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Povzetek: V teoretskem uvodu se najprej osredoto¢am na pojavnost raka v svetu in Sloveniji.
Ena od osrednjih tem v diplomski nalogi je povezava med osebnostjo, stresom in rakom, nato
predstavim psihosocialne vplive raka na zivljenje bolnika ter na njegovo druzino. V
nadaljevanju sledi podrocje spolnosti, v katerem sem skusSala opisati, s kakSnimi tezavami se
bolniki in partnerji soo€ajo v procesu prilagajanja novim zivljenjskim okoli§¢inam. Sledi Se
poglavje o druzbeno-kulturnih podobah raka v katerem opiSem najpogostejSe metafore,
predsodke, stigmo in hendikep, kateri se vezejo na raka. Zadnji del teoreticnega uvoda, govori
o psihosocialni oskrbi bolnika z rakom, vlogi DruStva onkoloSkih bolnikov Slovenije ter o
implikacijah za socialno. V poglavju implikacije za socialno delo najprej predstavim viogo
socialnega dela v slovenskem zdravstvenem varstvu, nato pa skuSam narediti povezavo s
koncepti in metodami socialnega dela v procesih pomo¢i in podpore bolnikom z rakom in
njihovim svojcem. Sledi $e pogled na kratko zgodovino in standarde ravnanja v praksi
socialnega dela na podrocju onkologije v ZdruZenih drZzavah Amerike. V empiri¢nem delu
raziskujem negativne dejavnike, ki so v procesu soo¢anja z boleznijo vplivali na raziskovane
osebe, na¢ine ravnanj, ki so pripomogli h njihovem okrevanju, vlogo in pomen strokovne

psihosocialne pomoci ter doZivljanje zivljenja in sebe po ozdravitvi.
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Abstract: The theoretical introduction features the phenomenon of cancer in the World and
Slovenia. One of the central topics of the present thesis is a connection between one's
personality, stress and cancer, to be followed by the explanation of the psycho-social impact
of cancer on the patients' lives and their families. In the follow-up, the issue of sexuality is
tackled, in the attempt of describing the difficulties the patients and their partners are faced
with during the process of their adjustment to the newly created life circumstances. The next
chapter focusing on socio-cultural representations of cancer addresses the most common
metaphors, prejudices, stigmas, and handicaps associated with cancer. The final part of the
theoretical introduction is dedicated to the psychosocial care of the patient with cancer, the
role of the Cancer Patients' Association of Slovenia and the implications it carries for social
care. The chapter featuring the implications on social work highlights the role it plays in the
Slovenian health security system, later establishing the connection between the concepts and
methods of social work in the processes of assistance, and the support provided to cancer
patients and their beloved ones. Also, a brief oncology history of the United States of
America and the standards of social work action are provided, wherein the empirical part
investigates the negative factors that affected the individuals under study during their being
faced with the illness, as well as different activities that contributed to their recovery, also
highlighting the role and significance of professional psychosocial assistance, the perception
of oneself and the post-recovery life.
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Edino pravo potovanje ni obisk tuje dezele,
ampak pogled z drugimi ocmi.

(Marcel Proust)



PREDGOVOR

Rak v danaSnji druzbi kljub vse ve¢jemu Stevilu prezivelih Se vedno vzbuja univerzalen strah
povezan s smrtjo. Vse premalo pa je v druzbi znano, da rak danes ni ve¢ smrtna temvec
kroni¢na bolezen. Danes imamo namre¢ na voljo presejalne programe, ki omogocajo, da je
odkrit dovolj zgodaj, kar prinasa uspesnejse zdravljenje.

Kot vsaka kroni¢na bolezen pa pomeni rak obremenilen dogodek, ki posameznika nemudoma
postavi v neznan svet bolnikov. Prav tako rak globoko poseze v druzinski sistem ter SirSe
socialno okolje, v katerega je bolnik umescen. Za statisticnimi podatki o raku se skrivajo
Stevilne zivljenjske usode ljudi, ki ostajajo vse preveckrat skrite za Stirimi stenami in brez

ustrezne psihosocialne pomoci in podpore, ki bi dopolnjevala medicinsko oskrbo.

Za temo diplomske naloge sem se odlo¢ila pod vplivom globoke izkusnje, ki jo je name in
mojo druzino imelo mamino soocanje z rakom. Pred izdelavo diplomske naloge je bil moj
spomin na njeno soocanje s to boleznijo prepleten s podobami o telesnem trpljenju in njenimi
vse preveckrat zadrZzevanimi obcutki, ki jih ni imela priloznost deliti v taks$ni meri, ki bi
prispevali k njenemu uspesnejSemu okrevanju. Na zacetku izdelave diplomske naloge sem se
tako prvikrat vprasala, kje so bili tisti njeni viri moci, zaradi katerih je Stiri leta svoje izkuSnje
z rakom vzdrzala in se nemalokrat na ¢udenje vseh dvignila iz poprej hudih bolecin v stanje,
ki ji je omogocalo opravljanje vsakodnevnih zivljenjskih nalog, preden se njeno zivljenje
dokonc¢no izteklo. Nov pogled na mamino izkusnjo me je tako vodil k odlocitvi, da se v

diplomski nalogi posvetim odraslim z izku$njo raka, katerih pot je vodila k ozdravljenju.

