri tem pa se je stres $iril na preostale druzinske
¢lane (17 B1: »Pol prneses na vse druge. Je bilo za vse vec stresa«). Slednji nacin Zivljenja pa je
najverjetneje vplival, da so se pogovarjali med seboj manj (18 B1: »...k se prej nismo tolk

(pogovarjal)«) kot med in po odkritju diagnoze raka.

4.1.2 Med procesom zdravljenja

Ko je bilo govora o komunikaciji med boleznijo, sta ¢lana druzine A in B povedala, da so imeli
odprto komunikacijo o bolezni v druzini (34 Al, 49 B2). Sicer pa sta dekleti druzine B ravno v
Casu seznanjenja starSev z diagnozo odsli s kolonijo na morje (46 B1). Med tem ¢asom pa sta si
starSa v miru nudila oporo drug drugemu (47 B2), ko sta héerki prisli domov, pa so se pogovorili
o diagnozi oceta (49 B2). V casu zdravljenja je bilo ve¢ pogovorov med druzinskimi ¢lani,
druZinska dinamika vsakodnevnih prepirov pa je ostala nespremenjena (57 B2: »Kregale sta se
kot vsak dan, pol pa Se jaz vpijem zraven«). V druzini C pa med Brigito in Nacetom ni bilo
pogovora o bolezni (65 C3), zaradi Cesar je bila partnerica v stiski (423 C3:»Z njim ni mog¢ nc,
niti tolk ni bil, da bi poslusu, pa pozitivno«). Po mnenju njune héerke je bilo v druzini v ¢asu
bolezni manj konfliktov zaradi drugih okupacij (62 C1: »Po moje jih je blo manj, zihr .. k smo se
tolk z drugimi stvarmi«). Med bolniSni¢nim zdravljenjem Mojce (mati v druzini A) so bili obiski
njenih otrok redki (42 A2), saj jih ni zelela vpletati ter jih dodatno obremenjevati (43 A1:»Vse to
sem jaz hotela sama, vse te stvari, ki vplivajo na otroke, to sem jaz vse sama«; 41 Al: »Sam da
otroci ne bodo cutili«), prav takSnega misljenja je bila tudi mati druzine B (50 B2: »Drgac je, ko
pride otrok domov, pa si dobe volje, ne rab gledat, da bi jaz jokala skoz al pa Boris«). Tudi

Brigita, mati druzine C, ni zelela obremenjevati svoji héerki s svojo stisko (63 C3: »Njo nism
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hotla obremenejvat, drugo hcerko tut ne«), zato je potlacila svoja Custva (389 C2: »Potlacla sem,

tko kot vsako stvar, ko je problem, js pol v seb to potlacm«).

Do zanimivih, raznolikih rezultatov je prislo v zvezi s partnerskim razmerjem. V druzini A je
kljub Mojc¢ini odkriti bolezni Se vedno sama mati prevzemala glavno skrb za otroke (36 A1), tudi
prepiri med partnerjema so se nadaljevali, kot da do bolezni sploh ne bi priSlo (38 A1). Hkrati pa
tudi partnerjeva pripravljenost za pogovor, pomo¢ in skrb ni bila ve¢ prisotna (30 A1: «Se je
obnasal kot da se ni nic¢ zgodilo+ »On je na primer hotel jet na Tenerife«). Mojéina bolezen je
tako bila povod, da se je preselila in se lo¢ila od moza (35 C1). V slednjem primeru ne morem
trditi, da je bil vzrok locitve bolezen v druzini, vendar lahko potrdim, da je bolezen spodbudila
loc¢itev, saj so bila nesoglasja in nezadovoljstvo prisotna v partnerskem razmerju ze pred
boleznijo. Meta in Boris sta se, kot sama pravita, med boleznijo zblizala (52 B2: »Bolj se
povezes«), a je partnerico sprva ranilo to, da ji moz v €asu rehabilitacije, kljub temu da je bil
boljsi, ni Zelel ni¢ pomagati pri vsakdanjih opravilih (409 B2: »kr na enkrat bil doma, pa najprej
nisi mogu delat, pol si bil pa tko bols, pa vseen nic«, 420 B2: »...je bilo men najtezji, js se s tem
ne bom ukvarjal«). Na Meti je tako slonela ogromna odgovornost, kar pa jo je izérpalo. Meta je
povedala, da ji je bilo na trenutke zelo hudo, saj kot sama pravi »ne mors jokat pri obolelemu
mozu« (410 B2), zato je mnenja, da tudi svojci v ¢asu bolezni druzinskega ¢lana potrebujejo

pomo¢ (174 B2: »...in neki c¢asa gre in pol, v bistvu bi, rabl Se svojci eno tako pomoc«).

Pri Brigiti (C3) in Nacetu (C2) pa ni prislo do sprememb v partnerskem razmerju, lahko pa bi se
zaradi Nacetove nepripravljenosti za pogovor o bolezni njun odnos tudi poslabsal (65 C3: »On se
sploh ne pogovarja, o bolezni sploh ne, bog ne dej«). Brigita je povedala, da v svoji stiski ni
imela opore, saj se moz ni Zelel pogovarjati o njegovi in héerini bolezni (422 C3: »Ce sm se js
hotla pogovarjat okol TjasSe, je Nace prec reku Ja, sj ni nic«). To je zanjo predstavljalo ranljivo
tocko, saj z mozem ni mogla podeliti svojih Custev. Zgoraj opisane stiske predstavljajo ve€inoma

nezadovoljene psiholoSke potrebe po pogovoru, opori in podelitvi Custev.

Med Lukom in TjaSo prav tako ni prislo do ve¢jih sprememb po TjaSini diagnozi (65 C1: »No
Luka, da bi me kj posebi v vato zaviju, me ni«), kar je verjetno posledica Lukovega
neobremenjenega pogleda na kozni rak (209 C4: »Ni zdej to vrsta raka, vsaj kokr sm prej slisu, k

Jje tezko ozdravljivo, to je Ze Cist standardno postal«).
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Spremembe, ki so nastale med zdravljenjem, so v druzinskem zivljenju sledece: Pri druzini B je
Meta povedala, da je svojima h¢erkama nudila manj pomoc¢i pri Solskih nalogah (51 B2: »Nisem
bila sposobna tolk nalog delat, gledat«), zaradi Cesar je odsla tudi v Solo, saj je zelela, da se jo
pravi Cas obvesti, ¢e bodo kak$ni odkloni pri uénem uspehu (55 B2: »Jaz sem Sla v Solo takrat,
da hocem, da me obvestijo, ¢e bodo kaksni odkloni »). Vendar je bila skrb zaman, saj so h¢erke
imele v Soli manj tezav (56 B2: »Se manj je bilo tezav v soli). BOris pa zase pravi, da jima v casu
svojega zdravljenja ni ni¢ »tezil« (53 Bl: »...jima nism nic tezil«). Pri druzini C pa je prislo do
drugacnega dojemanja zaskrbljenosti. H¢erka Tjasa je ubesedila materino skrb kot prekomerno
wzavijanje v vato« (60 C1: »...se je pa pol se malo bol ojacala ta tvoja skrb, vloga»), med tem ko
se mati z njo ni strinjala, saj je svojo zaskrbljenost in skrb dozivljala kot obicajno (61 C3: »Zdej
je bla pa Ze tolk stara, da je nism ekstra zavijala.« C1: »No, mal si me.« C3: yMogoce sm ti Se

mal teZila.«).

Sogovorniki so v intervjujih veCkrat omenili razliéne negativne posledice raka, ki so jim
povzrocile stisko, zaradi stranskih u¢inkov zdravljenja. Mojco je najbolj prizadelo, ko je izgubila
svoje lasje (407 Al: »To je bilo za mene... tak ko Samsong, ko mu odrezejo lase izgubi svojo
moc¢, men se je pa zdel, da se je men to zgodil«). Boris je zaradi tablet proti boleCini padel v
depresijo, ki je negativno vplivala na rehabilitacijo kot tudi na druzino (»...sem imel zlo
depresijo, bil res obup, js nism mogu ni¢). Prav tako pa se zaradi bole¢ih stopal ni mogel
ukvarjati s Sportom med kemoterapijo. Mojca je po bolezni padla v materialno stisko, (400 A1)
otrokom ne more ve¢ nuditi istega ugodja kot pred boleznijo in to zanjo predstavlja dusevno
stisko (399 A1l: »Dober tezk je to dopovedat otroku, ko mu ne mors dat tistga, kar je bil prej

navajen).

Zakonca druzine B sta sicer bila zadovoljna z oskrbo bolnisni¢nega osebja (385 B1,386 B2),
vendar pa jima Se dandanes prvotno vpraSanje (419 B1, B2: »4 ste ta prvic kle? To pa ne morm
pozabt«) v sprejemni pisarni OnkoloSkega InStituta povzroca nelagodje. To vprasanje sta
razumela kot skrito sporocilo povratnosti »dobrodosli v klubu, Se se bomo videli«. Sicer je bilo
vprasanje neskodoZeljno in povsem rutinsko, vendar pa sta bila zakonca v najbolj obcutljivem

obdobju (seznanitev z diagnozo), zato ju je to vprasanje ranilo.
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4.1.3 Sedaj, ko je zdravljenje Ze zakljuc¢eno

Mama Meta iz druzine B je povedala, da se sedaj, po kon¢anem zdravljenju, pogovarjajo vec ter
razreSijo ve¢ konfliktov med seboj kot prej (71 B2: »V bistvu se zdaj bolj pogovarjamo + vec
cenmo, Ce smo skupaj«; 14 B2: wZdej ve¢ kaksno stvar razresmo«). PriSlo pa je tudi do
spremembe v nacinu pogovarjanja (72 B2: «Se drugace pogovarjas, lej vse bo«) in sprememb v
dozivljanju, ki se je spremenilo na nacin, da sedaj bolj cenijo skupne trenutke (71 B2: »...vec
cenmo, ce smo skupaj«). OCe Boris pa doda, da h¢erkama prej ni ni¢ »tezil«, zdaj pa jima »more
spet zacdet«, kar sem kodirala kot ponovno prevzemanje vloge starSa (74 B2). Hermann (2001:
77) je sicer mnenja, da je pomembno poskusati ohraniti stabilnost druzine in vzdrzZevati enak
nacin vzgoje kot pred boleznijo na nacin, da se obdrzijo nekatera za delovanje druZine pomembna

»stara pravila« in rutine.

Héerki druzine B sta zaznali, da zdaj starSi pokaZejo ve¢ zanimanja za vsakodnevno dogajanje
(75 B4, B3: »Mami in oc¢i me veckrat vprasata, a sem naredila nalogo. A je kj novga? V bistvu je
to ful veckrat«). Mama iz druzine A ne poda veliko informacij, kako je z druzinsko dinamiko
sedaj, omeni le, da je s sodelovanjem otrok po konCanem zdravljenju priSla do imena svojega
podjetja, ki je za druzino predstavljalo nov zaetek (69 Al: »Pol smo pa doma s hcerkami
debatirali, kak se bi rekl mojemu podjetju«). Izrazi pa tudi stisko zaradi otrokovega
nesprejemanja njenega novega vedenja ( 70 Al: »Ona je cist fertik zard teh angelckov mojih« +
»...sem se Vv tej smeri spremenila in starejSa hcerka me tezko sprejme na tak nacin«). Na tem
mestu zopet omenim, da je héerka zapustila prostor, ko je mama zacela govoriti o svojih novih
nacinih spoprijemanja z boleznijo (angeli, narava). Mlajsa héerka druzine C ne opredeli
sprememb, jih pa tudi ne zanika (76 C1: »Se mi zdi, da se je mogoce odnos v druzini spremenu.
Ne bi mogla rect kako pa kaj»). Njen oCe Nace pa tudi ne vidi sprememb (24 C2), verjetno zato
ne, ker sam ni dojemal svojo diagnozo kot resno bolezen temvec¢ kot dogodek, ki se je pa¢ zgodil
(154 C2: »Osebno tega raka nism nikol resno jemu«;123 C2: »To je bil pac dogodek zame, to je

bilo treba odrezat«).

Mojca je omenila, da drugi niso sprejeli njenega spremenjenega vedenja, ko se je ponovno vrnila
v sluzbo in ji je bilo zaradi tega teZko. Prav tako je izrazila stisko ob nerazumevanju medicinske
sestre, ko je le-ta zacela grSe ravnati z njo potem, ko je Mojca odklonila pomirjevala, saj jih ni

hotela zauzivati zaradi otrok.
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4.1.4 Preverjanje tez

Prvo tezo »druZina, ki se sooca 7 rakom, ima med procesom zdravljenja odprto komunikacijo«
lahko delno potrdim, delno zavrzem, saj vse tri druzine povedo, da so imele odkrite pogovore o
bolezni, a vendar so matere pogosto prikrivale svojo stisko in niso Zelele obremenjevati drugih

¢lanov z njo.

Drugo tezo »druzinski Clani se zaradi diagnoze raka bolj poveZejo med seboj« lahko le delno

potrdim, saj v druzini B res pride do vec¢je povezanosti med druzinskimi ¢lani.

Med tistimi druzinami, kjer ni pri§lo do sprememb v navezanosti, previaduje vpliv sledecih

dejavnikov*:

- DruZinska dinamika pred boleznijo: Ce so Ze pred boleznijo prisotni slabi odnosi in konflikti,
je zelo verjetno, da se bodo konflikti med boleznijo stopnjevali, kot se je to zgodilo z druzino A,

kjer sta se star§a med boleznijo lo¢ila.

- Osebno dozivljanje bolezni: Ce bolezen ne pomeni »smrtne obsodbe« oziroma je tudi
druzinski ¢lani ne dojemajo kot resno, potem taka bolezen najverjetneje ne bo vplivala na odnose
(blizino ali oddaljenost) z drugimi, kot se je to zgodilo pri druzini C. Turney in Wells (2001: 28)
sta mnenja, da imajo tiste oblike rakov, ki so povezane z vi§jo stopnjo umrljivosti in bolj
intenzivnim zdravljenjem, potencial, da izvabijo vi$jo stopnjo stiske oz. stresa in resnejSe

posledice na Zivljenje obolelega in njegove druzine.

Zanimivo razmi$ljanje, ki se nanaSa na zgornjo tezo, poda Nace, ko pravi, da po njegovem

mnenju bolezen v druZini prinese ve¢ razdora kakor blizine:

313 C2: »Pa ne morm trdt, da zbliza druzino, se mi zdi, da vec razdora taka bolezen prnese v
druzino, kr so vsi nervozni, vsi zivcni, vsi. Razn Ce je res taka bolezen, res huda, da pol to z

druzino skupi potegne. Drugac pa to ful ene nervoze pa vsega tega prnese zravng.

Tezo »konfliktov med druZinskimi Clani je manj med procesom zdravljenja« ne morem ne

ovreci ne potrditi. Res je sicer, da sta se zakonca druzine A locila, vendar pa so se konflikti med

* Podrobne;jsi pregled dejavnikov, ki imajo vpliv na odziv druZine in obolelega &lana, opisujem v poglavju »Odzivi
oseb, ki zbolijo za rakom, ter njihovih svojcev«.
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njima kasneje umirili (tudi biv§i moz je bil povabljen na proslavo, ko je Mojca prenehala z
obsevanji). Tudi vsakdanji konflikti med najstniSkima héerama v druzini B so ostali
nespremenjeni, po drugi strani pa sklepam, da je bilo manj konfliktov, ker jima ofe v ¢asu
zdravljenja, kot sam pravi, ni »tezil«. Zena Meta pa doda, da jo je sprva motilo, da se je moz v
Casu zdravljenja distanciral z vpletanjem v vsakdanje tezave. In ker ni imela opore pri odlo¢anju,
je verjetno to vsaj na zacetku prispevalo h konfliktnemu ozra¢ju v druzini. V druzini C pa le
mlajSa h¢i misli, da je bilo v druzini manj konfliktov kot sicer. Tudi teorija sinergetike (Kodele in
Mesl 2013) pravi, da se v ¢asu hudih bolezni obi¢ajno ne ukvarjamo s svojimi dolgotrajno ali
aktualno nerazreSenimi druzinskimi odnosi, ker vso svojo pozornost in energijo posvetimo

stabilizaciji kriznih dogodkov.

Tezo, da se »vloge med zdravljenjem spremenijo na nacin, da zdravi clani druZine prevzamejo
vec¢ vsakodnevnih naloge, lahko potrdim, saj so v vecini primerov res preostali ¢lani prevzeli ve¢
vsakodnevnih opravil. Otroci druzine B poroc¢ajo, da so pomagali ve¢ kot obicajno, tudi mati
Meta potrdi in pove, da se ji zdi, da so h¢erke postale bolj zrele. Tudi sama je prevzela velik del
obveznosti, saj se je oboleli moz oddaljil od vsakdanjih druzinskih dolznosti na nacin, da se ga le-
te ne tiejo. Za mati Brigito v druzini C bi lahko rekli, da je prav tako odgovornost skrbi za druge
prevzela nase, tudi njen moZ »malo zares malo za hec« v intervjuju pove, da ni¢ ne razmislja, saj

to namesto njega dela njegova Zena.

Pri Mojci pa je prislo do nasprotnega pojava, saj se je v ¢asu svojega zdravljenja locila od moza,
opremila novo stanovanje, skratka prevzela mo¢ odlo¢anja in odgovornosti zase in za svoje
zivljenje. Sama tudi poroca, da ni prislo do sprememb pri vsakodnevnih nalogah in da je sama
skrbela za otroke kot obicajno, saj ni imela opore moza v ¢asu zdravljenja. V nadaljevanju pa tudi
ne poroca, da so ji starSi ali pomembni drugi pomagali, Se ve¢, njihovo pomo¢€ je zavracala, saj je

hotela ¢im ve¢ dolZznosti postoriti sama.

Houtzager et al.(2004: 601) pravijo, da se kot zacetna prilagoditev na novonastalo situacijo
bolezni, spremenijo druzinski organizacijski procesi, druzinske vloge in pravila. Za ta pojav ja
odgovorna bolnikova povecCana odvisnost od druzinskih c¢lanov, ki neizogibno spreminja
ravnovesje v okviru druzine, in vsaj zacasno spreminja vloge druzinskih ¢lanov, ki so bile

vzpostavljene pred tem (Turney in Wells 2001: 33).
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Svojo predzadnjo tezo, da se »nobstojeca pravila in meje porusijo na nacin vedjega popuscanja
in ragvajanja otrok« lahko potrdim. Pri druzini C je prislo do pojava »zavijanja v vato« in
razvajanja ze mlade odrasle osebe zaradi bolezni. Tudi o¢e druzine B poroca, da v ¢asu svoje
bolezni ni bil strog. Mati druzine A pa ne poda v posnetem intervjuju podatka, s katerim bi lahko
potrdila oz. ovrgla zgornjo tezo. Vendar pa je, ko sem odhajala, pokazala proti svoji mlajsi
héerki, ki je jedla na kavcéu in delala nered, in dejala, da se je spremenila v smislu, da jo nered vec¢
ne moti toliko kot v¢asih. Iz tega lahko sklepam, da sta héerki deleZni vedjega popuscanja in

razvajanja po bolezni.

Zadnjo tezo »psiholoSke potrebe so med boleznijo najmanj zadovoljene« lahko potrdim, saj
odgovori tistih ¢lanov, ki izrazajo ranljivost, poro¢ajo najveckrat o nezadovoljenih psiholoskih

potrebah.