Zahvaljujem se dr. Gabi Caginovi¢ Vogringi¢ za strokovno pomo¢ in nasvete pri nastajanju

naloge.

Zahvaljujem se tudi prim. Mariji Vegelj-Pirc dr. med. in vsem sodelujoc¢im v raziskavi za vse

dragocene podatke, ki so jih podelili v pogovoru.
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1. TEORETSKI UVOD

1.1 Rak v svetu in Sloveniji

Raka so poznali Ze v najstarejsi dobi ¢loveske civilizacije. Bolezen so poimenovali »rak« ze v
casu starogrske civilizacije. Grski zdravnik Hipokrates je ime vzel iz prispodobe za neko vrsto
morskega raka (karkinos, gr$ko rak). Posebna oblika raka na dojki, ki jo pogosto vidimo,
spominja na to zival. Rimski zdravnik Celsus pa je nadomestil gr§ko besedo z latinsko —
cancer. Zdravnik in pisec Galen iz Rima nam v svojih spisih pojasnjuje, kako so prisli do tega
imena: »Kakor steza rak ude iz svojega telesa na vse strani, tako nabreknejo zile na dojki pri

tej bolezni, se razsirijo in napravljajo sli¢no podobo, kakor je rak«. (Zitnik 1966:18)

Rak pomeni splosen izraz za nenormalno rast celic. Rakasta celica, zaradi spremembe v svoji

n

genetski (dednostni) Sifri "pozabi" prenehati rasti. Ko se rast enkrat zacne, se te celice
nenadzorovano delijo naprej. Rak se zatne z eno samo nenormalno celico. Iz te celice
nastaneta dve nenormalni celici, iz dveh S§tiri in tako naprej. Celice se delijo z razlicnimi
hitrostmi, Ki jih poimenujemo podvojitveni ¢asi. Hitro rastoce vrste celic se lahko podvojijo v
enem do Stirih mesecih. Da se podvojitveni proces ponovi dvajsetkrat lahko traja pet let. V
tem ¢asu lahko tumor vsebuje Ze milijon celic, pa je Se vedno velik kot buckina glavica. Zato
zacetku rasti raka sledi "tiho" obdobje. Nobene bule ali kepe ni. Rak je premajhen, da bi ga
odkrili s katerim koli zdaj znanim sredstvom. Cez precej mesecev, navadno ez veé let, pa se

podvojitveni proces ponovi tridesetkrat ali Se veckrat. Tedaj lahko bula postane dovolj velika,

da jo otipamo (Dollinger et al. 1995: 3-4).

»Vsak rak je ena izmed tumorskih vrst, ni pa vsak tumor rak.« (Zitnik 1966: 18). Obstajata
namre¢ dve vrsti tumorjev: benigni, ti rastejo pocasneje, ne vdirajo v okolico, ne delajo
zasevkov in so praviloma nenevarni ter maligni, pri katerih se pojavijo metastaze oziroma
zasevki (pri tem gre za proces, kjer se celice odtrgajo od tumorja in potujejo drugam po
telesu). (Gorenc 2007: 10)

Rak predstavlja enega izmed najpogostejSih vzrokov smrti po vsem svetu. Po podatkih Centra

za kontrolo raka Svetovne zdravstvene organizacije je 7,6 milijona oziroma 13% umrlih na



svetu v letu 2008 podleglo tej bolezni. Rak plju¢, zelodca, jeter, debelega Crevesa in dojke je
najpogostejsi povzrocitelj smrti v svetu. Pojavlja se v vseh starostih, vendar kar v 80% po 54.
letu. Obolevanje za rakom po vsem svetu Se vedno naraS¢a, po napovedih Svetovne
zdravstvene organizacije bo v letu 2030 za rakom umrlo 13,1 milijona ljudi. Ve¢ kot 30%
raka se da prepreciti z zdravim nacinom zivljenja, velik pomen pa ima zgodnje odkrivanje, ki

omogoca hiter odziv in u¢inkovito zdravljenje. (Internet 1)

Narascanje Stevila bolnikov z rakom ni namre¢ mogoce pojasniti le s staranjem prebivalstva.
Svetovna zdravstvena organizacija je leta 2004 objavila, da od leta 1970 narasca Stevilo
bolnikov z rakom pri otrocih in mladostnikih. Stevilo obolelih za tistimi vrstami raka (na
mozganih, trebusni slinavki, modih in limfome), ki jih strokovnjaki preventivno Se vedno ne

znajo odkKriti, je prav tako osupljivo. (Servan-Schreiber 2010a: 89)

Najpogostejsa oblika raka v razvitih drzavah v letu 2008 je za zenske rak dojke, rak debelega
¢revesa in danke, ter rak na pljucih. Pri moskih so prevladovali rak na prostati, rak na zZelodcu

ter rak debelega Crevesa in danke. (glej Tabela 1.1) V drzavah v razvoju prevladujejo druge

oblike raka.