4.2 QOdpornost druZin

V drugem delu pa raziskujem kljuc¢ne procese koncepta odpornosti znotraj podro¢ij druzinskega
funkcioniranja (sistemi druzinskih prepric¢anj, organizacijski vzorci in komunikacijski procesi), i

so vplivali na okrevanje druzin med spoprijemanjem z rakom (Walsh 2006:130).
4.2.1 Sistemi druzinskih prepri¢anj

4.2.1.1 Osmisljanje bolezni in iskanje pomenov ter ve¢jih namenov

Remen (2005: 29) pravi, da hudo bolni ali kroni¢ni bolniki nagonsko i§¢ejo oseben pomen v
dogodkih, ki so razdejali njihovo Zivljenje, saj pomen pomaga videti v temi in okrepi voljo do
zivljenja. Frankl (2010: 18) je menil, da zavedanje smisla svojega zivljenja bolj kot vse drugo
pomaga premagovati zivljenjske krize. Iskanje smisla bolezni, njenih pozitivnih plati je pogost
nacin spoprijemanja z boleznijo in ga je moc¢ zaznati pri vseh treh intervjujih. Za zakonca druZine
B je bolezen pomenila mocan opomin, znak za postanek (300 B2: »Da se mal ustavis, ne. En tak
mocn opoming) in nekaj dobrega (299 B1: »Edin kj dobrga naredl, a ves, da ni blo tolk zastojn,
ne«), v upanju, da bo zdaj zivljenje bolj kakovostno in ne bo vse zaman (301 B1: »...da bos zdej
lahk drgac Zivu naprej, pa bos bols Zivu ku prej«). Tudi Mojca meni podobno, saj pravi, da te

bolezen ustavi, da zaradi nje spozna$ dragocenost zivljenja (267 Al: »...te ustavi, tolk te ustavi,
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da vidis, da je zivljenje dragoceno«). Bolezen jemlje kot lekcijo za ucenje in kot povod za iskanje
svojega zivljenjskega namena (270 Al: »Zdaj jaz jemljem, da so mogle bit. Da sm se zdaj

naucila; 258 Al: »...da morem zacet s svojo, da imam jaz tuki neki namen).

Pri odraslih sogovornikih (v nadaljevanju odraslih) je prisotno iskanje vzroka raka in njegova
razlaga. Mojca je razmisljala, da je njena bolezen priSla zaradi prekomerne utrujenosti ter da
prihod bolezni niti ni tako slab (252 Al: »... jaz sem tak, tak svinjsko utrujena, pa mogoce je to
nekak to zaradi tega, pa mogoce to sploh ni tak slabo«). Nace je prepri¢an, da je vzrok raka
prisotnost nerazresenih notranjih konfliktov (375 C2:«... ne odpuscanje samemu seb pa take
stvari, ki prpeljejo do notranjih konfliktov — do raka pa to. In jaz itak sm zmeraj smatru, ce ne
razcistes stvari v glavi, ¢e nimas v glavi poslihtanih stvari, pol te more doletet nek, slej ko prej
ne«), zato pravi, da je potrebno na duhovnem nivoju popraviti napake (317 C2). Tudi njegova h¢i
misli podobno in ta razlaga jo pozitivno tolazi (316 C1: »...me lih to gor drzi, da vsakic, k se mi
pojav, si recem:»Ok, zdej imam kokr tok stvari poslihtane ane, hodm, Se vedno, ko potrebujem
pomoc, grem po pomoc. In me mogoce to, v tej smeri, si recm, da sem zdej tolk delala na seb, tolk
se osebnostno razvijam. Se vedno duhovne knjige berem za osebnostno rast in mogoce iz tega
izhajam, da bi zdej mogoce stvari mogle bit v redu. Ni razloga, zakaj pac¢ ne bi blo v redu«).
Podobno je pri starodavnih omikanih ljudstvih bolezen pomenila »izgubo duse«, izgubo smeri,
namena, pomena, skrivnosti in globokega spostovanja (op. cit.: 28). Zato celjenje ni zajemalo le

okrevanja telesa temvec tudi okrevanje duse.

4.2.1.2 Transcendentnost in duhovnost

e Duhovnost, vera in rituali celjenja

Med odgovori je mo¢ izbrati, da je pri okrevanju pomagala tudi vera. Vera v tradicionalni obliki
je bila vidna pri odgovoru Borisa, ki pravi sledece: »...smo bli tlele gor in smo molil in pol po
tistem, ko bi odrezal fertik, kt da ni nic« (364 Bl). 1z povedanega je mogoce razbrati, da je
druzina skupaj molila in po tistem je v trenutku izginil strah (113 B1: »... po 14 dneh mi je pa

naenkrat, en dan, kot da bi mi odrezal, kt da ni ni¢. In sem Sel na operacijo lazje kot zobarju«).

Pomemben pozitiven vir prepri¢anja je zaupanje v mo¢ in sposobnost celjenja telesa, ki ga je
bilo mogoce razbrati iz prvega intervjuja, ki sem ga opravila z Mojco (274 Al: »Moje telo je bilo,

kljub temu kako sem Zivela, zelo mocno telo«). Sama sogovornica zase pravi, da ne glede na vso
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stisko, ki jo je doletela, ni bilo ni¢ takega, Cesar ona ne bi zmogla premagati (254 Al: »Zdel, da
se nam je vse postavilo na glavo, ampak da ni nic¢ takega, da jaz ne bi mogla prezivet.«). Prav
tako je navduSenje nad napredkom medicine dajalo Mojci vero v mo¢ trajnega ozdravljenja svoje
bolezni (256 Al: » ...poglej, kak to vse zmorejo ljudje + je pol nemogoce, da se to men pol se kaj
pojavi«). Pri Brigiti je bilo ravno tako izrazito zaupanje v medicino, pomirjala jo je namre¢
misel, da sta njen moz in héi pod kontrolo Onkoloskega Instituta (304 C3). Hkrati pa doda, da
verjame, da njuna dva ¢lana druzine ¢uvajo angeli in da bo zato vse v redu (319 C3: »No ja skoz
mam obcutek, da jih cuvajo angeli gor in da bo v redu vse. Da bosta dala, da sta dala to skoz«).
V nevidne sile angelov, boga in narave (271 Al) verjame tudi Mojca, ki pravi, da je v naravi
nasla svojega terapevta (272 Al: »Jaz imam naravo in Sele zdaj sem odkrila Svojga terapevta,
narava je moj terapevt«). V nadaljevanju pa dodaja, da je zmeraj iskala neko oporo, vendar ne
oporo psihiatra, psihologa ali socialnega delavca, ampak povezavo z drugimi (nevidnimi) bitji
(271 A1: »In pol sem skos neki iskala. Ampak vedno tak ne, nekaj kar je povezano z drugimi bitji.
Ne tak, da bi na primer psihiatra al psihologa, socialno delavko. Ampak angele, pa boga, pa
naravo«). Tudi Ule (2003: 108) pravi, da ljudje lahko naslonijo prosnjo za pomo¢ na nadnarava
(transcendentna) bitja. Predvsem je pomembno, da osebe, ki se spoprijemajo s krizno situacijo, ne
izgubijo upanja. Upanje je po filozofu Blochu (Ule 2003: 109) najbolj ¢loveski ¢ustven vzgib, ki
utaplja strah. Strah pa je za osebo, ki se sooca z dolgotrajno, kroni¢no in potencialno ogrozajoco
situacijo, najvecji sovraznik, saj povzroca »visoko obcutljivost in je fizi€no in emocionalno

izérpavajoc« (Ule 2003: 150).
e Transformacija: u¢enje, sprememba kot rast iz tezav

V globinah sleherne rane je moc¢ potrebna za Zivljenje. Modrost, pridobljena z ranami, nosi
zavetje (Remen 2005: 140). Kriza v druzini, ki jo povzro¢i bolezen, nima nujno le negativnega
vpliva na Zivljenje, saj lahko tudi okrepi in spremeni na$§ obcutek za prioritete, ki ga pogosto
zanemarimo v zahtevah vsakdanjika. Spremembe, ki vztrajajo, nas lahko prisilijo, da poskrbimo
za spremembe v naSih zivljenjskih vzorcih in preusmerimo nasSe upe in sanje (Mali et al. 2011:
80). Zgodbe govorijo, da strah, negotovost in izguba, ki jih nosi s sabo bolezen, pogosto
spodbudijo iskanje globljega pomena in drugacen pogled na stare tezave, ki prinasa nove vednosti.
Kot rezultat tega osebe, ki so premagale raka, in njihovi svojci pogosto porocajo, da sta za zZivljenje

po diagnozi znaéilni bogastvo in globina, ki sta jim prej primanjkovala. Mnogi ljudje se tako skozi
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bolezen prvi¢ spoznajo. Prepoznajo, kdo pravzaprav so, pa tudi, kaj jim je resnicno pomembno
(Remen 2005: 29). Ule (2003: 109) pa je mnenja, da do sprememb do zivljenjskih vrednot in
ciljev prihaja takrat, ko se podrejo dotedanji naérti, pricakovanja, saj postanejo neuresnicljivi.
Zato ob bolezni, ki zahteva spremembo nacina Zivljenja, tudi pride do sprememb hierarhije

zivljenjskih vrednot in ciljev.

Zaradi zdravljenja na Onkoloskem Institutu Mojca zase pravi, da ima spremenjen pogled na ljudi
(264 Al: »...ko zacnes drugace na ljudi gledat«). Do drugih ¢uti naklonjenost in vsem zeli lepo
(259 Al: ko prides iz onkoloskega spremenjen, ne. Kar naenkrat imas rad ljudi. Zacnes cenit
Zivljenje. In hoces, da bo vsem lepo«). Prav tako bolj ceni Zivljenje in bolj zaznava lepe stvari
okoli sebe (257 C1). Soo¢anje z rakom, kot sama pravi, ti omogo¢i drug okvir zavedanja (263
Al: »... ko sem prisla iz Onkoloskega, sem se zacela tudi o unicenju narave zavedat«), te ustavi
ter omogoci odprtje novih razseznosti (262 Al: » ...ko se ti s tem 500CiS, se ti odprejo Se druge
razseznosti«) v dragocenost zivljenja (267 Al: »...te ustavi, tolk te ustavi, da vidis, da je zZivljenje
dragoceno«). Prisla pa je tudi do pomembnega spoznanja, namrec, da se sprememba za¢ne vedno
z delom na sebi in ne od zunaj ter da lahko pomagas »tukaj in zdaj« (265 Al: »...dokler nisem
jaz dojela, da lahko pomagas tam kjer si«). Podobno pravi Meta, za njo ima sedaj vsak novi dan
dodatno vrednost (302 B2: »Vsak dan ima eno dodano vrednost«). Prav tako pa doda, da je z
izkusnjo raka pridobila lestvico (ne)obremenjevanja, ki ji omogoca vpogled v stvari, zakaj se
splaca obremenjevati in zakaj ne (275 B2: »lestvico si dubum zakaj se splaca sekirat in zakaj se
ne splaca«). Tudi Tjasa si pogostokrat rece, da ima veliko razlogov, zakaj je lahko srecna, in
eden med njimi je zagotovo to, da je zdrava (312 Cl:«... da si recm, ok — lej, tolk imas razlogov,
da si lahko srecna in valda eden izmed razlogov je vedno - lej zdrava sil«). S svojim fantom
Lukom se posku$a zdaj ¢im ve¢ pogovarjati in na splo$no ne zadrzevati zamer v sebi (311 C1:
»Mogoce bl gledam na to, da se je treba bl pogovarjat, ne stvari v seb tiscat. Ne vem tut z Lukom

ful na tem delava, da se res velik pogovarjava, da si poveva stvari« ).

Tako Meta kot tudi Boris pravita, da je potrebno bolezensko situacijo sprejeti (382 B1: »V 14
dneh, ko enkrat to mal sprejmes, pa da ni lih vse konc, ne«). Sprejemanje situacije je po Ule
(2003: 105) posebna oblika psiholoske predelave obremenilnega dogodka za posameznika.
Sprejemanje situacije kot nacin obvladovanja kriznih dogodkov se pojavi zlasti v situacijah, ki se

jim ne da izogniti in terjajo veliko samoodpovedi, kot na primer kroni¢na bolezen rak (ibid.). Po
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Lehru in Thomaeu (1992 v ibid.) najve¢ sprejemanja obremenilnega dogodka kazejo ravno
bolniki, ki so oboleli za rakom. Ko je Boris sprejel diagnozo raka, je strah izpuhtel (113 B1: »Po
14 dneh mi je pa naenkrat en dan, kot da bi mi odrezal , kt da ni ni¢ + in sem Sel na operacijo
lazje kot zobarju«). Meta pa je s sprejetjem Borisovega nevpletanja v druzinsko Zivljenje postala
bolj mirna. Ugotovila je namre¢, da zmore tudi s skupno pomocjo héerk opraviti potrebna hisna

opravila («368 B2: »Ampak pol v bistvu vids, ja sj smo res tri, bomo pa Ze, ne. N¢ tazga«).

4.2.1.3 Pozitivni pogled

Pri vseh intervjuvancih lahko opazimo prisotnost pozitivnega razmisljanja in naravnanosti, ki jih
je spremljala med obdobjem bolezni. Vsi, tako otroci kot odrasli, so (bili) prepricani v okrevanje
(277 B2: »Bila skos prepricana, da bo v redu«). Brigita opiSe, da ima $e vedno kljub strahu
notranji obcutek, ki ji pravi, da bo z njenimi vse Vv redu (318 C3: »...da pr mojih pa nek notranji
obcutek, da z mojimi bo vse v redu. Klub temu strahu pa vsemu k mam, js pravm, da ne, da bo v
redu, sm prepricana«). Ana, starejSa héi pri druzini B, pravi »Mene v bistvu sploh ni tak skrbel,
kr sem vedla, da bo vse v redu (235 B3)«. Kar tudi Tina, njena sestra, potrdi. Spela, h¢i Mojce,
zase pravi, da je bila dovolj stara, da je razumela, da bo mami prisla nazaj (229 A2: »...sem bila
dovolj stara, ker sem razumela, da bo prisla nazaj. Ne vem, sej sem jo pogresala, sam se vedela,
da je to dobro za njo«), saj je dojemala mamino bolezen »le« kot vro¢ino (227 A2: »Jaz sem to
dojela kot, da ima le vrocino, ne kemoterapijo). Kar si razlagam, da se tisti Cas (bila je stara 9 let)
ni zavedala resnosti materine bolezni, saj so ji star§i najverjetneje razlago bolezni prilagodili
starosti primerno. Na tem mestu se mi zdi zopet pomembno omeniti, kar sem sicer ze povzela v
teoreticnem uvodu, da je pri otrocih pomembno, da starSi ne skrivajo, da je nekaj narobe, saj
star$i odlasajo s pogovorom, dajo otroku ve¢ moznosti za razvoj strahu, ki se ga je kasneje tezje
znebiti (Benedik Dolnicar et al. 2009: 45). Zazeleno je, da starsi povedo otrokom, da je bolezen
rak tezka bolezen, vendar pa da obstajajo zdravljenja, ki pomagajo premagati to bolezen (ibid.).
Tak naéin razlage je pomemben, saj daje otroku upanje in pozitivho naravnanost. Avtorji v
nadaljevanju pravijo, da je pomembno, da starSi otrok ne bremenijo z informacijami o bolezni,
ampak mu dopustijo, da jih sam na svoj nacin vprasa tisto, s ¢imer se je zmozen Vv tistem trenutku

soociti (ibid). Za otroke, ki se tezje odprejo, je zazeleno, da jih strasi spodbujajo k pogovoru o
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bolezni in stiskah z vprasanji o njihovih ob&utkih in doZivljanju. Caginovi¢ Vogringi¢ (1998: 217)
pravi, da je spoprijemanje z lastnimi Custvi ucenje o sebi in tudi o drugem. Za druzino to
pomeni, da najprej zagotovi otroku pravico do vseh njegovih ¢ustev. Tak$na, kot jih sam cuti,
S0 zanj utemeljena in stvarna. Zato je pomembno, da ima posameznik v druzini moznost, da ¢uti

tisto, kar c¢uti, in da si ¢ustva pojasni ter jih skupaj z drugimi v druzinski skupini predela.

Odrasli pa so poleg strategije pozitivnega pogleda v vseh treh druzinah porocali §¢ o dodatnih
prijemih, s katerimi so si pomagali pri spoprijemanju z rakom, katerih skupna znacilnost je
preusmeritev misli. TjaSa in Nace sta porocala, da sta s humorjem med ¢akanjem na drugo
operacijo poskusala »ubiti morbidnost« (391 C1,C2: »Smo se hecal, lih da bi + hotla ubit
tomorbidnost«). Tudi TuSkova (2010: 88) poudari, da je pomemben ucéinek humorja
zmanj$evanje napetosti, ki nastane ob pogovoru o tezki temi ali problemu, ki predstavlja vir skrbi

in strahu.

Tjasa pove, da ji je branje knjig za osebnostno rast pomagalo pri delu na sebi in pozitivnem
sprejemanju bolezni (393, 316 C1: »Se vedno duhovne knjige berem, za osebnostno rast in
mogoce iz tega izhajam , da bi zdej mogoce stvari mogle bit v redu«). Mojca zase navaja, da je
stremela k samostojnosti in da je Zelela ¢im ve¢ stvari postoriti sama (351, 352 Al: »Nisem
hotela, da mi mami kaj pomaga«) tudi v Casu zdravljenja, saj meni, da neaktivnost zavira
okrevanje (268 Al: »Ampak v bistvu, pa ne smes ujckat takega cloveka. To je najslabs kar mu
lahko naredis«). Za Borisa je Sport (kolesarjenje) pomembno pripomogel k odpornosti med
kemoterapijo (367, 370 B1). Samorefleksija (361 Al: »Dobrna je meni koristila - takrat sem
tudi razmisljala, ko imas take kopeli majhne, pa sm razmisljala o sebi«) in ¢as zase (366 B2:
»...da ene pol ure v sluzbi potegnt, da je pol lazi blo doma. Pa ne da bezis, rabis pac pridt k
seb«) sta pripomogla tako Mojci kot Meti pri spoprijemanju s skrbmi, ki jih je prinesla diagnoza
rak v njuno Zivljenje. Proslavljanje Se tako majhni dosezkov je po mnenju Mete pripomoglo
(379, 380 B2) k veselju in optimizmu. Prav tako metoda ozavescanja lepih trenutkov (396 C1) se

dandanes pomaga Tjasi in Luku, da bolj cenita lepe trenutke, ki se jima dogodijo preko dneva.

Sogovorniki poro¢ajo tudi o uporabi nekaterih obrambnih mehanizmih, ki sem jih opisovala v
teoreticnem uvodu (glej poglavje »Odzivi oseb, ki zbolijo za rakom, ter njihovih svojcevy).
Brigita poroca, da ji je pomagala strategija primerjanja lastne situacije s se bolj hujso drugih

(390 C3: »...Una boga revca, k je res vse, vse bezgavke so ji mogl ven pobrat. Js pa delam
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paniko, ko pol ni blo n¢, ane«). Pozitivha razlaga situacije je bila opazna pri Metinem
opisovanju svojega razmiS$ljanja. Tolazila se je namre¢ s pozitivho razlago dane situacije s
hipoteti¢no slabSo (381 B2: »... pa pol ves, da vcasih ko si slabe volje, Se dobr, da je tko ne,
mislim lahko bi blo Se slabs«). Oba mehanizma delujeta »razbremenilno in povecujeta
posameznikovo mo¢ za sprejemanje in sooCanje z nastalo krizno situacijo« (Ule 2003: 101).
Mojca se je med zdravljenjem tako zaposlila, da kot pravi »ni imela ¢asa razmisljati« (354 Al:
»...niti nisem imela ¢asa razmisljat«). To predpostavljam, da je tudi obrambni mehanizem, saj na
tak nacin preusmeri§ misli drugam. Tudi poskus pobega od obi¢ajnega zivljenja (363 Al: »Za
zdravega cloveka zdravo Zivljenje sem poskusala odrinit pro¢ od sebe«) sem definirala kot umik.
Pri vseh treh mamah je prislo do potladitve Custev, saj niso Zelele obremenjevati pomembne
druge s svojo stisko. To so vsakdanja vedenja pri obvladovanju hudih, nepri¢akovanih in slabih

novic, vendar pa prekomerna uporaba le-teh lahko vodi k ranljivosti.