Razvite drzave Drzave v razvoju

Moski Zenske Moski Zenske
1. prostata 1. dojke 1. pljuca 1. dojke
2. Zelodec 2. debelo crevo in | 2. Zzelodec 2. materni¢ni vrat
danka

3. debelo ¢revo in | 3. pljuca 3. jetra 3. zelodec
danka

Tabela 1.1: Najpogostejse oblike raka po razvitosti drzav in spolu v letu 2008 (Internet 2)

Servan-Schreiber (2010a: 22-23) pojasnjuje, da je v Aziji oblik raka, ki pestijo Zahod —
denimo rak dojke, rak debelega ¢revesa in prostate — od sedemkrat do Sestdesetkrat manj.
Vendar v prostati Azijcev, ki ne umrejo za rakom, ampak za kakSno drugo boleznijo,
odkrijejo prav toliko predrakavih mikrotumorjev kot pri Zahodnjakih. Avtor meni, da nekaj v

njihovem v Zivljenjskem slogu preprecuje razvoj teh tumorjev. Nasprotno pa postane rak pri



Japoncih, ki Zivijo na Zahodu, v eni ali dveh generacijah enako pogost, kot je tu. Nekaj v
zahodnem zivljenjskem slogu preprecuje naSemu telesu, da bi se uc¢inkovito obranilo pred
boleznijo. Pogosto velja prepri¢anje o tem, da je rak povezan predvsem z geni, ne pa z

nacinom zivljenja, vendar je resnica ravno nasprotna.

Ce bi se rak prenasal predvsem z vidika genetike, bi imeli posvojeni otroci toliko »moZnosti«,
da zbolijo za rakom, kot njihovimi bioloski star$i, in ne toliko, kot je imajo posvojitelji. Na
Danskem, kjer imajo podroben genski register, ki pokaze poreklo vsakega posameznika, so
raziskovalci nasli bioloske starSe ve¢ kot 1000 otrok, ki so bili posvojeni ob rojstvu. Glede na
kon¢no ugotovitev, Ki je bila objavljena v najpomembne;jsi medicinski referenéni reviji New
England Journal of Medicine, gre v celoti spremeniti pogled na raka — ¢e posameznik
podeduje gene bioloskih starSev, ki so umrli za rakom pred petdesetim letom, to ne prinasa

nobenega tveganja, da bo za to boleznijo zbolel tudi sam. (ibid.)

Nasprotno, ¢e je zaradi raka umrl eden od krusnih starSev (ki ni na otroka prenesel nobenega
gena, ampak mu je posredoval svoje Zivljenjske navade), je pri otroku petkrat ve¢ja nevarnost,
da ga bo prizadela enaka bolezen. Omenjena analiti¢na Studija je pokazala, da so Zivljenjske
navade, in ne geni prvi krivec za dovzetnost za raka. Raziskave o raku potrjujejo, da geni

prispevajo najve¢ 15 % k umrljivosti za rakom. (ibid.)

Servan-Schreiber (op.cit.: 87—88) nadalje pravi, da od leta 1940 Stevilo bolnikov z rakom
naras¢a v vseh industrializiranih drzavah, od leta 1975 je ta trend Se izrazitejsi, Se posebno je
izrazit pri mladih. V Zdruzenih drzavah Amerike je med letoma 1975 in 1994 obolelost za
rakom nara$cala za 1,6 % letno pri Zenskah, mlaj$ih od 45 let, in kar za 1,8 % na leto pri

moskih. V zadnjih dvajsetih letih se je v Evropi Stevilo primerov raka povecalo za 60 % .

Ugotovitve $tevilnih raziskav kazejo na to, da je skoraj 80 % primerov raka najverjetnejsa
posledica zunanjih dejavnikov, kakr$na sta Zivljenjski slog in okolje. Od leta 1940 je bolnikov
z rakom vedno ve¢. Rak je najbolj razsirjen na Zahodu. V minulih letih so nase okolje namre¢
prizadeli trije glavni dejavniki:

- vedno vecja poraba sladkorja,



- drugacen nacin poljedelstva in zivinoreje, posledicno S0 se spremenila tudi zivila, ki jih
uzivamo.

- izpostavljeni smo Stevilnim kemikalijam, ki jih pred letom 1940 $e ni bilo. (op.cit.: 92—94)

V Sloveniji letno za rakom zboli blizu 11.000 Slovencev, okrog 5.500 moskih in 5.200 Zensk,
umre pa nekaj ¢ez 5000 ljudi, okrog 2.800 moskih in 2.300 Zensk. Polovica moskih in 65%
zensk Se zivi pet let po diagnozi. Glede na podatke Registra raka RS je mogoce predvideti, da
bo od rojenih leta 2005 za rakom do 75. leta starosti zbolel skoraj vsak drugi moski in skoraj

vsaka tretja Zenska. (Internet 3)

V letu 2008 je za rakom zbolelo 12.180 ljudi, 6.472 moskih in 5.708 zensk, umrlo pa 5.720
ljudi, 3.155 moskih in 2.565 zensk. Predvidoma bosta od rojenih leta 2008 do 75. leta starosti
za rakom zbolela vsak drugi moski in vsaka tretja zenska. Kljub temu, da se ogrozenost z
rakom zmerno veca, se najvecja stopnja obolelosti kaze v starejsih letih. Od vseh bolnikov z
rakom je leta 2008 60 % moskih in 57 % Zensk zbolelo po 65. letu starosti. Pri nas se pojavlja
pet najpogostejSih vrst raka — kozni, raki debelega Crevesa in danke, pljuc, prostate in dojke.
Ti obsegajo kar 58% vseh novih primerov rakavih bolezni. Raki teh organov so sicer povezani
z nezdravim zivljenjskim slogom, prekomernim sonc¢enjem, nepravilno prehrano, kajenjem in
prekomernim pitjem alkoholnih pija¢. Pri moskih se je na prvem mestu pojavljal rak prostate,
sledil mu je kozni rak, pljucni rak ter rak debelega Crevesa in danke. Pri Zenskah je bil na
prvem mestu rak dojk, ki je obsegal dobro petino primerov vseh rakov, sledili so mu Se kozni
rak, rak debelega Crevesa in danke, ter pljucni rak. Pri zenskah nara$¢a pogostost raka dojk,
pljuénega raka, medtem ko se inciden¢na stopnja raka materni¢nega vratu od leta 2003 pocasi
manj$a. Pri obeh spolih je opaziti vec¢jo pogostost raka debelega Crevesa in danke ter drugih
koznih rakov, podobno kot drugod v svetu pa je Zelod¢nega raka pri obeh spolih pocasi vse

manj. (Internet 4)

Petletno prezivetje odraslih bolnikov z rakom se je v 15 letih zvecalo z 39,6 % na 51,8 %. Rak
sodi med bolezni, ki nosi s sabo mo¢no socialno razseznost: ljudje iz nizjih socialnih slojev
namre¢ zbolevajo pogosteje, kasneje pridejo do prave diagnoze ter si tudi tezje priborijo
zdravljenje.

Nezdrave zivljenjske navade in zdravju Skodljivo delovno in bivalno okolje so pogoste

posledice obolelosti za rakom.



Politiéne in ckonomske spremembe v zadnjem desetletju 20. stoletja, so vplivale na
zivljenjski slog in organizacijo zdravstvenega varstva. Laten¢na doba je pri raku vecinoma
daljsa od 20 let. Posledicno lahko pri¢akujemo, da se bo mnogo posledic teh sprememb
pokazalo Sele v prihodnosti. Zivljenjska doba prebivalstva vse bolj raste, poleg tega pa je
Steviléna povojna generacija Vv letih, v katerih je naras¢anje rakave bolezni pogostejSe, zato je
pricakovati, da bo breme te bolezni pri nas vse veCje. Rak predstavlja pomemben
javnozdravstveni, socialni in ekonomski problem sodobne druzbe, zato bo obvladovanju te

bolezni potrebno posvecati vse ve¢ pozornosti. (Internet 5)

Ramsak (2007: 8) pravi, da so statistike le neosebne Stevilke, so podatki, ki nam ni¢ ne
povedo o tragedijah ter stiskah ljudi, ljudi, ki so jim stali ob strani, tistih, ki so se v strahu
umaknili od obolele osebe, ker se niso mogli soo¢iti s posledicami bolezni, ali tistih, ki se
soocajo z izgubo ljubljene osebe. Avtorica (op.cit.: 40) pravi, da danes na primer za rakom
dojk pogosteje umirajo zenske z visjo izobrazbo in vi§jim dohodkom, medtem ko pa Zenske z
nedokoncano osnovno $olo bolj umirajo za boleznimi srca in ozilja. Zakonski stan 0z. urejeno
partnerstvo, se kazeta kot eden izmed pomembnih zas¢itnih dejavnikov za zdravje. Pri rakavih
boleznih pogosteje umirajo porocene zenske z visokosolsko izobrazbo, kjer med drugim velja
sestevalni princip, ki kaze na to, da zenske z ve¢jim Stevilom druzbenih vlog in z ve¢ stresa

umirajo pogosteje.