4.2.1.4 RazmiSljanja

Nacin razmi$ljanja je eden pomembnejSih dejavnikov, ki vpliva na naSo sposobnost
spoprijemanja s teZavami. V nadaljevanju povzemam zanimiva misljenja in razmis$ljanja svojih

sogovornikov, ki prispevajo k bolj polnemu Zivljenju.
Razmisljanje, ki ga ubesedi Boris, ponazarja pomemben temelj moje diplomske naloge:

280 B1: » Mi smo v bistvu tko k en telo ne. Ce en organ zboli, si cel zani¢. Tle druZina je pa isto.

Ce en zboli, bo tud druzga neki prizadel.«

Neobremenjenost s prihodnostjo tudi pripomore k odpornosti, vidna pa je pri naslednjih

razmiSljanjih:
320 C3: »Drgac pa, cist normalno naprej, Zivis pa umres in to je to.«

315 C2: »No ja v glavnem "go with a flow", kar ti je namenjen, ti je namenjen.«

306 C2: »Ce bom umru za melanom, bom za melanomom, a ne, ce me bo pa avto podru, me bo

pa avto podru.«

310 C2: »Resuj problem takrat, ko nastane, ne pa ze prej, kaj bo ce bo, kaj bi blo ce bi blo.«

83



Zanimivo je, da imata tak$no razmisljanje moska intervjuvanca Nace in Luka, ki tudi koznega
raka nista dojemala kot resno bolezen, ¢eprav se oba kasneje strinjata, da sta to bolezen verjetno
podcenjevala. Brigita pa na glas razmislja: »No, sej mogoce je pa to dobr, res da niso ljudje taki
panicarji« (308 C3), vendar pa sama ostaja v strahu in skrbeh, a kljub temu pozitivna glede
zdravja svojega moza in héerke (318 C3: »...da pr mojih pa nek notranji obcutek, da z mojimi bo

vse v redu. Klub temu strahu pa vsemu k mam, js pravm, da ne, da bo v redu, sm prepricana«).

4.2.2 Komunikacijski procesi

Odprt pogovor v druzini nudi prostor za ohranjanje medsebojnega zaupanja, povezanosti in
custvene opore vsem druzinskim ¢lanom. Pomembno je, da si ¢lani druzine med seboj izrazajo in
podelijo svojo stisko, jezo, bole¢ino ali zalost. Boris pravi, da je pomemben dialog z drugimi,
potrebno se je izpovedovati in ne zadrZevati Custev v sebi (278 B1). To ubesedita posredno
partnerja druzine B, Boris in Meta, ko pravita, da sta bila skupaj s svojo zalostjo in jezo (324 B3:
»wSva bila pa sama s to Zalostjo pa z jezo«). Meta je prav tako delila svojo stisko z moZem takrat,
ko je ta s »steklenim pogledom« gledal v prazno (328 B2: »A ves prov un steklen pogled, pa sm
sem js rekla: »A ves kolk si strasljiv?«). Tudi Mojca veckrat v intervjuju pove, da je imela vprico
drugih svoje izpade, s katerimi je izrazala svojo stisko (99 Al: »wImela sem te izpade, tako je slo
ven), tako da je kricala (97 Al: »Za mizo sem se tak drla...«) in se »razjokala na mile solze« (98
Al). Vsi custveni izbruhi so posledica procesa Zalovanja (glej poglavje »Potrjena diagnoza
raka«). Vecina odraslih je posredno opisovala faze zaetnega Soka in zanikanja, besa, jeze,
zalosti, trpljenja ter barantanja z bogom in depresijo z vpraSanjem »Zakaj jaz?!« (100, 260 Al:
»...jokala kot dez...Sam tisto preteklo Zivljenje, obzalovanje, zakaj se je to meni zgodilo; 331 B2:
»Mislim ves kaj je diagnoza, pa bi jokal, pa bi brcal, pa vpijes, pa se kregas, pa si uzaljen, pa ne
ves na koga, grozn!«). Na koncu vsi odrasli dosezejo obdobje umirjenosti in sprejemanja, na kar

vpliva tudi osmisljanje vzroka in nacina interpretacije bolezni.

Remen (2005: 38) pravi, da je pogoj, da lahko ljudje ponovno zaZzivijo po veliki izgubi,
zalovanje, saj bolecina, ki je ne izzalujemo, obstoji med nami in Zivljenjem in postanemo ujeti v
preteklosti. Namen Zalovanja ni pozaba, ampak celjenje. Zato je potrebno stvari, ki jih ni veg,

izpustiti in se nauciti zalovati za njimi.
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Pri komunikaciji je pomembno, kakor izpostavi Tjasa v svojem odnosu z Lukom, da se je
potrebno stalno pogovarjati in sprotno razreSevati konflikte, ko do njih pride (342 C4:
»wPogovarjava se velik, kakrsnkol problem pride ga probava rest«). Ko ima nekdo v druzini raka,
je pomembno, da bolezen ne postane tabu, tudi pred otroki ne, kakor to pravita zakonca druzine B
(326 B2: »wRak ni bil nikol tabu tema, mi smo se skoz pogovarjal, tut pred otroki«). Boris zase
pravi, da mu nikoli ni bilo tezko govoriti o svoji diagnozi pred drugimi (335 B1: »Men ni nikol
blo tezko rect o temu nic«) in da je velikokrat tudi sam napeljal pogovor na to temo (290 B1).
Mojca pa pravi, da v ¢asu bolniSni¢nega zdravljenja ni Zelela obiskov, saj ni vedela, kaj naj se z
njimi meni. S tem ni ni¢ narobe, saj kot pravi Walsh (2006: 226-227) mora vsak posameznik
bolezen postaviti na svoje mesto ter doloc€iti meje, s kom in na kaksen nacin bo delil informacije.
Nekaterim ljudem ustreza, da se o bolezni pogovarjalo, spet drugim ne. Pomembno je, da se
posameznik neprestano sprasuje, kaj hoce ter s kom hoce podeliti »intimne« podatke o svoji
bolezni (Blaha Decker in Weller- Ferris 2010: 10). Prav tako kot Walsh avtorici Blaha Decker in
Weller - Ferris pravita, da so meje koristne, zato jih je potrebno definirati in vsak posameznik

mora zase presoditi, ali bi rad govoril o svoji bolezni ali ne (ibid.).
4.2.3 Druzinski organizacijski vzorci

4.2.3.1 Rituali in rutine

Skupni trenutki z druzino so tisti rituali, ki vsem ¢lanom omogocajo varnost in nacin skupnega
premagovanja tezav in stisk. Pri druZini B so ¢lani druzine skupaj molili (364 B1), ko je nekaj
Casa za tem nenadoma Boris spremenil nacin dojemanja svoje bolezni in je Sel, kakor sam pravi,
na operacijo »lazje kot k zobarju« (113 B1). Druzinski sprehodi v naravi so pripomogli k
Borisovemu okrevanju (373 B2). Meta pa pravi, da sta ji héerki veliko pomagali in da bi ji bilo
brez njune pomoci zelo tezko (383 B2: Pa to jest — smo ga komi, da je jedu. In tle brez punc, bi
blo tut tezko. Velik sta pomagale, vsaka po svoje). DruZenje z otroki je tako Mojci kot Meti
pomagalo, da sta nasli notranjo mo¢. Prav tako je »skupno crkljanje« dobro delo Ani in Tini, ko

sta v ¢asu ocetovega bivanja v bolnici in toplicah spali pri mami v postelji (384 B2).

Sprehodi v naravi so Mojci kot tudi Borisu pomagali pri njunemu okrevanju, da sta si nabrala
novih moci, na sprehodih pa sta ju pogostokrat spremljala njuna dva psa ( 357 Al, 374 Bl).

Mojca se je s svojo psicko peljala tudi v Ljubljano, ki jo je v ¢asu kemoterapij ¢akala v avtu (356,
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358 Al). Hisni ljubljenc¢ki izboljSujejo pocutje in so lahko pozitivna opora pri spoprijemanju s
tezavami celotne druzine. Saj »stik z mehko in toplo zivalsko dlako deluje pomirjajoce, znizuje
raven krvnega tlaka in srénega utripa, sprosca misice in zmanjsuje ali odpravlja napetosti. Stik z
zivaljo sproza izloCanje vecjih koli¢in endorfinov v ¢loveskem telesu, ki so znani kot hormoni
srece, ob pogostih in rednih stikih z zivalmi pa se dokazano zmanjsa tudi poraba protibole¢inskih
zdravil in pomirjeval, saj blizina zivali zmanjSuje stres in raven bolecine. Pogovor z zivaljo poleg

tega deluje tolazilno, zmanjsa obcutek osamljenosti in depresivno razpolozenje« (internet 9).

4.2.3.2 Druzbeni viri

Da bi polno zaziveli, se je po mnenju Remen (2005: 140) potrebno globoko in spostljivo zazreti v
lastno trpljenje in trpljenje drugih. Po Borisu sode¢ bolna oseba potrebuje, da se »mimoidoci«
ustavi in vprasa po tvojem zdravju (290 B1). Tudi Meta potrdi in pravi, da morajo ljudje vedeti,
da je oseba bolna, saj ta potrebuje njihov stik (289 B2). Oba navajata, da jima zdaj ni tezava
spodbuditi ljudi, ki se nahajajo v podobni stiski (303 B1: »wpa sva jih cist spodbudla, kr so bli cist
zadrzan« B2 «spodbudo je treba dat«). Meta pa velikokrat v intervjuju poudari, da bi morali
imeti tudi svojci organizirano psihosocialno pomoc, saj je njim prav tako tezko (293 B2:
»Psiholosko pomo¢ pa zdravila, pa da bi morali imeti Se za svojce. Ker je tezko«). Torej
pozornost, skrb in spodbuda, ki jo drugi namenijo bolni osebi, lahko pozitivno vpliva na
obolelo osebo, zato je zazelena (297 B2: »Ful pomen vsaka beseda k jo kdo rece«; 337 Bl:
»Pohvale, pa da se nate spomne. To je najvec«). Pomembno je tudi, da si ljudje ne zatiskajo o¢i,
hkrati pa, da niso preve¢ vsiljivi (296 B2: »...da ne stopt stran, pa si ne zatiskat oci. Pa ne da si
vsiljiv«). Meta tudi pravi, da ne potrebujes ob sebi nekoga, ki se stalno »joka«, temve¢ nekoga, ki
ve, kdaj je Cas za jok, kdaj pa za spodbudno besedo (288 B2.: Ne rabis enga, da ti joka zravn.
Mislim, rabis enga k joka takrat, ko treba in se smeje Se takrat, ko se ti ne«). Podobno se strinja
Boris, ki pravi, da je njemu najve¢ pomenilo, ko so bili drugi okoli njega dobre volje (295 Bl

»wTo mi je najvec¢ pomenil, da vids da so drug dobre volje, ne da bi se une ble Cist fertik«).

Mojca pa je mnenja, da bolne osebe ne smes razvajati, temvec ji dopustiti ¢im ve¢ samostojnosti,
saj je najboljse, Ce je oseba ¢im bolj aktivna (255, 268 Al: wAmpak v bistvu, pa ne smes ujckat

takega cloveka. To je najslabs kar mu lahko naredis«).
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Pri soocanju z boleznijo je potrebno, da imas$ oporo, bodisi partnerja ali pa pomembnih drugih, ki
ti stojijo ob strani (344 C1: »Mi je ob strani stal, cez vse«; 345 C1: »Definitivno sem se ful
pogovarjala z Luko, s prjatlcami«). Mojca pravi, da je po zakljuenem zdravljenju priredila
zabavo, Kkjer je skupaj s prijatelji proslavljala svoje okrevanje (349 Al: »Ko sem prisia iz
bolnice, prva zadeva katera je bila, sem Sla delat zabavo za celo Zlahto, pa prijatelje » 359 Al:
»...naredila celotno vecerjo. Pa celo no¢ smo prezural«). Zanimanje, spodbude in pohvale
drugih imajo lahko zdravilen ucinek na celotno druzinsko dinamiko. Zakonca iz druzine B se
strinjata, da pomaga vsaka beseda zanimanja, spodbude ali pohvale, ki ti jo nekdo nameni (B2,
B2 338: »...pisala gor po facebooku, uu dons je pa bols, pa ful tko 100 lajkov« ; 339 B1: »Ponoc¢
prisli gasilci, a ves k so nekje zmagal« + « So medaljo sam zate prinesl»(B2) + pa enkrat so
gasilke prile (B1)+to steje (B2)+ te res povdigne (B1); 337 B1). Meta je tudi prepri¢ana, da bolj
ko deli§ informacijo z okoljem, ve¢ ti okolica lahko ponudi nazaj (279 B2: »Da ve¢ ko so
vedl, vec pol dobis nazaj«). Sama meni, da je egoizem bolnika pogoj za ozdravitev (285 B2:«
Najprej ta egoizem, k ga more vsak bolnik osvojit. More bit egoist, da ozdravi« 281 B2:
»Onkoloski bolniki ratajo egoisti. Ampak je prav, kr valda, sj pol mors sprejet. Ce ne bi bil
egoist, ne bi prezivel«) ter v nadaljevanju tudi pove, da je zazeleno, da svojci ta egoizem
sprejmejo in se iz njega tudi sami nekaj naucijo (282 B2: »Pol imas neki casa, pa druzinski clani
rabimo, da ta egoizem, k ni egoizem, da sprejmes, da Se jaz neki dobrga od tega potegnem«, 286

B2: »Da svojci —to (egoizem) za pozitivno vzames, da Se mi ratamo v bistvu mal drugacni«).

Vsi sogovorniki so porocali, da so imeli poznanstvo pri poteku svojega zdravljenja, kar je
olajsalo stisko (375 B2: »Mi je blo stokrat lazi in niti mal nism pomislila, da bo slabo. Pa ne zard
tega, da bi njemu kj, ampak drugac je, da ne bo sam ena rutina«). Prav tako pa so porocali, da
jim je dobro dela prijaznost medicinskega osebja (385 B1: »Js sm dobr vidu, kaj je to bolnica
odnos, tak da ne mors verjet. Dobr, pozitiven, nekaj neverjetnega. Od vseh«,; 386 B2: »Obcutek,

da so vsi tko prijazni«).

Nace in Tjasa menita, da je za celostno ozdravitev potrebna tretja oseba (terapevt), ki ni
osebno povezana z druzino, saj slednji predstavlja objektivnost (314 C1, C2: »Sj mas te ljudi okol
sebe, pa se pogovarjas- sam je vseen drugac, kt kokr s kom tujim govoris o svoji stvareh«). Za
Mojco pa je narava najboljsi terapevt (272 Al: wJaz imam naravo in Sele zdaj sem odkrila, svojga

terapevta, narava je moj terapevt »)
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Zanimanja uditeljic o bolezni starSev je pomemben dejavnik pri okrevanju celotne druzine, Se
posebej otrok, ki s tem dobijo podporo tudi v $oli (330 B3, B4: »Ena uciteljica me skoz sprasuje,
kako je oci« (B4) + »Pri men tut, tko ce je kj boljse, ce je kj slabs«(B3)). Meta je kot pozitiven
dejavnik okrevanja izpostavila nedeskriminiranost njunih hcera zaradi mozeve diagnoze (341
B2: »Se mi zdi, da punce, da so vsen ble tko na rojstnih dnevih, jih niso nic¢ izlocil«). Namre¢
sama se je bala, da ju drugi otroci ne bi zeleli povabiti na rojstne dneve (416 B2: »Uu a men bojo
sploh otoke nase sploh povabil na rojstni dan?«) zaradi tabuja raka in posledi¢ne bojazni, da ne
bi h¢erki prinesli okuzbe domov (216 B2: »...ko se s kom pogovarjas, ne da ni nalezljiv, v bistvu

se bojijo pridt, da ne bi prinesli okuzbe, da ne bi otroc mal sm ke. K je tak tabu«).

Vecina sogovornikov poudari, da so se obrnili po pomo¢ na osebo, ki je imela izku$njo raka
(332 B2: »Js sm pol v sluzbi uno sodelovko (z izkusnjo raka) mal spresevala«, 322 Al:« Sm v
bolnici nasla druzbo«, 347 C3: »Mi je pa ful pomagal, ko je pac takrat tut sodelavka- je imela
pac raka na dojki, pa so ji dojko odstranl,-no, kokr sva pol z njo, ko sm jo mal klicala, pa prek
sms-ov«, 346 C1: »Se mi zdi, da se je on takrat Ze bolj odprl, je pred tem zlo tezko o tem govoru.
In pol mogoce, ko sm Sla jaz Cez to, da je bila to ena skupna tocka, nekak, k sva jo imela. Pac, da
sm se jaz s tabo mogoce velik laZi pogovarjala, ti si Sel z mano, to kar si Sel pr njem cez, ne
(C1)+ tut velik lazi sem se nate obrnla (C1) + mislm da sva se ful dost o tem pogovarjala o celi
situaciji, no«), kar je prednost kot pravi Meta, saj ti nekdo, ki se ni soocal z izkuSnjo raka, ne
more pomagati (287 B2: »Nekdo, ki to skoz ne da, ti ne more pomagat«). Tudi po Magdicu (v
Volmut 2012: 9) analitik v psihoanalizi lahko nekoga pospremi na pot le pod pogojem, da jo je
sam ze prehodil. 1z tega lahko posplosim, da ljudje z izkusnjo raka lahko pomembno pomagajo

ostalim, Ki se s to boleznijo spoprijemajo.

Vecina odraslih sogovornikov poroc¢a, da so si s komplementarnimi metodami zdravljenja
(394 C2: »Se pa men zdi alternativna medicina pomembna«) pomagali na poti k okrevanju.
Nekateri so spremenili prehrano na nacin, da so jedli bolj zdravo (348 Al: »...kupila sokovnik za
sezonsko sadje«, 318 B2: »BI eko friki ratas. Ne na vse, ampak ce se le da, ne«), spet drugi so
dopolnili okrevanje z alternativnimi zdravljenji (na primer: karmi¢na diagnostika (A1), Samansko

zdravljenje (C1,C2)).
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5. RAZPRAVA

Pridobljene rezultate je zaradi majhnosti vzorca in raznolikosti splo$ne dinamike druzin
nemogoce posplositi, pa vendar lahko sluzijo kot izhodisCe in smernice za nadaljnje raziskovanje
vpliva bolezni na druzinsko dinamiko in mozne nacine spoprijemanja druzin z rakom. Moj
vzorec je vkljuCeval druzine, katere Clani so uspesno premagali raka. Vzorec, ki bi vkljuceval
druzine, katerih Clan je umrl zaradi raka, bi prinesel drugacne rezultate glede koncepta

odpornosti.

Ce sedaj pogledam nazaj, sem bila zelo optimistiéna, kar se ti¢e mojega prvega sklopa raziskave -
raziskovanja druzinske dinamike (pred, med, po bolezni). Informacije, ki sem jih iskala, so na
splosno med ljudmi slabo razvidne, zato so tudi sogovorniki imeli nemalo tezav pri odgovarjanju
na zastavljena vpraSanja. Za podrobnejsi vpogled druzinske dinamike bi z vsako druzino morala
opraviti bolj poglobljen intervju, po moznosti kombinirati tudi s kvantitativno raziskavo, kjer bi
imela tudi strukturiran vprasalnik, ki bi predstavljal vecjo veljavnost. Kot zanimivost navajam, da
sem vcasih na dolo¢eno vprasanje dobila Cisto drugi odgovor. Sama sem se prepustila
sogovornikom in dinamiki, ki se je vzpostavila med intervjujem. Izhajala sem namrec iz tega, da
sogovornikom dopus¢am, da povedo, »kar jim leZi na dusi«. To pa se je kasneje poznalo pri
skoposti izjav, ki so se navezovali na druzinsko dinamiko. S ponovnim prebiranjem intervjujev se
mi je veckrat zgodilo, da sem zgodbo svojih sogovornikov slisala drugace kot med opravljanjem

intervjuja, zato sem veckrat obzalovala, da nisem postavila kje Se kakSnega dodatnega vprasanja.

Za zakljuéek naj povzamem dr. Ca¢inovié¢ Vogringi¢, ki vedno znova poudarja, da je potrebno
»pogledati tako skozi lastno okno kot skozi okno druge osebe« v socialnem delu ali pa v
druzinski interakciji med boleznijo ter v dialogu priti do skupne resitve, kjer bodo vsi

zmagovalci.
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6. SKLEPI

6.1 Druzinska dinamika

- Druzinska dinamika intervjuvanih druZzin je znotraj druzinskega sistema slabo razvidna, saj
so imeli sogovorniki nemalo tezav pri ozaveScanju komunikacijskih in organizacijskih procesov.
Slaba razvidnost lahko predstavlja ranljivo to¢ko druzine, saj naj bi ob bolezni druzinskega ¢lana
postala bolj transparentna, da bi se lahko druzina ustvarjalno prilagodila na novonastalo situacijo

in izplavala iz krize.

- V druzinah prevladuje odprt pogovor o raku, vendar pa se o ¢ustvih (bole¢ina, strah) redko

govori, kar prinasa stisko, $e posebej zdravih ¢lanov druzine.