Zdravljenje raka bo uspesnejSe, ¢e se odkrije dovolj zgodaj, preden se razvije na druge

organe. V Sloveniji imamo v ta namen organizirane drzavne presejalne programe.

ZORA je preventivni program za odkrivanje predrakavih in zgodnjih rakavih sprememb na
materni¢nem vratu. Ginekologi v sklopu programa ZORA s pregledovanjem zdravih Zensk
pravocasno odkrijejo tiste, ki imajo predstopnjo ali zaCetno stopnjo raka materni¢nega vratu.
V tem cCasu je moZno z enostavnimi terapevtskimi posegi raka prepreciti ali pa povsem
pozdraviti. ZORA je drzavni presejalni program, kar pomeni, da vsaka Zenska, stara med 20
in 64 leti, ki v zadnjih treh letih ni opravila pregleda z odvzemom brisa materni¢nega vratu

dobi na dom pisno vabilo na pregled. (Internet 6)
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DORA je drzavni program presejanja® za raka dojk, ki je organiziran v okviru Onkoloskega
instituta v sodelovanju z Ministrstvom za zdravje ter Zavodom za zdravstveno zavarovanje
Slovenije. Program DORA omogoca vsem zenskam med 50 in 69 letom starosti pregled z

mamografijo, kjer opravijo slikanje dojk z rentgenskimi zarki. (Internet 7)

Program SVIT je namenjen moskim in Zenskam, starim 50 do 69 let. To je program
presejanja in zgodnjega odkrivanja predrakavih sprememb na debelem cCrevesu in danki.
Program SVIT omogoca, da se ta oblika raka odkrije dovolj zgodaj, tudi pri ljudeh, ki nimajo

ali $e ne kazejo ocitnih zdravstvenih tezav. (Internet 8)

1.2 Osebnost, stres in rak

Danes je na podlagi medicinskih spoznanj znanih veliko dejavnikov za pojav raka (denimo
kajenje, tvegano spolno vedenje, poklicna tveganja, vrsta kemi¢nih snovi v nasi okolici,

alkohol, nac¢in prehrane, duSevni, ¢ustveni stres), vendar ne vsi. (Gorenc 2007: 11)

Razborsek (2002: 53) meni, da je povezava med stresom jasna in tako moc¢na, da je mogoce
napovedati bolezen na podlagi jakosti stresa, Custveni odzivi na stres ustvarjajo podlago za
sprejemljivost bolezni lahko zavrejo imunski sistem in tako ovirajo naravno obrambo telesa

pred rakom.

Servan-Schreiber (2010b: 23) pravi, da so s stresom povezane motnje, med katere sodita tudi
depresija in tesnoba. Slednji dve sta v na$i druzbi zelo razsirjeni. Avtor meni, da Stevilke
vzbujajo skrb, saj klini¢ne raziskave izkazujejo, da je nekje od 50 do 75 odstotkov vseh
obiskov pri zdravniku povezanih predvsem s stresom in da je s staliS§¢a umrljivosti stres
nevarnej$i dejavnik tveganja kot tobak. V Zdruzenih drZzavah Amerike so v povezavi s
stresom najpogosteje predpisana zdravila denimo antidepresivi, uspavala, antacidi proti zgagi
in razjedam ter zdravila za znizevanje krvnega tlaka. V letu 1999 so bili v Zdruzenih drzavah

Amerike izmed vseh moznih zdravil najbolje prodajani antidepresivi: Prozac, Paxil in Zoloft.

! Presejanje pomeni pregledovanje navidezno zdravih ljudi s, kjer opravijo preprosto preiskavo ali test. Gre za
poseben postopek vabljenja navidezno zdravih ljudi, da bi med njimi odkrili vse tiste pri katerih je velika
verjetnost, da Zze imajo predstopnjo ali zaCetno obliko iskanega raka. (Internet 7)
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Psihotropna zdravila so v vsakdanji medicinski praksi prevladujoc¢a. Kljub temu, da se terapija
s pogovorom izkazuje za uspesno, Se Vv praksi uporablja veliko redkeje. Pisanje receptov je
postalo tako samoumevno, da bolnica, ki se pri zdravniku razjoce, skoraj zagotovo odide iz

ordinacije z receptom za antidepresiv. (Servan-Schreiber op.cit.: 24)

Nacine, s katerimi se odzivamo na strese v Zzivljenju, ve¢inoma narekujejo clovekova
prepri¢anja 0 samem sebi in o tem, »kaj naj bi bil«, o svetu, drugih ljudeh in kaksni naj bi bili.
Ti vedenjski vzorci oblikujejo ¢lovekov odnos do Zivljenja in njegovo celotno orientacijo.
(Simonton et al. 1988: 51)

Servan-Schreiber (2010a: 206) pravi, da je danes ze ve¢ kot polovica bolnic z rakom dojke
prepric¢anih, da je bolezen posledica stresa, s Katerim se niso znale sooditi, naj gre za splav,

loCitev, otrokovo bolezen ali izgubo sluzbe, ki jim je veliko pomenila.