- Pogoj za vedjo povezanost med druzinskimi ¢lani ni diagnoza rak. V raziskavi sta bila
razvidna dva dejavnika, ki sta vplivala na blizino oz. odtujenost druzinskih ¢lanov, in sicer
druzinska dinamika pred boleznijo in osebno dozivljanje bolezni. Ce so Ze pred boleznijo prisotni
slabi odnosi in konflikti, je zelo verjetno, da se bodo konflikti med boleznijo nadaljevali oz.
stopnjevali. Ce bolezen ne pomeni »smrtne obsodbe« oziroma je tudi druZinski ¢lani ne dojemajo
kot resno ogrozajo¢o, potem taka bolezen najverjetneje ne bo vplivala na odnose s pomembnimi

drugimi.

- Med (ne)konflikti in diagnozo rak v druZini ni posebno znacilne korelacije, saj dinamika
prepirov v raziskovanih druzinah med boleznijo ostane nespremenjena. Teorija Sinergetike
(Kodele in Mesl 2013) pa pravi, da se v ¢asu hudih bolezni obi¢ajno ne ukvarjamo s svojimi
dolgotrajno ali aktualno nerazreSenimi druzinskimi odnosi, ker vso svojo pozornost in energijo
posvetimo stabilizaciji kriznih dogodkov, zatorej je sodec po tej teoriji v druzini v ¢asu bolezni

manj konfliktov.

- Ko zboli ¢lan druzine, Se obstoje¢a pravila in meje porusijo na nacin vecjega popuscanja in
razvajanja otrok. Hermann (2001: 77) je sicer mnenja, da je pomembno poskuSati ohraniti
stabilnost druZzine in vzdrZevati enak nacin vzgoje kot pred boleznijo na nacin, da se obdrZijo

nekatera za delovanje druzine pomembna »stara pravila« in rutine. Stabilnost doprinese varnost,
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le-ta pa vpliva na lazje obvladovanje bolezni. Teorija je sicer dobra, a je verjetno za mnoge

druzine v realnosti tezko izvedljiva.

- Ob bolezni druzinskega ¢lana se vloge v veéini primerov druzin spremenijo na nacin, da
zdravi €lani druZine prevzemajo ve¢ vsakodnevnih nalog. Preobremenjenost pa lahko
povzroca Se dodatno stisko svojcev, saj se »zahteva« od njih, da »morajo« biti mocni in da »ne
smejo« kazati svoje ranljivosti. Zaradi zmanjSevanja bolni$ni¢ne oskrbe in spodbujanja nege
obolelih oseb za rakom v domaci oskrbi vse ve¢jo odgovornost za obolele prevzemajo njihove
druzine (Given et al. 2001: 213). Za svojce so najbolj obremenjujoce skrbi v zvezi z njihovimi
bolnimi druzinskimi ¢lani: kako jim nuditi ¢im vecje udobje, jim najbolje pomagati, kdaj porocati
o spremembi stanja itd. Obenem svojce obremenjuje tudi, kako bodo zmogli uravnoteziti skrb za
obolelega z drugimi odgovornostmi ter kakSna bo videti njihova prihodnost, ¢e bo rak napredoval

(op. cit.: 214).

—>Psiholoske potrebe so med boleznijo najmanj zadovoljene. Najveckrat dobljeni odgovori
sogovornikov (v veCini svojcev), ki izrazajo ranljivost, opisujejo nezadovoljene psiholoske
potrebe (stiska zaradi bolezni, brez prave opore, nezmoZnost delitve Custev, nerazumevanje
okolice, nerazumevanje potreb, strah). Po Gorencevi raziskavi (2007: 72) so bile prav tako
psiholoske potrebe svojcev najmanj zadovoljene (vznemirjenost glede skrbi, strahovi glede
Sirjenja raka, glede ponovitve bolezni, negotovost glede prihodnosti, obcutki zalosti, strahovi
glede bolecine, zaskrbljenost glede zdravljenja in zaskrbljenost, ali bodo zmogli skrbeti za
bolnika).
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6.2 Odpornost

Koncept odpornosti opredeljujejo specificne znacilnosti delovanja in ravnanja druzinskega
sistema, njen razvoj in proces prilagajanja druzine kot celote ter njenih druzinskih ¢lanov na
novonastalo situacijo bolezni. Po Walsh (2006: 130) koncept odpornosti druzine zdruzuje klju¢ne
procese znotraj treh podro¢ij druzinskega funkcioniranja: druzinski sistemi prepricanj,

organizacijski vzorci ter komunikacijski procesi.

6.2.1 Sistemi druzinskih prepricanj

Vsak druzinski ¢lan in druZina kot celota se na bolezen, kot je rak, odzove na svoj edinstven
nacin, pri tem pa igrajo pomembno vlogo tudi »druzinska prepri¢anja ter druzinske prakse, ki

vplivajo na fizi¢no in dusevno zdravje njenih ¢lanov« (Walsh 2006: 220).

- Osmisljanje bolezni in iskanje pomenov ter ve¢jih namenov

Remen (2005: 29) pravi, da hudo bolni ali kroni¢ni bolniki nagonsko i$¢ejo osebni pomen v
dogodkih, ki so razdejali njihovo zivljenje, saj pomen pomaga videti v temi in okrepi voljo do
zivljenja. Iskanje smisla bolezni, njenih pozitivnih plati je pogost na¢in spoprijemanja z boleznijo
in ga je mo¢ zaznati pri vseh treh druzinah. Pri odraslih sogovornikih je prisotno iskanje vzroka

raka in njegova razlaga, ki sluzi kot uteha na poti k okrevanju.
- Transcendentnost in duhovnost

Ko se osebe spoprijemajo s krizno situacijo, je pomembno, da ne izgubijo upanja. Upanje je, po
filozofu Blochu (Ule 2003: 109), najbolj cloveski ¢ustven vzgib, ki utaplja strah. Strah pa je za
osebo, ki se sooca z dolgotrajno, kroni¢no in potencialno ogroZajoco situacijo, najvecji sovraznik,
saj povzroca »visoko obcutljivost in je fizi€no in emocionalno iz¢rpavajoc» (Ule 2003: 150).
Sogovorniki so iskali uteho v veri, zaupali so v svojo mo¢ in sposobnost celjenja. Vecina
odraslih je transformirala bolezen kot u¢enje in spremembo za rast iz tezav. Pri tem pa je
pogoj sprejetje bolezni oz., kakor pravi Walsh (2006: 226-227), potrebno je obvladati umetnost

moznega, sprejeti, kar je zunaj naSega nadzora, in se nauciti Ziveti z boleznijo.
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—> Pozitiven pogled

Pri vseh intervjuvancih sem opazila prisotnost pozitivnega razmisljanja in naravnanosti, Ki jih
je spremljala med obdobjem bolezni in tudi po zaklju¢enem zdravljenju. Poleg pozitivnega
pogleda pa so bile prisotne tudi razli¢ne tehnike, katerih skupna znacilnost je preusmerjanje
misli (s humorjem, branjem knjig za osebnostno rast, s Sportom, samorefleksijo in s
proslavljanjem $e tako majhnih dosezkov). Prav tako pa so nekateri sogovorniki porocali o
obrambnih mehanizmih kot orodju na poti k okrevanju. Strategija primerjanja lastne situacije s
Se hujSo drugih je en nacin spoprijemanja, drug nain pa je pozitivna razlaga dane situacije s
hipoteti¢no slabSo situacijo. Zaznati pa je bilo tudi tehniko prezasedenosti, katera glavna
znacilnost je, da nima$ ¢asa razmisljati, druga je bila poskus umika iz obiajnega zivljenja in pa
potlacevanje Custev. Vsi zgoraj naSteti mehanizmi delujejo »razbremenilno in povecujejo
posameznikovo moc¢ za sprejemanje in soocanje z nastalo krizno situacijo« (Ule 2003: 101), a

vendar prekomerna uporaba le-teh lahko vodi k ranljivosti.
- RazmiSljanja

V intervjujih so se tudi pokazali vzorci razmiSljanja neobremenjenosti s prihodnostjo in z
Zivljenjem na splo$no. Tudi taka splo$na vodila lahko olajSujejo stisko in spoprijemanje z

kriznimi situacijami in pripomorejo k odpornosti.

6.2.2 Komunikacijski procesi

Remen (2005: 38) pravi, da je pogoj, da lahko ljudje ponovno zaZivijo po veliki izgubi,
zalovanje, saj bolecina, ki je ne izzalujemo, obstoji med nami in Zivljenjem in postanemo ujeti v
preteklosti. Namen Zalovanja ni pozaba, ampak celjenje. Zato je potrebno stvari, ki jih ni vec,
izpustiti in se nauciti zalovati za njimi. Vecina odraslih je posredno opisovala faze zaCetnega Soka
in zanikanja, besa, jeze, zalosti trpljenja ter barantanja z bogom in depresijo z vpraSanjem «Zakaj

jaz? Zakaj ona, on?«.

Sogovorniki so porocali, da je potreben dialog z drugimi in sprotno razreSevanje konfliktov.
Odprt pogovor za delitev Custev v druzini nudi prostor za ohranjanje medsebojnega zaupanja,
povezanosti in Custvene opore vsem druZinskim ¢lanom. Vendar pa dvema sogovornicama ni

ustrezalo, da podelita svoje stiske pomembnim drugim. S tem ni ni¢ narobe, pravi Walsh (2006:
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226-227), saj mora vsak posameznik bolezen postaviti na svoje mesto ter dolo¢iti meje, s kom
in na kakSen nacin bo delil informacije. Blaha Decker in Weller - Ferrisova (2010: 8) pa sta
nasprotnega mnenja, zagovarjata namre¢, da je potrebno odkrito povedati svojim najblizjim za

diagnozo, saj menita, da skrivnosti preprecujejo blizino.

6.2.3 Druzinski organizacijski vzorci

->Druzinski rituali in rutine

Skupni trenutki z druzino so tisti rituali, ki vsem ¢lanom lahko omogocajo varnost in nacin
skupnega premagovanja tezav in stisk. Skupna molitev, druzinski sprehodi, skupno
opravljanje vsakodnevnih opravil z otroki, na sploh druZenje z otroki in »skupno crkljanje«
lahko vodi k odpornosti vseh ¢lanov. Sprehodi v naravi s spremstvom hiSnega ljubljencka

izbolj$ajo pocutje in predstavljajo pozitivno oporo pri spoprijemanju s tezavami celotne druzine.
—>Druzbeni viri

Da bi polno zaziveli, se je po mnenju Remen (2005: 140) potrebno globoko in spostljivo zazreti v
lastno trpljenje in trpljenje drugih. Pozornost, skrb in spodbuda, ki jo drugi namenijo bolni
osebi, lahko pozitivno vpliva na obolelo osebo, sode¢ po besedah mojih sogovornikov. Vendar je
potrebno poznati mejo med vsiljivostjo in zatiskanjem o¢i. Oboleli osebi je potrebno dopustiti
¢im veC samostojnosti, saj prekomerna pomo¢ in prizanasanje lahko vodita k oropanju
dostojanstva. Prav tako pa je potrebno mobilizirati sorodstvene, socialne in skupnostne mreze.
Potrebno je proslavljati skupaj s prijatelji, ve¢ deli$ z njimi, ve¢ lahko prejmes nazaj, pravijo
moji sogovorniki. Prav tako poznanstva v bolni$nici in pa prijaznost medicinskega osebja lajsa
stiske obolelih in njegovih druzin. Ljudje z izkusnjo raka lahko pomembno pomagajo ostalim, ki
se s to boleznijo spoprijemajo, ampak za celostno zdravljenje je potrebna tretja oseba —
terapevt. Informiranje uéiteljic in njihovo zanimanje o bolezni starSev je pomemben dejavnik
pri okrevanju celotne druzine, Se posebej otrok, ki s tem dobijo podporo tudi v Soli. Kot pozitiven
dejavnik okrevanja pa je bil izpostavljen dejavnik nediskriminacije in vkljucenosti otrok
obolelega starSa pri vsakodnevnih aktivnostih. Za zakljucek pa je vecina odraslih porocala, da so

si pomagali s komplementarnimi metodami zdravljenja.
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7. PREDLOGI

7.1 Predlogi za prakti¢no delovanje
—> Vedja informiranost (Ze v bolniS$nicah), kam se druzina z izku$njo raka lahko obrne po pomoc¢.

—>Za zmanjSanje preobremenjenosti in povecanja zadovoljitve psiholoskih potreb bi svojcem

morala biti nudena strokovna Custvena opora pri skrbi za obolelega in ostale ¢lane druzine.

-> Socialni delavci in drugi strokovnjaki, ki pridejo v stik z obolelimi osebami, naj pri procesu

okrevanja sodelujejo s celotno druzino.
- V proces pomo¢i naj se vkljuéi teorija koncepta odpornosti.

- Naj se pomembni drugi (z obéutkom) pridruzijo druzini pri spoprijemanju z rakom, saj jo

lahko s primernim odzivom razbremenijo velikega bremena.

—> Tudi sicer, ko zboli Ze odrasla oseba, je pomembno, da se okolica zanima, da spodbudo in

ponudi pomoc.

- Predlagam, da se star$i otrok povezejo z ucitelji, kadar pride do bolezni v druzini, uitelji pa

naj pokazejo zanimanje za zdravje bolnega ¢lana druZine.

-> Ko zboli otrok, predlagam, da ucitelji z ucenci pokazejo skrb bodisi z obiski, s pisanjem pisem

ali risanjem risb za obolelega itd. Naj otrok dobi sporodilo, da je drugim mar.

- Predlagam, da se star$i s svojimi otroki odkrito pogovarjajo o bolezni tudi o negativnih

Custvih (o strahovih in stiskah), ki jih le-ta prinese.
- Predlagam, da druzine okrepijo skupne rituale ob bolezni, saj le-ti pripomorejo k okrevanju.
—> Pisanje o raku na splosno, da bi prislo do detabuizacije.

- Sodelovanje Fakultete za socialno delo in Centrov za socialno delo z bolni$nicami,
Onkoloskim InStitutom in druStvi, kjer bi priSlo do izmenjave znanj in pomoc¢i pri delu z

druzinami, ki se soocajo z rakom.
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7.2 Predlogi glede teorij in metod socialnega dela
—>Pisanje ¢lankov na temo socialnega dela in onkologije.

—>Prevodi knjig, povezanih s podro¢jem onkologije in socialnim delom iz tujih jezikov v

slovens$éino.

- Vkljucitev teme »onkologija in socialno delo« v Studijski program Fakultete za socialno delo.

7.3 Predlogi glede nadaljnjega raziskovanja

- Glede nadaljnjega raziskovanja predlagam, da se v vzorec vkljucijo druzine, katerih otrok je

zbolel za rakom.

- Zaradi veCje reprezentativnosti vzorca predlagam, da se v prihodnosti naredi raziskava z

vecjim Stevilom druzin.

—> Menim, da bi bila potrebna naloga, katere namen bi bil raziskovanje prakti¢nih metod in nalog

socialnega dela v onkologiji pri nas.

—>Predlagam tudi, da se naredi raziskava, ki bi vkljuéevala izku$njo druzin, katerih ¢lan je izgubil

boj z boleznijo.
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9. POVZETEK

V diplomski nalogi »lzkusnja raka v druzini skozi prizmo odpornosti« raziskujem druzinsko
dinamiko, ko eden od njenih ¢lanov zboli za rakom, ter procese in nacine ravnanj, ki pripomorejo
k odpornosti in okrevanju druzine. V teoreticnem delu najprej opisujem sploSne znacilnosti
delovanja vsakega druzinskega sistema, kjer opiSem organizacijske procese v druzini, potrebe
druzinskih ¢lanov in komunikacijske procese. Nato na kratko opiSem bolezen rak in vzamem pod
drobnogled socialno-druzbene podobe in mite raka ter vpliv raka na ¢lovekovo identiteto. Pri
spoprijemanju druzine z rakom na kratko opiSem, kako bolezen enega ¢lana druzine vpliva na
celotno druzino, pri tem pa tudi predstavim razli¢ne odzive in vedenja druzinskih ¢lanov, ko
izvedo, da ima eden izmed svojcev raka. V tem poglavju opisujem splosne dejavnike, ki vplivajo
na prilagoditev raka in pa tudi psihosocialni vpliv in potrebe druzine pri spoprijemanju z rakom
glede na razli¢ne faze, v Kkaterih se nahajajo: prvi morebitni znaki raka, potrjena diagnoza raka,
zdravljenje, rehabilitacija, poslavljanje in smrt. Nato opisujem vpliv raka na druzino glede na
razli¢na razvojna obdobja druzinskega zivljenjskega poteka in tudi glede na razli¢no perspektivo
bolnega (ko zboli otrok, ko zboli star§). V nadaljevanju opisujem sploSen koncept teorije
odpornosti, nato pa preko potreb, organizacijskih in komunikacijskih vzorcev povzamem klju¢ne
znacilnosti na poti k okrevanju, ki so potrebne v druzinah, ki se sooc¢ajo z boleznijo. V zadnjem
poglavju opisujem znacilnosti socialnega dela v onkologiji in pa mozen prispevek socialnega dela
z druZino, katere ¢lan je (bil) diagnosticiran z rakom v povezavi z Ze ustaljenimi koncepti in

metodami socialnega dela pri nas.

Za namen raziskave sem po neslucajnostnem priro¢nem vzorcu izbrala tri razliéne primere druzin
z izkusnjo raka, s katerimi sem opravila nestrukturirane intervjuje. Z raziskavo sem zelela dobiti
vpogled v procese druzinske dinamike (pred, med in po zdravljenju) in iz znacilnosti le-te
izlusCiti procese in strategije spoprijemanja [coping stretegies], ki druzinske ¢lane, ko se soocajo
z rakom, opolnomocajo in pomagajo k njenemu okrevanju. Intervjuje sem obdelala po
kvalitativni metodi, rezultate, do katerih sem pri§la, pa navajam v nadaljevanju. Druzinska
dinamika ob bolezni druzinskega ¢lana je raznolika, zato pridobljene rezultate na tako majhnem
vzorcu ni mogoce posplositi, a vendar lahko sluzijo kot izhodiS¢e za nadaljnja raziskovanja. V
druzinah, s katerimi sem opravljala intervjuje, so se odprto (letom otrok primerno) pogovarjali o

raku. Izkazalo se je, da bolezen ni pogoj za tesnejSe povezovanje druzinskih ¢lanov. Med
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konflikti in diagnozo rak ni zaznati ocitne korelacije, saj dinamika prepirov v raziskovanih
druzinah med boleznijo ostane nespremenjena. Vloge druzinskih c¢lanov se pogostokrat
spremenijo na nacin, da zdravi ¢lani prevzemajo ve¢ odgovornosti. V ¢asu bolezni se obstojeca
pravila in meje porusijo na nacin vecjega popuscanja in razvajanja otrok. Na odpornost druzin, Ki
se spoprijemajo z rakom, vplivajo prepri¢anja in pomeni, ki jih posamezni druzinski ¢lani
dodelijo bolezni. Med najpomembnejsimi so: iskanje smisla bolezni in njenih pozitivnih plati,
razlaga bolezni, vera in upanje v sposobnost celjenja, prisotnost pozitivnega razmisljanja in
naravnanosti. Komunikacija, ki pripomore k okrevanju, je odprta, kjer je dovoljeno izrazanje
vseh Custev v druzini. Potreben pa je tudi proces zalovanja, ki na koncu omogoca sprejetje stanja.
Zanimanje, spodbude in pohvale pomembnih drugih v komunikaciji so se izkazali kot pomembni
dejavniki na poti k okrevanju tako svojcev kot obolelega. Prav tako se je komunikacija z osebo,
ki ima izkusnjo raka, izkazala za zelo pomembno. Kot pomemben nacin okrevanja so se dobro
izkazale preusmeritvene dejavnosti (humor, branje knjig, aktivnost, Sport), skrb zase
(samorefleksija, sprejetje, Cas zase, proslavljanje majhnih napredkov, ozavescanje lepih
trenutkov, sprememba vedenja, navad, prehrane in obremenjevanja, sprehodi, spremstvo hi$nih
ljubljenckov), komplementarno zdravljenje, skupni rituali z druZino (pogovor, molitev, sprehodi,
aktiviranje otrok pri pomoci, druzenje in »crkljanje« z otroki), druzenje s prijatelji ter zmerna
uporaba obrambnih mehanizmov (strategija primerjanja lastne situacije, pozitivna razlaga

situacije, umik in potlacitev custev).
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10. PRILOGE

PRILOGA 1: OBLIKOVANJE POJMOV - ODPRTO KODIRANJE

Izjave Pojmi (kode)
SKLOP 1: DRUZINSKA DINAMIKA

Druzinska dinamika PRED nastankom bolezni

Druzina A

1- normalna druzina, nic posebnega (42)

- obi¢ajna druzina

2- normalno smo se razumeli(A2)

- normalno so se razumeli

3- imeli odprto komunikacijo (A2)

- odprta komunikacija

4- z mozem sva se kar naprej nekaj prickala(A1)

- pogosti prepiri z mozem

5- z mozem sva se prickala vedno(A41)

- pogosti prepiri z mozem

6- enotna sva si bila sam kar se tice najinih otrok (A1)

- enotnost pri vzgoji otrok

7- rada sva se imela (A1)

- prisotno Custvo naklonjenosti

8- ena novodobna druzina, povprecna . Vsak dan sem bila v trgovini, v
kino, na morje vsako leto, (A1)

- povpreéna druZina

9- Speli sem kupila 15 parov cevijev pa jo tam ganjala po trgovinah,
Ceprav ji to ni ustrezalo + sem hotela, da obe smucata, pa take mislim
(A1)

- neupostevanje otrokovih zelja

10- trudili smo se, da nismo odstopal pri nicemer (A1)

- ne odstopanje od povprecja

11- na koncu je bilo tako da sta naju samo otroka drzala skupaj (A1)

- skupaj le zaradi otrok

12- sploh nisva nic¢ imela med sabo vec¢(Al)

- odsotnost globljih Custev

13- bila sva skupaj ker nama je tak pasalo (A1)

- skupaj zaradi ugodja

14- doma sem se pritozevala, da morem vse naredit, pa da moram kuhat,
pa da moz nic ne naredi (A1)

- neenakomerna razporejenost hisnih
opravil in zato nezadovoljstvo

Druzina B

15- drugacen tempo (Bl)

- sprememba ritma

16- bili navajeni in si pac hitel vsak na svoj konec (B2)

- hiter tempo, vsak zase

17- pol prneses na vse druge. Je bilo za vse vec stresa
(B1)

- prenos stresa na preostale ¢lane

18- k se prej nismo tolk (pogovarjal) (B2)

- manj pogovorov

Druzina C

19- komunikacija je bila Ze od nekdaj zelo dobra (C1)

- dobra komunikacija

20- odnosi med nami so zlo dobri (C1)

- zelo dobri odnosi

21- da smo si vedno ve¢ al manj vse povedal (C1)

- odprta komunikacija

22- da smo imel dost odprt odnos in komunikacijo (C1)

- odprt odnos in komunikacija

23- e sm js karkol rabla, sem se lahk kadarkol na njiju
obrnla (C1)

- podpora pri starSih

24- sploh ne vidm nobene razlike (C2) - ni sprememb

25- mi smo imel skoz bolezni, od Tjase kot je bila
dojencek. Skoz smo imeli bolezni (C3)

- - ni sprememb
- stalna prisotnost bolezni v preteklosti

26- spet tist, ko mi nismo Zeleli otroka obremenjevat

- ne vpletanje majhnih otrok
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(C3)

27- beseda rak je bila pri nas vedno tabu. Kaj je z
dedijem?Ja bolan je (C3)

- rak tabu tema, prisotnost bolezni

28- kr verjetno dost se ni spremenil, k smo se Ze prej
dost pogovarjal (C1)

- ni zaznavanja sprememb

29- Tjasa je skoz zavita v vato (C2)

- Tjasa je kot dojencek (C3)

-nisem vec dojencek. Js se zavedam, da se je vse okol
mene vrtel (C1)

- prekomerna zascita

30- sploh ne vidm nobene razlike (C2)

- ni sprememb

31- Njena sestra pa Se vedno cut ane, da se je vse skoz
okol Tjase vrtel (C3)

- zapostavljenost druge hcerke

32- ampak nasploh se mi zdi, da se velik pogovarjamo
(C1)

- ni sprememb

Druzinska dinamika MED procesom zdravljenja

Druzina A

33- skoz smo se pogovarjali tak, kot da ni blo nic¢ (A1)

- pogovori ostanejo nespremenjeni

34- nismo si nikoli skrivali med seboj nic¢ (A1)

- odprtost, ne skrivanje pred otroki

35- med boleznijo narazen (A1)

- loCitev

36- jaz pa sem bila z otoki (A1)

- skrb za otroke nespremenjena

37- on se pa ni hotel niti pogovarjat z mano (Al)

- nepripravljenost za pogovor

38- kregala sva se kot da se to ni nic¢ zgodilo (A1)

- nadaljevanje prepirov

39- se je obnasal kot da se ni nic¢ zgodilo + on je na
primer hotel jet na Tenerife (A1)

- odsotnost pomo¢i partnerja

40- sem spakirala kovcke in sem se preselila (A1)

- preselitev v drugo stanovanje

41- sam da otroci ne bodo cutili (A1)

- poskus zascite otrok

42- nismo jo prevec hodili obiskovat (42)

- redki obiski otrok v bolnici

43- vse to sem jaz hotela sama, vse te stvari ki vplivajo
na otroke, to sem jaz vse sama (A1)

- ne vpletanje + ne obremenjevanje otrok

zdravljenjem

med

44- sem prosila, naj ne vozijo k meni otrok (A1)

- ne vpletanje otrok med zdravljenjem

45- bolj malo smo se slisali, ker je tezko govorila (42)

- malo stikov v ¢asu bivanja v bolnici

Druzina B

46- (héerki) sle pa na morje (B1)

- odsotnost otrok

47- da sva midva bila pol sama in sva razcistila (B2)

- komunikacija in opora

48- sva midva sama, pa se mal pogovors in midva sva
bila v trenutku skulirana (B2)

- opora partnerja, podeli§ Custva

49- smo se pa pogovoril (B2)

- pogovor o bolezni z otrokom

50- drugad je, ko pride otrok domov, pa si dobe volje, ne
rab gledat, da bi jaz jokala skoz al pa Boris (B2)

- ne obremenjevanje otrok

51- nisem bila sposobna tolk nalog delat, gledat (B2)

- manj pomoci pri Solskih nalogah

52 - bolj se povezes (B2)

- okrepitev partnerskega razmerja

53- jima nism nic tezil (Bl)

- spremembe v vedenju

54-ker sm vedla, da se ne bom mogla tolk ukvarjat (B2)

- spremembe v vedenju

55- Jaz sem sla v Solo takrat, da hocem, da me obvestijo,

¢e bodo kaksni odkloni (B2)

- obvescanje uciteljev

56- se manj je bilo tezav v Soli (B2)

- manj tezav v $oli (sprememba)

57- (hcerki) kregale sta se kot vsak dan, pol pa Se jaz

- vsakodnevni prepiri nespremenjeni
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vpijem zraven (B2)

58- (Kje sta nasli oporo, ko vama je bilo hudo?)

Med sabo ne tolk. Bolj sta se vsaka name. Ampak jaz tut
spoStujem, ne mesam. Ce se starejsa héerka pride
pocrkljat , je starejsa, ce se pride mlajsa, je mlajsa. A
ves pa sm tut rekla, pejt zdej malo stran, da se s tvojo
sestro mal pomenim. In potem se bom s teboj pomenila
(B2)

- iskanje opore pri zdravemu starsu

59- pa pogovarjal smo se vec¢ (B2)

- ve¢ pogovorov (sprememba)

Druzina C

60- se je pa pol se malo bol ojacala ta tvoja skrb, vioga
(C1)

- ojacana skrb in vloga

61- zdej je bla pa ze tolk stara, da je nism ekstra
zavijala (C3) + no mal si me (C1)+ mogoce sm ti Se mal
tezila (C3)

- deljena mnenja o prekomerni zasciti

62- (Kako pa je bilo glede konfliktov?) - Po moje jih je
blo man, zihr+ k smo se tolk z drugimi stvarmi

- manj konfliktov zaradi drugih okupacij

63- Njo nism hotla obremenejvat, drugo hcéerko tut ne
(C3)

- ne obremenjevanje drugih

64- jaz mislim, kokr vas imam v spominu, sta me ful po
rokah vlacla.(Cl)

- ve€ razvajanja

65- on se sploh ne pogovarja, o bolezni sploh ne, bog ne
dej (C3)

- ni pogovora o bolezni s partnerjem

66- ne o bolezni se itak nikol ni tko govoril, to je bila se
vedno tabu, to je vsak zase. Js pa Nace sploh ne (C3)

- tabu

68- No Luka, da bi me kj posebi v vato zaviju, me ni
(C1)

- ni sprememb v partnerskem odnosu

DruZinska dinamika SEDAJ, ko je zdravljenje Ze zakljuc¢eno

Druzina A

69- pol smo pa doma, s héerkami, debatirali kak se bi
rekl mojemu podjetju (A1)

- skupno sprejemanje odloc€itev

70- ona je cist fertik zard teh angelckov mojih +sem se v
tej smeri spremenila in starejSa héerka me tezko sprejme
na tak nacin (A1)

- otrokovo nesprejemanje transcendentnih
pomoc¢i mame

nacinov

Druzina B

71- v bistvu se zdaj bolj pogovarjamo + vec¢ cenmo, Ce

smo skupaj (B2)

- ve¢ pogovorov+ cenjenje skupnih trenutkov

72- se drugace pogovarjas: »Lej vse bo« (B2)

- sprememba v nainu pogovarjanja

13- jima nism nic tezil, zdaj pa jima morm spet (B1)

- ponovno prevzemanje vloge oceta

T4- zdej vec kaksno stvar razresmo (B2)

- veC razreSenih konfliktov

75- mami in oci me veckrat vprasata a sem naredila

- veCje zanimanje starSev za otroke
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nalogo. »A je kj novga?« V bistvu je to ful veckrat (B4)
+ Ja isto, se strinjam (B3)

Druzina C

76- se mi zdi, da se je mogoce odnos v druzini
spremenu. Ne bi mogla rect kako pa kaj, ampak tko (C1)

- neopredeljene spremembe

DOZIVLJANJE OSEB In ODZIV NA BOLEZN

Dozivljanje oseb, ki so imele raka

Pred nastankom bolezni (PREJ)

Oseba Al

77- zdelo se mi je, kot da se mi povsod godi krivica (Al)

- obCutek krivice

78- pa me noben ne mara (A1)

- obcutek zanemarjenosti

79- malo sem cenila samo sebe (A1)

- nizka samopodoba

80- vedela da to ni to kar bi jaz rada (Al)

- nezadovoljstvo

81- skoz nekaj pritozevala(A1)

- nezadovoljstvo

82- zdelo se mi je, da sem vecna zrtev, tak po mami (A1)

- obCutek Zrtve

83- se upogibala 10x bolj kot zdaj (A1)

- bolj prilagodljiva

84- zdelo, da sem najpomembnejsi clovek (A1)

- obcutek superiornosti v sluzbi in doma

85- niti nisem imela casa vcasih, se Se preobut (A1)

- prekomerna zaposlenost

86- sekirala kaj si bodo drugi o meni mislili (A1)

-obremenjenost z misljenjem drugih

87- malo cenila (A1)

- nizko samospostovanje

88- v glavnem, skos sem nekaj cutila, pa nikoli nic¢
naredila (A1)

- ne zna si prisluhniti

Oseba B1
89- za vsako stvar sm se sekiral (B1) - obremenjenost
90-skoz te je neki zrl (B1) - obremenjenost

91-prej ti ni bilo nic, je blo samoumevno (Bl)

- samoumevnost Zivljenja

92- (moz) prej je skoz neki delal (B2)

- neprestana aktivnost

Oseba C1

93- ko sm bila v gimnaziji, fakulteti, se sploh nism s tem
ukvarjala, cist po resnic (Cl)

- ne dajanje pozornosti raka
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Med zdravljenjem (MED)

Oseba Al

94- obnasala sem se tako, kot da ni bilo nic, nisem bila v
Soku (A1)

- minimaliziranje bolezni

95- Vem, da sem se tak jokala (ob seznanitvi z diagnozo)

- zalovanje

96- Nela pokasirala najvec, tisto dreteje, pa ko smo sli
ven, pa me ni hotla ubogat, pa sem znorela (C1)

- zalovanje

97- za mizo sem se tak drla (C1)

- izrazanje Custev

98- sem se razjokala na mile solze (Al)

- izrazanje Custev

99- imela sem te izpade, tako je slo ven (C1)

- izrazanje Custev

100- jokala kot dez (Sam tisto preteklo Zivijenje,
obzalovanje, zakaj se je to meni zgodilo)(C1)

- proces zalovanja

101- nisem imela obcutka, da se z menoj kaj dogaja (A1)

- ne dojemanje bolezni

102- zacutila, da se spreminjam mal, ves zacela sem
uveljavljat svoje, prej nisem nikol (A1)

- uveljevanje svojega mnenja

103- nisem nikoli pritozevala, res nikdar (A1)

- ni pritoZevanja

104- kako bodo ljudje tebe zdravega videli (A1)

- razmisljanje

105- si sebicen +samo razmisljas kako bos ti takrat
prezivel (A1)

- sebi¢nost

106- nisem cist nic sekirala, da imam jaz raka (A1)

- neobremenjenost z rakom kot boleznijo

107- sekirala pol, ko sem zavedla, da bom lase izgubila
(A1)

- obremenjenost z izgubo las

108- se mi je zdel, da so vsi mene gledal (A1)

- obCutek opaznosti

109- starejsi zenski sta s prstom kazale na mene pa se
menile o meni. In jaz,sem divjala in jokala kot toca (A1)

- ob¢utljivost na odziv okolice

110- moji izpadi so bili itak zZe prej, zdaj pa so bili
potencirani (A1)

- potenciranje ¢ustvenih reakcij

111-(med rehabilitacijo) je bilo vse normalno, kot da bi
delala (A1)

- obcutek obicajnega zivljenja

Oseba B1

112- sekunde ne mors pozabit, sekunde (B1)

- diagnoze ne pozabis

113- po 14 dneh mi je pa naenkrat en dan, kot da bi mi

odrezal , kt da ni ni¢.(Bl) — in sem Sel na operacijo lazje
kot zobarju(B1)

- brez strahu po nenadnem preobratu

114- ko je bila kemoterapija, pa si res zanic¢ (Bl)

- brez energije

115- sem imel zlo depresijo, bil res obup, js nism mogu
ni¢ (B1)

- stranski ucinki: depresija, obup, nezmoznost dela

Oseba C1

116- ful mi je blo hudo, verjetno Ze to-rak kot rak, ko
slisis besedo. Stigma (C1)

- hudo zaradi stigme raka

117- valda pomisls na najslabas (C1)

- negativne misli

118- a bom mogla kj naprej, a se je kj razsirl, tko, da ja,
sm mislila slabo (C1)

- negativne misli

119- jaz vem, da je mene blo ful strah (C1) + mi je blo
tezko it na drugo operacijo (Cl)

- strah
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Oseba C2

120- osebno tega raka nism nikol resno jemu (C2)

- dojemanje, ne resno jemanje

121- Kot greva na kavo (C3)

- dojemanje z lahkoto

122- Nisem sploh zadeve resno jemu kokr je resna (C2)

- dojemanje, ne resno jemanje

123- To je bil pac dogodek zame, to je bilo treba odrezat
(C2)

- bolezen kot dogodek

124- To se mi pa res ni zdel. da smo bolani. To je zdej
neki treba obrezat, kot da bi imel bradavico in je stvar
reSena. Js sm pac na to drugac gledu (C2)

- dojemanje

Sedaj, ko je zdravljenje ze zakljueno

Oseba Al

125- se upogibala 10x bolj kot zdaj + ne morem vec za
noben sistem delat (A1)

- manj prilagodljiva

126-zame (je bila izguba las) tak Sok, da nism prisia k
sebi, Se zdaj ne (A1)

- izgubo las dojema kot velik Sok

127-v glavnem odkrila sem, da poznam nebesk dobr
terene svoje, da dober delam, pa da si znam dobro ekipo
poiskat, pa da enostavno, da so stranke zadovoljne z
mano (A1)

- zavedanje svojih vrlin

128- odkrila sem, da na smrt sovrazim centre trgovske
(A1)

- spoznavanje samo sebe

129- da sem se ¢im bolj priblizala naravi (A1)

- priblizanje naravi

130- (drevesni park) zdaj postal Zivljenjski namen (A1)

- odkrila svoj zivljenjski namen

131- zdaj si tudi vse upam povedat (A1)

- podelitev svojega misljenja

132- imam voljo do jutrisnjega dne (A1)

- volja za prihodnost

133- po vseh pravil podjetnistva, bi jaz mogla bit na
tleh, jaz pa sem pozitivna (A1)

- pozitivna naravnanost

Oseba B1

134- jaz razmisljam kolk v zgodnem stadiju so to odkril
(B1)

- zavedanje zgodnjega odkritja

135- ja kaj pa je blo to ne ja nic¢ tazga (B1)

- minimaliziranje (dojemanje)

136- Se zmeraj probam drzat, da se ne sekiram (Bl)

- sledenje spremembam tudi po zdravljenju.

137- zdej tkole, ko sonce posvet, si dobre, zdej se ti pa kr
zasemje, k zagledas (B1)

- nov okvir cenjenja vsakdanjih stvari

Oseba C1

138- res mislim, da sva midva imela oba to sreco, pa
mogoce, da izhajam iz sebe, da sm imela jaz to sreco, da
se je res vse tako lepo izslo (C1)

- zavedanje zgodnjega odkritja

139- da se je res tolk hitr, kr lahk se ne bi (C1)+ mi
smo imel sam tak sreco (Cl)

- zgodnje odkritje, sreca

140- sem prepricana, da je zdej kul in se ne bo ponovila
(C1)

- pozitivna naravnanost? Prepri¢anje?