Razli¢ne zivljenjske zgodbe v katerih se posamezniki med enim soocajo tudi s stresnimi

situacijami odpirajo vprasanja o povezavi med stresom in posledi¢énem razvoju bolezni.

Servan-Schreiber (2010a: 206) pravi, da se moramo najprej zavedati, da je obi¢ajno potrebnih
ve¢ kot deset let, ali celo Stirideset, da se anomalija v celici razvije v opazen rakav tumor. V
tem procesu tako seme nastane v zdravi celici zaradi nenormalnih genov ali Se pogosteje
zaradi izpostavljenosti sevanju, toksinom iz okolja in drugim rakotvornim snovem. Dusevna
stanja, podobno kot nepravilna prehrana, pomanjkanje telesne dejavnosti ter nezdrav zrak in
voda, globoko vplivajo na »prst«, v kateri se lahko razvije nevaren tumor. Avtor pravi da se
vecina bolnikov spominja, da so nekaj mesecev ali let, preden so jim odkrili raka, dozivljali
zelo stresno obdobje. Najpogosteje je bila to huda preizkusnja, ki jim je povzrocila strahoten
obcutek nemoci, obcutek, da svojega Zivljenja ne obvladujejo ve€ in se nimajo Cesa veseliti.
Razmere kot takSne, same po sebi Se ne povzrocijo raka, lahko pa bolezen omogocijo.
Dejavniki, ki povecujejo tveganje za raka, so Steviléni in razli¢ni, zato si nihée ne bi smel

ocitati, da je sam kriv za bolezen, ki ga je doletela.

Servan-Schreiber (op.cit.: 218-219) opisuje raziskavo objavljeno leta 2006, s katero so

ameriSki raziskovalci z Univerze Berkley skuSali natanéneje oceniti vpliv duSevnosti in Se
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zlasti obcutka nemoci na razvoj raka. Poglobljeno so se posvetili rezultatom dolgotrajne
Studije, ki je potekala na Finskem, v eni od pokrajin, za katero je bila znacilna neobi¢ajno
pogosta smrtnost sorazmerno mladih moskih. Raziskovalci so med iskanjem psihosocialnih
vzrokov odkrili velik vpliv obCutka nemoci na bolezni srca in ozilja. Pospesil je tudi smrt pri
drugih boleznih, $e zlasti pri raku. Pri raziskovanju je §lo za prospektivno Studijo — to pomeni,
da so obravnavali osebe, ki so bile na zacetku v dobrem zdravstvenem stanju, zato so bili
rezultati Se posebej osupljivi. Avtorji raziskave so vnaprej Zeleli oceniti, kolikSen je pri
posamezniku obcutek nemoci. Vsak od udelezencev je moral odgovoriti na krajsi vprasalnik,
v katerem sta bila dva mozna odgovora: 1. »Obcutek imam, da ni mogoce doseci ciljev, ki bi
si jih rad zastavil.« 2. »Prihodnost se mi zdi brezupna in ne verjamem, da se stvari ze
izboljsujejo.« Sest let pozneje se je izkazalo, da je bila pri udelezencih, ki so bili po vsem
drugem primerljivi, pri tistih, ki so se ¢utili najbolj »nemo¢ne«, umrljivost (vzroki bolezni so
bili razli¢ni) trikrat veéja v primerjavi z osebami, pri katerih so zaznali neznaten obcCutek
nemoc¢i. Med slednjimi je bilo 160 % ve¢ primerov smrtno nevarnega raka. Ti podatki
upostevajo samo vpliv obCutka nemoéi, loceno od vseh drugih spremenljivk, kot je splosno
pocutje, depresija ali osamljenost. Avtorje raziskave je osupnila silovita povezava med

»merjenim« obcutkom in razvojem bolezni.

Navedene rezultate je nedavno potrdila vecplastna metaanaliza (sinteza 165 $tudij), ki so jo
leta 2008 objavili psihobiologi z londonskega University Collegea. Njeni avtorji sicer $e
vedno previdno ugotavljajo, da so psihosocialni dejavniki, povezani s stresom, pri zdravih
ljudeh soodvisni s povec¢anjem tveganja za raka, bolnikom z rakom pa skrajsajo Zivljenje. Isti
raziskovalci opredeljujejo »psihosocialni stres« kot kategorijo, ki hkrati vkljuCuje stresne
dogodke med katere sodi smrt bliznjih, locitev, skrajno tezasko delo itd. ter odziv
posameznika na te zunanje vzroke, zlasti na obcutek nemoc¢i. Dlje kot trajajo tovrstne
raziskave, bolj jasno se kaze ucinek na stopnjo smrtnosti, iz ¢esar je mogoce sSklepati, da
psihosocialni dejavniki delujejo na razvoj raka pocasi, vendar se njihov ucinek »seSteva.

(ibid.)

Stres sam po sebi — »elektrosoki«, ki ljudem ogrozajo Zivljenje ne spodbuja razvoj raka.

Ljudje ga namre¢ spodbujamo z nadinom, s katerim se odzivamo nanj, zlasti pa z obcutki
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zapuscenosti, nemoci in notranjega neravnovesja, ki nas preplavijo ob hudih zivljenjskih

preizkusnjah. (op.cit.: 213)

Servan-Schreiber (op.cit.: 220) pravi, da je v preteklih dvajsetih letih je nastalo novo
znanstveno podrocje, ki preucuje povezavo med psihi¢nimi dejavniki in dejavnostjo
imunskega sistema. Imenuje se psiho-nevro-imunologija. To pomeni, da v trenutkih, ko nas
preveva obcutek, da svojega Zivljenja ne obvladujemo ve¢ oziroma da nam prinasa vec
trpljenja kot veselja (psihi¢ni vidik), zacnejo nasi mozgani izlocati stresne hormone, kakrsna
sta noradrenalin in kortizol. Ti aktivirajo ziv¢ni sistem, pospesijo delovanje srca, zviSajo krvni
tlak, napnejo miSice, da bi bile pripravljene za napor ali obrambo (nevroloski del). Danes je
znano, da so ucinki omenjenih hormonov precej $ir$i. Kemi¢ne snovi, ki sprozajo nevroloske
odzive na stres, delujejo tudi na imunski sistem. Bele krvnicke imajo na povrs$ini receptorje,
ki odkrivajo dogajanje v custvenem predelu mozganov, in se odzivajo na nihanja ravni
stresnih hormonov v krvi. Delovanje NK-celic? onemogocita noradrenalin in kortizol, tako da
te ostanejo pasivno prilepljene ob stene krvnih Zil, namesto, da bi napadale viruse, ki so

prodrli v organizem, ali pa razras¢ajoce rakave celice.

Gorenc (2007: 12) pravi, da se druga smer raziskovanja vpliva stresa na pojavnost raka
osredotoca na identifikacijo k raku nagnjene osebnosti ("cancer- prone personality”) — kar
predstavlja psiholoske znacilnosti, Z vecjo nagnjenostjo za razvoj malignih procesov v telesu.
V 3. stoletju pred nasim Stetjem je ze Hipokrat opisoval, da najpogosteje za rakom obolevajo
melanholi¢ni ljudje. Psiholoski profil, ki naj bi bil bolj dovzeten za pojav raka, je bil opisan

kot tip C osebnosti.

Musek (1993 v Seli¢ 1999: 45) pravi, da so med ljudmi razsirjene $tevilne implicitne razlage
0 povezanosti med osebnostjo in razli¢nimi boleznimi. Tako npr. velja, da so »deloholiki,
tisti, ki jih mucijo napadi migrene, po splo§nem prepri¢anju SO moc¢no zaskrbljeni (po mnenju

psihologov anksiozni) in podobno.

% NK-celice (angl. Natural killers cells). Naravne celice ubijalke, poznane tudi kot NK-celice. Predstavljajo
pomemben del imunskega sistema. Napadajo in unicujejo tumorske celice in nekatere z virusom okuzene celice.
(Cruse in Lewis 2003: 434)
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Vlogo in pomen psiholoSkih dejavnikov so upoStevali ter priznavali Stevilni misleci in
zdravniki pred Descartesovim ¢asom. Verjeli so, da lahko ¢lovek s svojimi predstavami ter

Custvi sprozi 0z. zavre potek marsikatere bolezni. (op..cit.: 23)

Ze pred dva tiso¢ leti je griki zdravnik Galen opazil, da se rak razvije predvsem pri potrtih
osebah. Leta 1759 je neki angleski kirurg zapisal, da rak spremlja najhujSe nesrece v zivljenju
ljudi, ki jih tarejo tegobe in Zalost. Leta 1846 je med najuglednejSimi imeni v angleSkem
zdravstvu veljalo, da so nenadni izbruhi vznesenega razpolozenja ter znacajska nagnjenost k
tema¢nemu razpolozenju najmoc¢nejsi vzrok za nastanek te bolezni. Servan-Schreiber (2010a:
206)

Servan-Schreiber (op.cit.: 211) se sklicuje na raziskavo izvedeno na kalifornijski univerzi,
kjer sta raziskovalca s podrocja psihologije primerjala Custvene odzive srénih bolnikov s
tistimi, ki so zboleli za rakom. Merila sta, kako se je njihovo telo odzvalo na Sibke
elektroSoke, nato pa jih prosila, naj opisejo, kako so se pocutili med preizkusom. Telesno so
se bolniki z rakom odzivali na elektrosoke moéneje kot sréni bolniki. Ko pa so odgovarjali na
vprasanje o pocutju med Sokom, so bolniki z rakom skusali ublaziti neprijetne ob¢utke, kot bi
hoteli bolj ustreci raziskovalcema. Raziskovalca sta glede na to predlagala, naj bolnike z
rakom opredelijo kot osebnost tipa C.