141- sj mene je tut strah, ni mi vseeno. Imam nekje v
podzavesti + kaj pa ce bo zdej kj, pa ne bo $lo tko v easy

- prisotnost negativnih misli
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mim koker je $lo zdej (C1)

142- js zacuda se sploh ne spomnim, sm cist pozabila,
da sva istocasno $la odstranjevat melanom (C1)

- pozabljanje ¢asa bolezni

143- cist pozabila, da sva imela istocasno, ker sva bila
ocitno tolk osredotocena nase, da pac¢ nism mogla nate
(C1)

- osredotoCenost nase

144- zdej mogoce mu mal vec¢ pozornosti tut namenim,
mogoc kj vec¢ preberem o tem. (C1)

- sedaj, sprememba

145- Zacuda imam okol sebe ljudi, k so mel iste tezave,
mislm podobne tezZave, isto recimo so se z rakom
sreceval.(Cl)

- prijateljevanje z ljudmi, ki so preboleli raka

146- Tko, da ja zdej ga definitivno bol opazm kokr sm ga
prej (C1)

- sprememba, sedaj

147- zacela ve¢ pozornosti namenjat raku kot sem mu
prej (C1)

- ve¢ pozornosti (sprememba)

148- me pa jezi to, k pa morm konstantno hodt na te
preglede ne, in to je pa men — kr vsakic k tam sedim, me
neki opominja (C1)

- jeza zaradi kontrolnih pregledov

149- bom pa mogla do konc Ziviljenja konstantno hodt
sem, in ja to mi je jeza, odvec mi je in na Zivce mi gre in
sj pozabm, dokler se ne pribliza, ko pa je datum blizu
sem pa jezna, zZivéna in vse bi naredila, da ne bi sla (Cl)

- kontrolni pregledi predstavljajo ranljivost (jezo,

odvecnost, poskus pobega)

150- sm bol pozorna, ¢im je not omenjena beseda rak, ji
dam prednost (C1)

- pozornost ha besedo rak

151- js sm tolk mogla enih stvari pr seb predelat in
hvala bogu, da sm Sla cez vse to z rakom vred, da je
prpeljal do tega, da sm vse stvari razpucala in da sm tle
kr sm. Ker se pac dost krat vprasam kaj bi blo drgac ne,
¢e ne bi sla k Tini po pomoc, kej bi bla pol oz. kaj bi blo
zmano (C1)

- pozitiven pogled na bolezen, zahvala,

152- Ampak, da sm bla tolk obremenjena sama s sabo,
da se nism z vama obremenjevala (C1)

- obremenjenost s samim seboj

153- Js sm vedla, da js grem cez to, me je blo pac tezko,
kokr kol, kar je dejansko mal egoisticno, verjetno al pac
ne (C1)

- zelela biti sama (pod egoizem)

Oseba C2

154- osebno tega raka nism nikol resno jemu (C2)

- ne dojemanje resnosti bolezni

155- hvala bogu, da smo zmeri dost kmal to (odkril) | - odpornost
(C2)

156- midva sva imela to sreco, da je bila zadeva 2,3 mm | - odpornost
pod kozo, ne in ni blo nobene krize. Ce pa si vec kot

Smm imas pa zZe kr mal smrtno obsodbo (C2)

157- v bistvu je pa najhujs ne(glede koznega raka) (C2) | - razmiSljanje

158- nc se ne obremenjujem, razn to mi gre na zivce, da
morm vsake pol leta hodt (C2)

- obremenitev zaradi kontrolnih pregledov

159- ne, pa tut zdej so rekl, da je vse ok (ali vas je
strah?) (C2)

- brez prisotnosti straha

160- Js n¢ ne mislim na kaj, kr itak ona (Zena) misli na
vse to (C2)

- prelaganje razmisljanja na zeno

161- Zdej, ko hodm vsake tolk casa na preglede, ne
smatram, da sm js v bolezenskem stanju in hodm na
preglede (C2)

- dozivljanje
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162- Starejsi k si, bl se priblizujes tem stvarem k te lohk
doletijo, taki raki in drugacni raki in jasno, da bol
razmisljas o tem (C2)

- starost, rak

Dozivljanje partnerja

Oseba B2

163- sej js sm bila ista, ne- pa ne, da je nalezljiv ampak
»Kaj pa zdej?«. Zdej, pa se nimam z njim kej
pogovarjat. Bog ne daj, da gres na obisk (B2)

- (prej) neznanje kako se pogovarjati, izogibanje stikov

164- prej se ti je zdel, da je cist normalno, da si zdrav

- zdravje kot trajno stanje (prej)

165- pa bi jokal, pa bi brcal, pa vpijes, pa se kregas, pa
si uzaljen, pa ne ves na koga, grozn (B2)

- izrazanje stiske (faza zalovanja)

166- Kr ne ves na koga se skregat(B2)

- izrazanje stiske

167- sej se sploh ne zavedam, kolk resna situacija je bila
al pa je(B2)

- ne zavedanje o resnosti situacije

168- Najprej mi je bila res grozna beseda rak. Grozen
mi je bilo jet na Onkoloski Institut .Pol pa se mi ni zdel
Cis ni¢ gozn (B2)

- sprememba v dozivljanju Onkoloskega Instituta

169- se sploh ne zavedam, v kaksni resni situaciji smo
bili, ker sm skoz mislila, da bo vse v redu.

- ne zavedanje resnosti situacije zaradi
naravnanosti

pozitivne

170- Mislim, saj imas temne misli (B2)

- prisotnost negativnih misli

171- kr naenkrat si sam, pa pol vidis, da sploh niso
problemi, da mors tut sam razcistit a ne (B2)

- nov okvir razmisljanja

172- potem pa pricakujes pomoc (B2)

- potreba partnerja

173- fazo obupa in ko si jezn na cel svet, pa kako pa lih
pri nas, pa glih tko ne (B2)

- faza zalovanja

174- In neki casa gre in pol, v bistvu bi, rabl Se svojci
eno tako pomoc (B2)

- potrebe svojcev,

175- ko si jezn na cel svet (B2)

- faza zalovanja

176- pa kako pa lih pri nas, pa glih tko ne (B2)

- faza zalovanja (barantanje)

177- ko si cist na tleh, pa bi kaksnga preboksu, pa ne ves
koga (B2)

- faza zalovanja- jeza

178- ko kdaj tut brez energije, pol pa spet najdes (B2)

- faza zalovanja in vir mo¢i

179- sama sebe zalotim, da sm sitna. Pa si misim: »Pa
kaj, sj je Se dobr, da je thko«. Lej lahko bi blo ¢is drugac.
Kaj se sploh jezim (B2)

- nov okvir strategije spoprijemanja

180- men ne bo tezko, kr vem, da rab pomoc. Pogovor

(B2)

- (CE BI) sprememba v dozivljanju

181- Ampak pol se mors pa spet mal v roke vzet. Zato se
pa pac ne sekiramo vec. Pa ¢e ni pospravljen, pa pac ni
(B2)

- nov okvir neobrmenjenost

182- zdravnika, sprasevala. Sm rekla: »Povej mi sem jaz
narobe kuhala?«. A ves tko hoces krivdo prevzet. Je
reku, da ne.(B2)

- poskus prevzemanja krivde

183- nism zavedala kolk mi je bilo hudo, a ves? Ampak
ne da se slepis, tolk na pozitivno se obrnes, d si sploh ne
upas pomislt, kolk bi blo lahko hudo (B2)

- pozitivna naravnanost prepreCuje vdor negativnih
misli
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Oseba C3

184- mene so leta, leta so me precej sesula (C3)

- starost (ranljivost)

185- me je tako sesul, zato kr so moj oce, pa sestricna v
druzini (C3)

- Se vecja stiska, ker je bila v preteklosti bolezen Ze
prisotna

186- Kr nisem navajena, da kazem svoja custva (Cl)

- ne kazanje Custev - ranljivost

187- a je lahko vse na Tjaso- zakaj je vse na Tjaso in si | - barantanje
recs, Klara starejsa sestra, k pa nima nic¢ (C3)
188- mene je to cist sesul (C3) - pobitost

189- Valda nism pokazala, ne enmu ne drugmu, ne Klari
(C3)

- ne kazanje, ne delitev svojih obcutkov

190- kr nisem navajena, da kazem svoja custva

- glej 186

191- imas tist, skoz podzavestno, zakaj ona, zakaj
recimo to ni mene doletel (C3)

- barantanje

192- zdaj vsako piko, ko je vidim, njega maltretiram, +
pol ga pa jaz sekiram za vsako piko (C3)

- prekomerna pazljivost

193- ja grozn (pocutje ko 2 ¢lana v druzini zbolita) (C3)

- ranljivost

194- skoz je en strah v zZivljenju (C3)

- stalna prisotnost strahu

195- panika (Ce se ena pika spremeni) (C3)

- obremenjevanje, panika

196- da je napaka bla in tut z moje strani, k si tut ocitam

(C3)

- prevzemanje krivde

197- ja skoz (Se vedno strah?) (C3)

- stalna prisotnost strahu

198- ja mene pa zdej to tolaz, mi je laZi to sprejet, zato
ker gresta vsakih 6 mescov na kontrolo, na slikanje (C3)

- kontrolni pregledi kot olajSevalni dejavnik

199- pol Se js recm, js gnjavm, pa tezim (C3)

- prekomerna skrb po bolezni

200- mislim, da vse te bolezni k jih je Tjasa mela, pa da
sm js vse to nase vlekla (C3)

- prevzemanje krivde

201- Js ne morm Kk delit

druzinske~+custva (C3)

svoje  probleme

- proti terapijam

202-nisem jih (prijateljic) Se hotla s tem obremenjevat, k
mogoce imajo pa one Se hujse, a ne (C3)

- nezaupanje stisk pomembnim drugim (tudi ranljivost?)

203- da me je ta stvar zelo prizadela (C3)

- bolec¢ina

204- ti si pa tko strasno vse custveno dozivljala (C2)

- prekomerno ¢ustveno dozivljanje (pogled drugega)

205- ampak tut ti se mi zdis, si v tezkih trenutkih prsia
kar kol je blo, da bi se pogovarjala, da ne bi v seb
tis¢ala, pa da bi ven dala (C1)

- pogled drugega nasproten

206- mogoce, da se ne obremenujem, tolk kokr sm se
véasih, da ne kompliciram tolk. (C3)

- nov okvir vednosti

207- pa si mislm za duso, zakaj si pa tega ne bi
privoscla. Tist kar me veseli (C3)

- nov okvir vednosti

208- Pa zjutraj, ko slisis pticke, pa si recs:—»O kako
Civkajo«. Pa take, banalne stvari, da se veselim
spomladi. Mogoce tut zato, kr sm Ze tolk stara (C3)

- nov okvir vednosti- cenjenje vsakdanjih stvareh, kot
vzrok tudi starost

Oseba C4

209- Ni zdej to vrsta raka, vsaj kokr sm prej slisu, k je
tezko ozdravljivo, to je Ze Cist standardno postal (C4)

- neobremenjenost partnerja z diagnozo

210- Js tut nism nikol podvomu da, misim skoz sm
pozitivno gledu (C4)

- pozitivna naravnanost
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Odziv drugih

211- nisem imela obcutka, Se moji starSi ne, da se z
menoj kaj dogaja (A1)

- brez obc¢utenja

212- Ljudje okoli mene se jokali(Al)

- jok

213- tudi ljudje okoli mene niso imeli obcutka, da se je
kaj spremenilo (Al).

- drugi brez obcutka, da se je kaj spremenilo

214- da ljudje so zlo, do takih ljudi ko zbolijo stojijo —
zlo zascitniski (A1)

- drugi zelo zas€itniski

215- pol ko jim das vedt, da to ni nic tazga za tebe, pol
un komot, vse super (B1)

- lazje spoprijemanje ko vidijo, da ima oboleli nadzor

216- ko se s kom pogovarjas, ne da ni nalezljiv, v bistvu | - tabu
se bojijo pridt, da ne bi prinesli okuzbe, da ne bi otroc

mal sm ke. K je tak tabu (B2)

217- najprej so mislil, da je doma, pa da je itak Ze na | - stigma
pol na britofu (B2)

218- Ljudi pac¢ ne vejo, da ni tako hudo in da rabis | - stigma

oporo (B2)

219- dejansko sem mela raka, ceprav to je lih to, sestra
vedno prav —vsaki¢ ko prnese tema gor dol rak- »O
kaksen rak, vidva nista imela raka« to je zanikanje ful

(C1)

- zanikanje domacih

220- moja mama tut ni mogla sprejet (C3)

- zanikanje ali nesprejemnaje

221- ker tut noce sprejet (druga héerka)(C3)

- nesprejemanje

222- sam iz sebe izhajas, sj ni blo n¢ hudga (Cl1)

- ne dojemanje Kkriznosti

223- ampak ta prizvok negativen drugih. Mogoce ne tolk
sam kot sam, ampak tut tko ne, s komer kol recimo
govoris, kSne interakcije in mu omenis kj in je takoj:
»Kva, rak ane, groza«(CI).

- dojemanje drugih vpliva na tezje dozivljanje bolezni
(stigma)

224- Groza ne, zame Se mogoc tolk bol huj, k sm bila
mlada, pa se pr 20ih letih in ima negativni prizvok,
definitivno (C1)

- vpliv drugih

225- ko sm $la na zdravniski pregled in me je zdravnica
sicirala, da: »QOjoj raka si imela, pr 20ih letih si
prebolela raka, a ne (C1)

- dozivljanje drugih povzroca jezo

226- starejsi Ze drgac razmisljajo- ampak moji vrstniki,
je pa to takoj, recimo, da stigma. Smesna stigma. Je pa
takoj:«Oo pa lej kolk si bleda, pa vela si, pa take Cist
absurdne stvari, pa js itak sm Cist ne pustim vec¢ do
Zivcev, ampak tut vcasih, ti ves, da se Se malo sekiram

(€1)

- dojemanje drugih povzroca ob¢asno stisko

Dozivljanje in odziv otrok, ko stars zboli za rakom

Oseba A2

227- jaz sem to dojela kot, da ima le vrocino, ne
kemoterapijo (A2)

- ne zavedanje resnosti bolezni

115




228- (glede obveznosti) nic¢ ni bilo drugace (42)

- ne zaznavanje sprememb pri obveznostih

229- sem bila dovolj stara, ker sem razumela, da bo
prisla nazaj. Ne vem, sej sem jo pogreSala, sam se
vedela, da je to dobro za njo (A2)

- ne zavedanje resnosti bolezni in pozitivna naravnanost

230- sestrica vem, da se je malo jokala, mende (A2)

- ne dobro spominjanje dogodkov med zdravljenjem

231- ne da bi opazila (glede igranja s sestrico)(A2)

- ni opazene razlik z interakcijo s sestro

232- tolazila sem jo (42)

-sprememba vloge otrok-star$

233- meni se je zdelo, da me Spela tak ocenjuje (A1)

- obCutek, da otroci ocenjujejo zmozZnost bolnega starSa

234- pa otrok se prestrasi za svojega starsa (A1)

- otrokov strah za star$a

Oseba B3 in B4

235- mene v bistvu sploh ni tak skrbel, kr sem vedla, da
bo vse v redu (B3)

- pozitivno razmisljanje

236- jaz o tem sploh nisem razmisljala (B3)

- ne razmisljanje o bolezni

237- Med operacijo se men tko sploh ni zdel tko, da bi
blo kej narobe. Pol med kemoterapijo se mi je zdel bolj
bogi (B3)

- sprememba dozivljanja

238- ja vedno sva mu stale ob strani (B3)

- stati ob strani bolne osebe

239- vsakic, ko sm domov prisla sm probala bit ¢im bol
vesela (B3)

- poskus razveselitve bolne osebe

240- v 5oli sploh nismo nic rekle (B3)

- v Soli ne govor o bolezni oceta

241- Js ce sm ze, sm sam Nini (B4)

- podelitev z najboljso prijateljico

242- Najboljsi prijateljici pac sm (B3)

- podelitev z najboljso prijateljico

243- nism cutila potrebe, da bi mogla komu povedat
(B3)

- ni potrebe po pogovoru

244- kr mi ni blo tolk grozn, kr sm pac vedla, da bo itak
vse v redu in nism rabila ne vem kaj (B3)

- pozitivno doZivljanje (neobremenjenost)

245- Kokr je ze prej reku, ne sekira se vec za vse (B3)

- spremembe

246- Zdej se mi zdi, da bolj paz kar jé (B4)

- spremembe

247- kot da bi vedle, da en del odgovornosti prevzameta
in sta bili pridni(B2)

- prevzemanje odgovornosti

248- otrok to Se drugac to cut, Se tezje (B2)

- razli¢no dozZivljanje otrok, tezje

249- za otrocke ni tolk slabo. Lasje je imel. Ni tko tezko
(B2)

- zdravljenje doma in odsotnost las,

olajSevalni dejavniki za otroke

izpadanja

250- Ze tko je velik, da sta bile pridne v soli (B2)

- Solska efektivnost

251-ja mislim, da sva ve¢ pomagale (B3, B4)

- ve€ pomagali (sprememba)
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2. SKLOP: ODPORNOST

a) Sistemi prepri¢anj, razmisljanj, pri¢akovanj

Oseba A1

252- jaz sem tako tako svinjsko utrujena, pa mogoce je

to nekak to, zaradi tega, pa mogoce to sploh ni tak slabo
(A1)

- tolazba- bolezen kot resitev

253- sploh se mi ni zdelo, da bi jaz lahko umrla (A1)

- odsotnost razmisljanja o smrti

254- zdel, da se nam je vse postavilo na glavo, ampak
da ni nic takega, da jaz ne bi mogla prezivet (A1)

- vera v sposobnost celjenja

255- nas tolk razvajajo s to medicino, s tem ujckanjem
pa to, da se zlepa na poberes, Ce nisi tak clovek (A1)

- medicina razvaja

256- poglej kak to vse zmorejo ljudje + je pol nemogoce,
da se to men pol Se kaj pojavi (A1)

- vera v medicino

257- tak lepe stvari so se nama dogajale (A1)

- zaznavanje lepega okoli sebe

258- da morem zacet s svojo, da imam jaz tuki neki
namen (Al)

- iskanje zivljenjskega namena

259- ko prides iz onkoloskega spremenjen, ne. Kar
naenkrat imas rad ljudi. Zacnes cenit zZivijenje. In hoces,
da bo vsem lepo (A1)

- spremenjeno dozivljanje okolice

260- sam tisto preteklo zivijenje, obzalovanje, zakaj se je
to meni zgodilo (A1)

- proces zalovanja (barantnje)

261- ni dost, da samo jaz govorim, kak je treba to
spremenit + Zato ker vem, da morm najprej sebe
spremenit (A1)

- sprememba se zacne z delom na sebi

262- ko se ti s tem soocCis, se ti odprejo Se druge
razseznosti (A1)

- vpogled v nove razseznosti

263- ko sem prisla iz Onkoloskega, sem se zacela tudi o
unicenju narave zavedat (A1)

- nov okvir zavedanja

264- ko zacnes drugace na ljudi gledat (A1)

- drugacen pogled na ljudi

265- dokler nisem jaz dojela, da lahko pomagas tam kjer
si (A1)

-sprememba se zacne iz sedanjosti

266- rak te spremeni, ti da drugacno védenje (A1)

- sprememba védenja

267- te ustavi, tolk te ustavi, da vidis, da je Zivljenje
dragoceno (A1)

- razlaga+sprememba vednosti

268- ampak v bistvu, pa ne smes ujckat takega cloveka.
To je najslabs kar mu lahko naredis (A1)

- obolele osebe ne smes razvajat

269- ker preteklosti ne morem spremenit, da je pa treba
prihodnost (A1)

- preteklosti se ne da spremenit, prihodnost pa

270- zdaj jaz jemljem, da so mogle bit. Da sm se zdaj
naucila (A1)

- bolezen kot lekcija za ucenje

271- In pol sem skos neki iskala. Ampak vedno tak ne,
nekaj kar je povezano z drugimi bitji. Ne tak, da bi na
primer psihiatra al psihologa, socialno delavko. Ampak
angele, pa boga, pa naravo (Al)

- iskanje opore preko angelov, boga in narave

272- jaz imam naravo in Sele zdaj sem odkrila, svojga
terapevta, narava je moj terapevt (Al)

- narava kot terapevt

273- to so samo ljudje, ki so poslani v tistem trenutku, ti
morajo stopiti na pot (A1)

- verovanje v usodo (ni relavantno)

274- moje telo je bilo, kljub temu kako sem Zivela, zelo
mocno telo (A1)

- vera v moc¢, sposobnost celjenja
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Osebi B1, B2

275- lestvico si dubu zakaj se splaca sekirat in zakaj se
ne splaca (B2)

- lestvica obremenjevanja

276- verjetn, Ce, bi ble te dve doma, bi bilo se slabs (B2)

-Ce bi...

277- bila skos prepricana, da bo v redu (B2)

- pozitivna naravnanost

278- ne smes notr drzat. V bistvu je bolj da se
pogovarjas, kot pa da bi zadrzeval, pa da te noben ne
sme nic vprasat kako je (Bl)

- potrebno je podeliti obcutke z okolico, ne zadrzevati v
sebi

279- da vec ko so vedl, vec pol dobis nazaj (B2)

- dobivanje podpore od okolice, ki je seznanjena z
diagnozo

280- mi smo v bistvu, tko k en telo, ne.vée en organ
zboli, si cel zani¢. Tle druzina, je pa isto. Ce en zboli, bo
tud druzga neki prizadel (B1)

- vzajemno vplivanje bolezni enega druzinskega ¢lana
na vse preostale

281- onkoloski bolniki ratajo egoisti. Ampak je prav, kr
valda, sj pol mors sprejet. Ce ne bi bil egoist, ne bi
prezivel (B2)

- sprejem egoizma

282- pol imas neki ¢asa, pa druzinski ¢lani rabimo, da
ta egoizem, k ni egoizem, da sprejmes, da Se jaz neki
dobrga od tega potegnem (B2)

- uéenje iz egoizma

283 - sm reku, da se mors sama zdej skulirat (B1)

- spremeba svojcev

284- da dolocis, zakaj se splaca sekirat (B2)

- lestvica obremenjevanja

285- najprej ta egoizem, k ga more vsak bolnik osvojit.
More bit egoist, da ozdravi (B2)

- egoizem kot pogoj za ozdravitev

286- da svojci —to (egoizem) za pozitivno vzames, da Se
mi ratamo v bistvu mal drugacni (B2)

- sprejemanje egoizma, pobuda svojcev za ucenje

287- Nekdo, ki to skoz ne da, ti ne more pomagat (B2)

- komunikacija z drugimi

288- ne rabis enga, da ti joka zravn. Mislim, rabis enga
k joka takrat ko treba in se smeje, Se takrat ko se ti ne
(B2)

- zazelena vedenja

289- rabs ta stik. Pa da vejo, da si bolan (B2)

- potrebe

290- rabis, da se tut un ustav, pa kj prasa+ sam
kaksnmu, pa kj napelu (B1)

- potrebe. napotki

291- kr vem, da rab pomo¢. Pogovor (B2) - potrebe
292- kolk ti velik pomen. Jaz ko sem koga srecala, pa me | - potrebe
je vprasal kako Boris? Dej rec, da drzimo pesti (B2)

293- psiholosko pomoc¢ pa zdravila, pa da bi morali | - potrebe
imeti Se za svojce. Ker je tezko (B2)

294- véasih rabis podporo pri odlocanju (B2) - potreba
295- to mi je najvec pomenil, da vids da so drug dobre | - napotki
volje, ne da bi Se une ble Cist fertik (B1)

296- da ne stopt stran, pa si ne zatiskat oci. Pa ne da si | - napotki
vsiljiv (B2)

297- ful pomen vsaka beseda k jo kdo rece (B2) - napotki

298- tut mogl met svojci eno pomoc (B2)

- potrebe svojcev

299- edin kj dobrga naredl, a ves, da ni blo tolk zastojn,
ne (B1)

- iskanje smisla bolezni

300- da se mal ustavis, ne. En tak mocn opomin (B2)

- iskanje smisla bolezni- iskanje dobrih plati
bolezni

301- da bos zdej lahk drgac zivu naprej, pa bos bols zZivu
kot prej (B1)

- iskanje smisla

302- vsak dan ima eno dodano vrednost (B2)

- rezultat bolezni

303- pa sva jih cist spodbudla, kr so bli cist zadrzan
(B1)+ spodbudo je treba dat (B2)

- pomo¢ drugim +potrebe
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Druzina C

304- js sm uradni medicini zaupala in si recm, da zdej
pa sta pod kontrolo (C3)

- zaupanje medicini

305- no ja, v glavnem »go with a flow«, kar ti je | - neobremenjenost
namenjen, ti je namenjen (C2)

306- ¢e bom umru za melanom, bom za melanomom, a | - neobremenjenost
ne, ce me bo pa avto podru, me bo pa avto podru (C2)

307- js v nobenmu primeru, kakrsnega kol raka bi dobu, | - Ce bi

ne bi se vdal v usodo (C2)

308- no sej mogoce je pa to dobr, res da niso ljudje taki
panicarji (C3)

- razmisljanje na splosno

309- sem bila tut tolk stara, da je blo Ze mal drugac. Ce
bi bla mlaj, bi me verjetn bl v vato, kot pa si me zdej
(C1)

- Ce bi

310- resuj problem takrat, ko nastane, ne pa ze prej, kaj
bo ce bo, kaj bi blo ¢e bi blo (C2)

- razmisljanje na splo$no

311- mogoce bl gledam na to, da se je treba bl
pogovarjat, ne stvari v seb tis¢at. Ne vem tut z Lukom ful
na tem delava, da se res velik pogovarjava, da si poveva
stvari (C1)

- transformacija, nov okvir vednosti

312- da si recm, Ok-lej, tolk imas razlogov, da si lahko
srecna in valda eden izmed razlogov je vedno - lgj
zdrava si! (C1)

- lestvica obremenjevanja

313- pa ne morm trdt, da zbliza druzino, se mi zdi, da
vec razdora taka bolezen prnese v druzino, kr so vsi
nervozni, vsi zivéni, vsi. Razn ce je res taka bolezen, res
huda, da pol to z druzino skupi potegne. Drugac pa to
ful ene nervoze pa vsega tega prnese zravn (C2)

- nacin interpretiranja vpliva bolezni na druzino
(razmisljanje)

314- sj mas te ljudi okol sebe, pa se pogovarjas- sam je
vseen drugac, kt kokr s kom tujim govoris o svoji stvareh
(C1)+ oseba C2 se strinja

- napotki

315- ne odpuScaje samemu seb, pa take stvari ki
prpeljejo do notranjih konfliktov- do raka pa to. In jaz,
itak sm zmeraj smatru, ce ne razcistes stvari v glavi, ce
nimas v glavi poslihtanih stvari, pol te more doletet nek
slej ko prej ne (C2)

- razlaga za nastanek raka

316- me lih to gor drzi, da vsakic k se mi pojav si recm
»Ok, zdej imam kokr tok stvari poslihtane ane, hodm se
vedno, ko potrebujem pomoc, grem po pomoc » In me
mogoce to, v tej smeri, si recm da sm zdej tolk delala
nas seb, tolk se osebnostno razvijam. Se vedno duhovne
knjige berem, za osebnostno rast in mogoce iz tega
izhajam , da bi zdej mogoce stvari mogle bit v redu. Ni
razloga zakaj pac ne bi blo v redu (C1)

- razlaga za nastanek raka (tolazba)

317- kar se je nama zgodil, js to jemljem kot opozorilo-
da je treba na tem duhovnem nivoju, pac¢ da neki nismo
v redu delal in da je treba nekaj na tem duhovnem nekaj
na seb gradit in popravt stvari, kokrkol. Mislim napake
itak zmeraj delas. In jasno je, da se ti vse vrne v
zivljenju kokr se zmeraj vrne (C2).

- razlaga za nastanek raka

318- da pr mojih pa nek notranji obcéutek, da z mojimi
bo vse v redu. Klub temu strahu pa vsemu k mam, js
pravm, da ne, da bo v redu, sm prepricana (C3)

- pozitivna naravnanost kljub strahu

319- No ja, skoz mam obcutek, da jih cuvajo angeli gor

- pozitivna naravnanost, angeli
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in da bo v redu vse. Da bosta dala, da sta dala to skoz
(C3)

320- drgac pa, cist normalno naprej, zivis pa umres in
to je to (C4)

- razmisljanje na splosno

321- da s sabo nism imela stvari razciscenih, da mogoce
tut dolocenih stvari ne [lih nism odpustila, ampak

kokrkol (C1)

v

- nerazciscenost, neodpuscanje (tudi pri spremembah in
dozivljanju dozivljanju bolezni)

b) Komunikacija

322-sm v bolnici nasla druzbo (A1)

- pogovor z osebo, z izkusnjo raka

323- z unimi sestrami smo Kklepetale (A1)

- pogovor z zdravniski osebjem

324- sva bila pa sama s to Zalostjo pa z jezo (B2)

- podelitev

325- ko sta pa prisle nazaj (héerki) pa sva bila ze
realna. A ves, je treba povedat in smo povedal + sam da
je ati bolan (B2)

- razlaga prilagojena starosti otroka

326- rak ni bil nikol tabu tema, mi smo se skoz
pogovarjal, tut pred otroki (B2)

- rak brez tabujev

327- Pol ko pa pride kdo-.« Uu kako si kj?« Si pa takoj
v redu, a ves? In to mi je tut zlo dost pomagal (B1)

- komunikacija z drugim
- pomen zanimanja

328- A4 ves prov un steklen pogled, pa sm sem js rekla: A
ves kolk si strasljiv? (B2)

- podelitev

329- sta se ful izkazale, obe, sta bili pridni (B2)

- dajanje pohval

330- ena uciteljica me skoz sprasuje, kako je oci.(B3) +
pri men tut, tko e je kj boljse, ce je kj slabs.(B4)

- pomen zanimanja uciteljic v Soli

331- Mislim ves kaj je diagnoza, , pa bi jokal, pa bi
breal, pa vpijes, pa se kregas, pa si uZaljen, pa ne ves na
koga, grozn! (B1)

- proces zalovanja

332- Js sm pol v sluzbi uno sodelovko (z izkusnjo raka)
mal spresevala.(B2)

- pogovor z osebo, ki ima izku$njo raka

333- dost iz vasi. Pa vsak se ustav (B1)

- pomen zanimanja drugih

334- ni bilo nikol tezko o tem govort (B1)

- rak ni tabu

335- Men ni nikol blo tezko rect o temu nic¢ (B2)

- rak ni tabu

336- (Pa si imel zadostno podporo v bliznji okolici?) Ja
skoz, ja. Oreng sem cutil (B1)

- podpora v okolici

337- pohvale, pa da se nate spomne. To je najvec. (Bl)

- potrebe ljudi+ komunikacija

338- pisala gor po facebooku, uu dons je pa bols, pa ful
tko 100 lajkov (B2,B1)

- pomen zanimanja drugih odziv

339- pono¢ prisii gasilci, a ves k so nekje zmagal (B1)+
so medaljo sam zate prinesl (B2) + pa enkrat so gasilke
prsle (Bl)+to Steje (B2)+ te res povdigne (Bl)

- pomen zanimanja drugih

340- Jaz sem Sla v Solo takrat, da hocem da me
obvestijo, ¢e bodo kaksni odkloni (B2)

- informiranje uciteljev

341- se mi zdi, da punce, da so vsen ble tko na rojstnih
dnevih, jih niso nic izlocil (B2)

- nedeskriminiranost otrok

342- pogovarjava se velik, kakrsnkol problem pride ga
probava rest (C4)

- pogovor in sprotno razreSevanje konfliktov

343- zlo velik sva se pogovarjala. (C1)

- pogovor

344- Mi je ob strani stal, ¢ez vse (C1)

- opora

345- Definitivno sem se ful pogovarjala z Luko, s
prjatlcami (C1)

- pogovor s pomembnimi drugimi
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346- se mi zdi, da se je on takrat ze bolj odprl, je pred
tem zlo tezko o tem govoru. In pol mogoce, ko sm sla jaz
Cez to, da je bila to ena skupna tocka, nekak, k sva jo
imela. Pac, da sm se jaz s tabo mogoce velik lazi
pogovarjala, ti si Sel z mano, to kar si Sel pr njem cez, ne
(C1)+ tut velik lazi sem se nate obrnla (C1) + mislm da
sva se ful dost o tem pogovarjala o celi situaciji, no (C1)

- pogovor z osebo z izkusnjo raka

347- Mi je pa ful pomagal, ko je pac takrat tut
sodelavka- je imela pac¢ raka na dojki, pa so ji dojko
odstranl,-no, kokr sva pol z njo, ko sm jo mal klicala, pa
prek sms-ov (C3)

- pogovor z osebo z izku$njo raka

c) Dodatni nadini okrevanja

348- kupila sokovnik za sezonsko sadje (A1)

- zdrava prehrana

349- Ko sem prisla iz bolnice, prva zadeva katera je

bila, sem Sla delat zabavo za celo zlahto, pa prijatelje
(A1)

- proslavljanje

350- imela polno hiso otrok (A1)

- ukvarjanje z otroki

351- kuhala sem naprej pol sama (A1)

- samostojno kuhanje

352- nisem hotela, da mi mami kaj pomaga (A1) - samostojnost
353- mogla biti skos na hogah (A1) - aktivnost
354- niti nisem imela casa razmisljat (A1) - prezasedenost

355- nobenih pomirjeval ne jemljem, zato ker imam dva
mala otroka (Al)

- odklanjanje pomirjeval

356- dobila Nelo (psa) (A1)

- hi$ni ljubljencek

357- sem pes hodila 3 km zjutraj (A1)

- sprehodi

358- se peljala z Nelo v avtu v Ljubljano (A1)

- hi$ni ljubljencek

359- naredila celotno vecerjo. Pa celo no¢ smo prezural
(A1)

- proslavljanje

360- sva midve z Nelo po hostah letale (A1)

- sprehodi s psom

361- Dobrna je meni Kkoristila- takrat sem tudi
razmisljala, ko imas take kopeli majhne, pa sm
razmisljala o sebi (A1)

- samorefleksija

362- sem jaz sla na karmicno diagnostiko k zdravilki
(A1)

- alternativno zdravljenje

363- za zdravega cloveka zdravo Zivijenje sem
poskusala odrinit proc¢ od sebe (A2)

- umik

364- smo bli tlele gor in smo molil in pol po tistem, ko bi
odrezal fertik, kt da ni nic¢ (Bl)

- skupna molitev

365- sm bila kaksno uro dlje v sluzbi, k je uno ta najhuj | - Cas zase
$lo mim- mal skulirat nabrat energijo, da prids domov

vesel (B2)

366- da ene pol ure v sluzbi potegnt, da je pol lazi blo | - Cas zase
doma. Pa ne da bezis, rabis pac pridt k seb (B2)

367- imel dost casa in sm tam kr Sportal, kolesaril vsak | - Sport

dan (B1)

368- ampak pol v bistvu vids, ja sj smo res tri, bomo pa
Ze, ne. N¢ tazga (B2)

- sprejetje stanja in aktiviranje otrok pri pomoci

369- pes dost hodu (B1) - sprehodi

370- sport zlo pomaga (B1) - Sport

371- v otrokih najbolj (nasla moc)(B2) - mo¢ zaradi otrok
372- pol se pa kr neki motis (B2) - zamotiti se
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373- ko so ble punce doma, pa da smo $li pes (B2)

- skupni sprehodi

374- najholj so mi pomagal sprehodi (B1)

- sprehod

375-Mi je blo stokrat lazi in niti mal nism pomislila, da
bo slabo. Pa ne zard tega, da bi njemu kj, ampak drugac
je, da ne bo sam ena rutina (B2)

- veze v bolnici

376 - prehrano mal spremenis (B2)+ pa navade ne.
Glava pa prehrana (B1)

- sprememba prehrane, navad, obremenjevanja

378- bl eko friki ratas. Ne na vse, ampak cCe se le da, ne
(B2)

- zdrave prehrane

379- vsak dan posebi si bolj vesel. Vsak majhn napredek
(B2)

- proslavljanje majhnih napredkov

380- proslavili vsak uspeh posebi (B2)

- proslavljanje majhnih napredkov

381- pa pol ves, da vcasih ko si slabe volje, Se dobr, da
Je tko ne, mislim lahko bi blo Se slabs (B2)

- primerjanje s hipoteti¢no slabso situacijo

382- je cist na enkrat, kot da bi Cist odrazal + en
preklop se je naredil. In sem komot Sel

v 14 dneh, ko enkrat to mal sprejmes, pa da ni lih vse
konc ne (B1)

- sprejetje stanja

383- Pa to jest — smo ga komi, da je jedu. In tle brez

punc, bi blo tut tezko. Velik sta pomagale, vsaka po
svoje (B2)

- pomoc¢ otrok

384- ko je bil v bolnici, pa v toplicah, vsi skupi spal.
Smo bli skup ne v eni pojsli (B2)

- »erkljanje«

385-Js sm dobr vidu, kaj je to bolnica odnos, tak da ne

mors verjet. Dobr, pozitiven, nekaj neverjetnega. Od
vseh (B1)

- prijaznost bolnisni¢nega osebja

386- Obcutek, da so vsi tko prijazni (B2)

- prijaznost bolni$ni¢nega osebja

389- potlacla sem, tko kot vsako stvar, ko je problem, js
pol v seb to potlacm (C3)

- potlacitev Custev

390- Una boga revca, k je res vse, vse bezgavke so ji
mogl ven pobrat« Js pa delam paniko, ko pol ni blo nc,

- primerjanje s slabso situacijo

ane (C3)

391- smo se hecal, lih da bi + hotla ubit to morbidnost | - humor

(C1,C2)

392- No mal se je treba mirkat, lih soncem se ne ve¢ | - sprememba vedenja

(C2)

393- knjige (C1)

- informiranje

394- se pa men zdi alternativna medicina pomembna | - alternativa
(C2)
395- pijeva konopljevo olje (C1, C2) - alternativa

396 -da z Lukom greva dostkrat to, da si vsak vecer
poveva 3 lepe stvari k so se nama v dnevu zgodile (C1)

- ozavescanje lepih trenutkov
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d) Ranljivost

397- brez las sem bila- to je bila pa moja ranljiva tocka
(A1)

- stranski ucinki zdravljenja

398- (tezave v sluzbi) ti se spremenis, ljudje okoli tebe
pa se ne (Al)

- ne sprejemajo novega vedenja

399- dober tezk je to dopovedat otroku, ko mu ne mors
dat tistga, kar je bil prej navajen (A1)

- materialna stiska

400- zapufala tak, da ne vem kak se bom resla iz tega
(A1)

- materialna stiska

401- jaz kar naprej hotela od mje pomoc¢ met (od
zdravilke) (A1)

- odvisnost od pomoci zdravilke

402- (medicinska sestra) mi ni pustila (da ne jemljem
pomirjeval) (A1)

- nerazumevanje medicinskega osebja

403- (medicinska) sestra tak do mene obnasala, a
razumes kot da je nekaj narobe z mano. (A1)

- nerazumevanje medicinskega osebja

404- strgala ven (iglo) (A1)

- -11- uporaba sile, brez neznosti

405- »Mi pomagamo tule, ti se pa obnasas do nas in
noces tega kar ti je ponujeno« (Al)

- nerazumevanje medicinskega osebja

406- Jaz nisem tak clovek, da bi imela obiske, sploh
nisem, nisem vedela, kaj naj se menim z njimi (z obiski)
(A1)

- pri komunikaciji*

407- to je bilo za mene... tak ko Samsong, ko mu
odrezejo lase izgubi svojo moc, men se je pa zdel, da se
je men to zgodil. (A1)

- primerjaje las (del svojega telesa) z mocjo

408- vse informacije imas na internetu (B2)

- prevelika informiranost

409- kr na enkrat bil doma, pa najprej nisi mogu delat,
pol si bil pa tko bols, pa vseen ni¢ (B2)

- neaktivnost bolnega partnerja

410- k je hudo, ne mors pr mozu, k je bolan, jokat (B2)

- nezmoznost podeliti Custva

411- se je men zdel problem, za Borisa to ni bil problem
(B1)

- drugac¢no dojemanje problema

412- ja, v bistvu, sj ne ves nobenga, kako vprasat (B2)

- zaCetna zadrega, kako se pogovarjat

413- takrat ko smo zvedl (bi rabil podporo) (B1)

- potreba ob seznanitvi z diagnozo

414- podplati tolk pekli, da vec nism mogu vec¢ (ukvarjat
s Sportom) (Bl)

- neukvarjanje s Sportom (stranski u¢inki)

415- Cist te podere. Fizicno te stla¢ dol (kemoterapija
(B1)

- pobitost (stranski uéinki kemoterapije)

416- Uu a men bojo sploh otoke nase sploh povabil na
rojstni dan?(B2)

- negativne misli

417- sm bil cis fertik (B1)

- stranski u¢inki

418- k sm bil Zivéen, nism nc, sm mogu takoj televizijo
prizgat sam, da je na neki druzga prikopil, tist je bil pa
obup (B1)

- stranski u¢inki

419- A ste ta prvic¢ kle? To pa ne morm pozabt (B1, B2)

- prisotnost povratnosti, se bomo Se videvali

420- je bilo men najtezji: »Js se s tem ne bom ukvarjall«
(B2)

- nevpletanje bolnega partnerja

421- Ne smem vec na sonce brez klobuka (C2)

- zahtevana sprememba vedenja

422- ce sm se js hotla pogovarjat okol TjaSe, je Nace
prec reku Ja, sj ni ni¢! (C3)

- ne razumevanje potrebe zdravega partnerja

423- z njim ni mog¢ né, niti tolk ni bil, da bi poslusu, pa

pozitivno (C3)

- ne razumevanje stiske in potrebe zdravega partnerja

424- Mamo mojo nism hotla, kr je isto dala skoz z mojim

- ne obremenjevanje drugih
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ocetom vse to (C3)

425- Sestri tut ne, mislm kaj bom jaz zdej govorila-
mislim brez veze (C3)

- ne obremenjevanje drugih

426- un je samo: »Sj ni nc. kaj se s tem obremenjujes,
zdej je v redu, pusti kaj cajt prnese pol (C3)

- ne razumevanje potreb partnerja
- razmi$ljanje na splo$no

427- tri zdravnice so rekle, ni¢ ni (C3)

- napacna diagnoza
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Priloga 2 : KLASIFIKACIJA KATEGORIJ IN PODKATEGORIJ

------------------------------- Sklop 1: DRUZINSKA DINAMIKA ----zz===--zzmmooommmmooooeeee

Pred nastankom bolezni
KOMUNIKACIJA V DRUZINI
-odprta (3 A2; 21, 22 C1)
- zelo dobri odnosi in komunikacija (20 C1)
- podpora pri starsSih (*ce sm js karkol rabla, sem se lahk kadarkol na njiju obrnla 23 C1)
- obicajna (1,2 A2), povprecna, novodobna druzina (8 Al)
- zelja po ne odstopanju od povprecja (10 Al) zato - neupostevanje otrokovih zelja (9 A1)

TEZAVE V ZAKONU
- stalni prepiri z mozem (4,5 Al)
- enotnost pri vzgoji otrok partnerjev (6 Al)
- prisotnost custev naklonjenosti (*rada sva se imela 7 A1)
- odsotnost globljih Custev (*sploh nisva ni¢ imela med sabo ve¢ 12 AI)
- skupaj le zaradi otrok in navade (11, 13 C1)
- neenakomerna razporejenost hisnih opravil in zato nezadovoljstvo (14 Al)

- NI SPREMEMB (28 C1, 30 C2, 32 C1)
Prisotnost bolezni v preteklosti
- pogoste bolezni mlajse héerke (25 C3) ter ¢lanov razsirjene druzine (27 C3)
- ne vpletanje majhnih otrok (*nismo Zeleli otroka obremenjevat 26 C3)
-- pogovor o raku tabu tema (27 C3)
- prekomerna za$¢ita mlajSe héerke (29 C1, C2, C3)+ zapostavljenost druge sestre (31 C3)

SPREMEMBE
- drugacen, stresen, hiter ritem Zivljenja, kjer vsak hiti na svoj konec (15 B1; 16 B2)
- prenos stresa na preostale ¢lane (16 B1)
- manj pogovorov (18 B2)

Med procesom zdravljenja
KOMUNIKACIJA
- odprta komunikacija o bolezni v druzini in opora (34 Al, 49 B2, 47 B2)
- odsotnost otrok (46 B1)
-ni pogovora o bolezni med partnerjema (65 C3)
- vsakodnevni druzinski prepiri nespremenjeni (57 B2)
- manj konfliktov v druzini zaradi drugih okupacij (62 C1)
- redki obiski otrok v bolnici (42 A2)
*sem prosila, naj ne vozijo k meni otrok (44 Al)
- malo stikov z bolnim starSem v Casu bolni$ni¢nega bivanja
*bolj malo smo se slisali, ker je tezko govorila (45 A2)
- zelja po ne vpletanju otrok v ¢asu zdravljenja
*vse to sem jaz hotela sama, vse te stvari ki vplivajo na otroke, to sem jaz vse sama (43 Al)

- ne obremenjevanje otrok in poskus zascite otrok (43 A1, 50 B2, 63 C3)
*sam da otroci ne bodo cutili (41 Al)
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*drgac je, ko pride otrok domov, pa si dobe volje, ne rab gledat, da bi jaz jokala skoz al pa Boris (50 B2)
- otroci iskali oporo pri zdravem starSu, med seboj ne (58 B2)
PARTNERSKO RAZMERIJE
- Loditev in preselitev v drugo stanovanje (35, 40 Al)

- neprisotnost pomoci
*se je obnasal kot da se ni nic zgodilo+ on je na primer hotel jet na Tenerife (39 A1)

- skrb za otroke nespremenjena (36 Al)

- nepripravljenost partnerja za pogovor (*on se pa ni hotel niti pogovarjat z mano 37 Al)

- nadaljevanje prepirov (*kregala sva se kot da se to ni nic zgodilo 38 A1)

- Okrepitev partnerskega razmerja (52 B2)

Ni sprememb v partnerskem razmerju (65 C3, 68 C1)
*No Luka, da bi me kj posebi v vato zaviju, me ni (68 C1)
* on se sploh ne pogovarja, o bolezni sploh ne, bog ne dej (65 C3)

SPREMEMBE
- manj pomo¢i pri Solskih nalogah (51 B2) + obvescanje uciteljev (55 B2)
*jima nisem nic tezil (53 Bl)
- v Soli manj tezav (56 B2)
- ojac¢ena materina skrb in razvajanje (60 C1)
- deljena mnenja o prekomerni zas¢iti(61 C3 + C1)

Sedaj, ko je zdravljenje Ze zakljuc¢eno
KOMUNIKACIJA
- ve¢ pogovorov v druzini (71 B2)
- sprememba v nacinu pogovarjanja (72 B2)
- vec¢ razreSenih konfliktov (74 B2)
- sodelovanje z otroki (69 Al)

SPREMEMBE
- otrokovo nesprejemanje maminih transcendentnih na¢inov pomoci
*ona je cist fertik zard teh angelckov mojih +sem se v tej smeri spremenila in starejsa héerka me
tezko sprejme na tak nacin (70 A1)
- cenjenje skupnih trenutkov (71 B2)
- ponovno prevzemanje vloge starSa (74 B2)
* jima nism nic tezil, zdaj pa jima morm spet
- vecje zanimanje starSev za otroke
*Mami in oc¢i me veckrat vprasata a sem naredila nalogo. »A je kj novga?« V bistvu je to ful
veckrat (75 B4)

Neopredeljene spremembe

- se mi zdi, da se je mogoce odnos v druzini spremenu. Ne bi mogla rect kako pa kaj, ampak tko
(76 C1)
Ni zaznavanja sprememb (24 C2)
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Sklop 2: ODPORNOST

Sistemi prepricanj, pomenov
Iskanje smisla bolezni, pozitivnih plati
* edin kj dobrga naredl, a ves, da ni blo tolk zastojn, ne (299 Bl)
* da se mal ustavis, ne. En tak mocn opomin (300 Bl)
* te ustavi, tolk te ustavi, da vidis, da je zivijenje dragoceno (267 A1)
* da bos zdej lahk drgac zivu naprej, pa bos bols zivu ku prej (301 Bl)
- bolezen kot lekcija za u¢enje (270 Al)
- iskanje Zivljenjskega namena po bolezni, svojega smisla (258 Al)

Iskanje vzroka, razlage bolezni — bolezen kot resitev in poziv za spremembo

* jaz sem tak, tak svinjsko utrujena, pa mogoce je to nekak to zaradi tega, pa mogoce to sploh ni tak slabo (252 Al)

* ne odpuscaje samemu seb, pa take stvari, ki prpeljejo do notranjih konfliktov- do raka pa to. In jaz itak sm zmeraj

smatru, ¢e ne razcistes stvari v glavi, e nimas v glavi poslihtanih stvari, pol te more doletet nek slej ko prej ne (315
C2)

- kar se je nama zgodil, js to jemljem kot opozorilo- da je treba na tem duhovnem nivoju, pa¢ da neki nismo v redu
dela,l in da je treba nekaj na tem duhovnem, nekaj na seb gradit in popravt stvari, kokrkol. Mislim napake itak
zmeraj delas. In jasno je, da se ti vse vine v Zivljenju, KOKr se zmeraj vrne
(317 C2).

- tolazba
*me lih to gor drzi, da vsakic, k se mi pojav, si recem:»Ok, zdej imam kokr tok stvari poslihtane ane, hodm, Se vedno,
ko potrebujem pomoc, grem po pomoc.» In me mogoce to, v tej smeri, si recm, da sem zdej tolk delala na seb, tolk se
osebnostno razvijam. Se vedno duhovne knjige berem, za osebnostno rast in mogoce iz tega izhajam, da bi zdej
mogoce stvari mogle bit v redu. Ni razloga zakaj pac ne bi blo v redu. (316 Cl)

Vera, (za)upanje
*smo bli tlele gor in smo molil in pol po tistem, ko bi odrezal fertik, kt da ni ni¢ (364 Bl)
- v. mo¢, sposobnost, celjenja (274 Al, 254 Al)
* zdel, da se nam je vse postavilo na glavo, ampak da ni nic takega, da jaz ne bi mogla prezivet
- zaupanje v medicino (256 Al, 304 C3)
*js sm uradni medicini zaupala in si recm, da zdej pa sta pod kontrolo (304 C3)
- v nevidne sile v boga, angele (319 C3, 271 Al)
- narava kot terapevt (272 C1)

Prisotnost pozitivnega razmisljanja
- odsotnost razmisljanja o smrti (253 Al)

- pozitivna naravnanost * bila skos prepricana, da bo v redu (277 B2)
* da pr mojih pa nek notranji obcutek, da z mojimi bo vse v redu. Klub temu strahu pa vsemu k mam, js pravim, da
ne, da bo v redu, sm prepricana (318 C3)

Komunikacija
Odprt pogovor v druzini
-razlaga prilagojena starosti otroka (325 B2)
- izraZanje + podelitev Custev jeze, Zalosti, boleCine (324 Al)
*imela sem te izpade, tako je slo ven (9941)

*za mizo sem se tak drla (97 Al)
* sem js rekla: »A ves kolk si strasljiv?« (238 B2)
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- proces zalovanja (331 B1, 260 Al)
* jokala kot dez + Sam tisto preteklo Zivijenje, obzalovanje, zakaj se je to meni zgodilo (A1)
- sprotno razreSevanje konfliktov
* pogovarjava se velik, kakrsnkol problem pride ga probava rest (342 C4)
- odkrit pogovor o raku brez tabuja (335 B1, 326 B2)
* ni bilo nikol tezko o tem govort (B1)
Opora partnerja in pomembnih drugih (344 C1)
* Definitivno sem se ful pogovarjala z Luko, s prjatlcami (345 C1)

- pomen zanimanja,spodbude in pohvale (B2 338, 339 B1, B2, 337 B1)
*- Pol ko pa pride kdo-.« Uu kako si kj?« Si pa takoj v redu, a ves? In to mi je tut zlo dost pomagal (327 Bl)
* sta se ful izkazale, obe, sta bili pridni (329 B2)

* dost iz vasi. Pa vsak se ustav (333 B1)

- _informiranost uciteljev in pomen zanimanja uciteljic v Soli (340 B2)

*- ena uciteljica me skoz sprasuje, kako je oci.(330 B3)
pri men tut, tko e je kj boljse, ce je kj slabs.(330 B4)

- nedeskriminiranost otrok (341 B2)

-pogovor z osebo, ki ima izku$njo raka (332 B2, 322 A1, 347 C3, 346 C1)
* nekdo, ki to skoz ne da, ti ne more pomagat (287 B2)

-pogovor z medicinskim osebjem (323 Al)

Sistemi miSljenja, razmisljanja, ki vodijo k odpornosti
Na splosno
- vzajemno vplivanje bolezni enega druzinskega ¢lana na vse preostale
* mi smo v bistvu tko k en telo ne. Ce en organ zboli si cel zanic. Tle druzina je pa isto. Ce en zboli bo tud druzga

neki prizadel (280 B1)
- neobremenjenost

*- drgac pa, ¢ist normalno naprej, Zivis pa umres in to je to (320 C4)

*no ja v glavnem »go with a flow«, kar ti je namenjen, ti je namenjen (315 C2)
* ¢e bom umru za melanom, bom za melanomom, a ne, ¢e me bo pa avto podru, me bo pa avto podru (306 C2)
* resuj problem takrat, ko nastane, ne pa ze prej, kaj bo ce bo, kaj bi blo ¢e bi blo (310 C2)
*no sej mogoce je pa to dobr, res da niso ljudje taki panicarji (308 C3

-nacin interpretiranja vpliva bolezni na druzino
* pa ne morm trdt, da zbliza druzino, se mi zdi, da vec razdora taka bolezen prnese v druzino, kr so vsi nervozni, vsi
Zivéni, vsi. Razn Ce je res taka bolezen, res huda, da pol to z druzino skupi potegne. Drugac pa to ful ene nervoze pa

vsega tega prnese zravn (313 C2)
CE BI
-* verjetn Ce bi ble te dve doma bi bilo Se slabs (276 B2)
* js v nobenmu primeru kakrsnega kol raka bi dobu, ne bi se vdal v usodo (307 C2)
*sem bila tut tolk stara, da je blo Ze mal drugac. Ce bi bla mlaj, bi me verjetn bl v vato, kot pa si me zdej (309 C1)

Predlogi ekspertov z izku$njo
- potrebno je podeliti Custva z okolico, ne zadrzevati v sebi
* ne smes notr drzat. V bistvu je bolj da se pogovarjas, kot pa da bi zadrzeval, pa da te noben ne sme nic¢ vprasat
kako je (278 B1)
- dobivanje podpore iz okolice, ki je seznanjena z diagnozo
* da vec ko so vedl, vec pol dobis nazaj (279 B2)
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- egoizem kot poqoj za ozdravitev
* najprej ta egoizem, k ga more vsak bolnik osvojit. More bit egoist, da ozdravi. ( 285 B2)
- sprejem egoizma bolnikov in pobuda svojcev, da se iz novega vedenja kaj naucijo (286 B2.282

B2)

* onkoloski bolniki ratajo egoisti. Ampak je prav, kr valda, sj pol mors sprejet. Ce ne bi bil egoist, ne bi prezivel
(281 B2) *pol imas neki casa, pa druzinski ¢lani rabimo, da ta egoizem, k ni egoizem, da sprejmes, da Se jaz neki
dobrga od tega potegnem (282 B2)*sm reku, da se mors sama zdej skulirat (283 Bl)

-terapevt pogoj za celostno zdravljenje
* sj mas te ljudi okol sebe, pa se pogovarjas- sam je vseen drugac kt kokr s kom tujim govoris o svoji stvareh (314
C1, C2)

Zazeleno vedenje drugih in potrebe oseb, ki se soocajo z rakom
-dajanje pozornosti, skrbi in spodbude (295 B1)

* ful pomen vsaka beseda k jo kdo rece (297 B2)

* kolk ti velik pomen. Jaz ko sem koga srecala, pa me je vprasal kako Boris? Dej rec, da drzimo pesti (292 B2)
* pohvale, pa da se nate spomne. To je najve¢ (Bl 337)

-primerno vedenje
* da ne stopt stran, pa si ne zatiskat oci. Pa ne da si vsiljiv (296 B2)
*ne rabis enga, da ti joka zravn. Mislim, rabis enga k joka takrat, ko treba in se smeje Se takrat, ko se ti ne (288 B2)
*to mi je najvec pomenil, da vids da so drug dobre volje, ne da bi Se une ble cist fertik (295 B1)

- osebe, ki zboli, ne smes razvajat, potrebna je aktivnost (255 Al)
* ampak v bistvu, pa ne smes ujckat takega cloveka. To je najslabs kar mu lahko naredis.(268 A1)

- potreba po pogovoru o raku
* rabis, da se tut un ustav, pa kj prasa+ sam kaksnmu, pa kj napelu (290 Bl)
* kr vem, da rab pomoc. Pogovor (291 B2)
*rabs ta stik. Pa da vejo, da si bolan (289 B2)

- pomo¢ drugim (303 B1)

- potreba po pomoci za svojce
* psiholosko pomoc pa zdravila, pa da bi morali imeti e za svojce. Ker je tezko (293 BZ)

sprememba védenja (266 Al), miSljenja kot rezultat bolezni
-drugacen pogled na ljudi (264, 259 Al)
-spremenjeno dozivljanje okolice, zaznavanje lepega okoli sebe (257 C1)
* ko prides iz onkoloskega spremenjen ne. Kar naenkrat imas rad ljudi. Zacnes cenit Zivljenje. In hoces, da bo vsem

lepo (259 A1)

- vpogled v nove razseznosti (262 Al), v dragocenost Zivljenja (267 A1)
* vsak dan ima eno dodano vrednost (302 B2)
-Nov okvir vedanja (263 Al)
* mogoce bl gledam na to, da se je treba bl pogovarjat, ne stvari v seb tiséat. Ne vem tut z Lukom ful na tem delava,
da se res velik pogovarjava, da si poveva stvari (311 C1)
- sprememba se zacne z delom na sebi (261 Al), pomaga$ lahko v sedanjosti za prihodnost (265
Al)

- lestvica obremenjevanja
* lestvico si dubu zakaj se splaca sekirat in zakaj se ne splaca (275 B2)
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* da si recm: »Ok-lej, tolk imas razlogov, da si lahko srecna in valda eden izmed razlogov je vedno-lej zdrava sil«
(312 C1)

- Pomo¢ drugim (303 B1)

DODATNI NACINI OKREVANJA

zamotiti se (372 B2)
- humor (391 C1, C2)
- branje knjig (393, 316 C1)
- aktivnost (268 Al)
- stremljenje k ¢imprej$nji samostojnosti (351, 352A1)
- Sport (367, 370 B1)

Delo na sebi
-samorefleksija (361 Al)
- Cas zase (365, 366 B2)
- proslavljanje majhnih napredkov(379, 380 B2)
- ozavescanje lepih trenutkov (396 C1)
- sprememba vedenja (392 C2)
- sprememba navad, prehrane, obremenjevanja (376 B1)
- sprehodi sam (357 A1, 366, 374 B1) + s psom (360 Al)
- spremstvo hi$nih ljubljenckov (356, 358 A1)

Komplementarno zdravljenje
- zdrava prehrana (348 A1, 378 B2)
- dopolnitev z alternativnim zdravljenjem (394 C2)
*karmicna diagnostika (362 Al)
*pijeva konopljevo olje (C1,C2)

Skupni trenutki z druZino
- skupna molitev (364 B1)
-skupni druzinski sprehodi (373 B2)
- sprejetje (382 B1) in aktiviranje otrok pri pomoc (368, 383 B2)
- druzenje z otroki (350 A1, 371 B2)
- »crkljanje« (384 B2)

Pomembni drugi
- proslavljanje s prijatelji (349, 359 Al)
- veze v bolnici in prijaznost medicinskega osebja (375, 386 B2, 385 B1)

Obrambni mehanizmi (tudi ranljivost)

- primerjanje
* s hipoteti¢no slabso situacijo (381 B2)
* s slabSo situacijo drugih (390 C1)
- prezasedenost (354 Al)
-poskus pobega od obi¢ajnega zivljenja (363 Al) ze vodi k ranljivosti
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- potlacitev Custev ze vodi k ranljivosti (41, 43 Al; 50 B2; 63,389 C3)

RANLIJIVOST

Odziv drugih
- ne sprejemajo novega vedenja (398 Al)

- prisotnost povratnosti, se bomo $e videvali
Odziv: *4 ste ta prvic kle? To pa ne morm pozabt (419 Bl, B2)

- nerazumevanje medicinskega osebja, prisotnost sile, ni neznosti (404 A1)
* medicinska sestra tak do mene obnasala, a razumes kot da Jje nekaj narobe z mano. (403, 402, 40541)

Nerazumevanje potreb zdravega partnerja
- ne vpletanje, ne aktivnost bolnega partnerja
* kr na enkrat bil doma, pa najprej nisi mogu delat, pol si bil pa tko bols, pa vseen ni¢ (409 B2)
* je bilo men najteZji: »Js se s tem ne bom ukvarjall« (420 B2)
* z njim ni mogc¢ n¢, niti tolk ni bil, da bi poslusu, pa pozitivno (423 C3)
* un je samo,sj ni nc. kaj se s tem obremenjujes, zdej je v redu, pusti kaj cajt prnese pol (426 C3)

Svojci nezmozZnost podeliti Custev
* k je hudo, ne mors pr mozu, k je bolan, jokat ((410 B2)
* e sm se js hotla pogovarjat okol Tjase, je Nace prec reku » Ja, sj ni nic!» (422 C3)
- zaCetna zadrega, kako se pogovarjat (B2 412)
- ne obremenjevanje drugih (424, 425 C3)
Ni bilo podpore
* takrat ko smo zvedl (413 B1)

Negativne misli
- Uu a men bojo sploh otoke nase sploh povabil na rojstni dan?« (416 B2)

Zahtevana sprememba vedenja
* Ne smem vec na sonce brez klobuka (421 C2)

Odvisnost od pomoci (401 Al)

Prevelika informiranost (408 B2)
Stranski ucinki zdravljenja (415,417, 418 B1)
- izguba las (397, 407 Al)

- depresija (B2)

- tablete (355 Al)

- ne ukvarjanje s Sportom (414 B1)

Materialna stiska (399, 400 C1)
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