Eysenckova tipologija osebnosti dopolnjuje tip C, v kateri sta opredeljeni tudi osebnosti tipa
Ain tipa B. (Eysenck 1990; Remennick 1998 v Gorenc 2007: 12)

Tip A osebnost naj bi bila bolj povezana s tveganjem za sréno-Zilne bolezni. Seli¢ (1999: 107-
112) pojasnjuje, da je za ta vedenjski vzorec znalilna tekmovalna usmerjenost, ki je
obremenjena s samokriticnostjo in pomanjkanjem kakrSnegakoli veselja oz. uZitka Vv
prizadevanjih za striktno doseganje ciljev. Tip B je popolno nasprotje s svojo ne-
tekmovalnostjo, lagodnostjo in odsotnostjo sovraznosti. Med obema tipoma se kaze velika
razlika tudi v odzivanju na stresne obremenitve. Osebe tipa A reagirajo hitreje in mocneje,
stresni dogodek pa navadno ocenjujejo kot groZnjo za njihovo osebno kontrolo. Stevilni
podatki kazejo, da doloceni tip osebnosti z veliko ve¢jo verjetnostjo kot ostali zboli za rakom.
Zato nekateri avtorji govorijo o osebnosti tipa C, za katerega so znacilni neasertivnost,

neagresivnost, pohlevnost, ustrezljivost in pasivnost. Ljudje te vrste obvladujejo Custva, zlasti
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jezo, tako da jo potlacijo. Medosebne tezave jih moc¢no prizadenejo, vendar nikoli niesar ne
ukrenejo, le zmeraj bolj nemocni in depresivni so. Nekatere prospektivne Studije kazejo na to,

da so nastete osebnostne znacilnosti veljaven napovedovalec raka v prihodnjih desetih letih.

Najbolj znana $tudija, objavljena ze v letu 1926 je pokazala povezanost Custvenih stanj z
rakom. Psiholosko $tudijo raka je napisala dr. Elida Evans, ki je bila psihoanaliti¢arka
Jungove smeri, uvod vanjo pa je napisal Carl Jung, ki je med enim zapisal, da je Evansonova
odkrila mnogo skrivnosti te bolezni vklju¢no s tem, zakaj ni nikoli mozno predvideti njenega
poteka, zakaj se bolezen vcasih pojavi Sele po mnogih letih brez bolezenskih znakov in zakaj

je povezana z moderno druzbo. Simonton et al. (1988: 55)

Evansova je ugotovila na podlagi analize sto bolnikov z rakom, da so mnogi pred nastankom
bolezni izgubili pomemben Custven odnos. Take bolnike je opisala kot ljudi, ki so raje vlozili
sebe v posamezen objekt ali viogo (osebo, delo, dom), kot pa da bi razvili svojo lastno
individualnost. Taksni ljudje so ob umiku objekta ali vloge ogrozeni, nenadoma se znajdejo
sami s seboj z malo notranjih moci, da bi se spoprijeli s situacijo. Postavljanje potreb pred

svoje lastne je znacilnost teh ljudi. (ibid.)

Dr. Lawrence Le Shan, po izobrazbi eksperimentalni psiholog, in izkusen klini¢ni psiholog, je
bil eden izmed prvih teoretikov psiholoskih zivljenjepisov bolnikov z rakom. Le Shan je
ugotavil §tiri razlicne osebnostne poteze v zivljenjskih zgodbah ve¢ kot 500 bolnikov z
rakom, s katerimi je delal. (ibid.):

e V mladosti so ti bolniki dozivljali obcutke izoliranosti, zanemarjenosti, obupa.
Intenzivnejs$i medosebni odnosi so bili zanje teZki in ogrozajoci.

e V odrascajoci dobi so uspeli vzpostaviti mocno pomembno zvezo z neko osebo ali pa so
vecje zadovoljstvo nasli v svojem poklicu. V to zvezo oz. vlogo so vlozili ogromno svoje
energije. Slednja jim je postala v resnici smisel in osrednja vloga v njihovem Zzivljenju.

e QOdnos ali vloga se je kasneje prekinila, bodisi zaradi smrti, preselitve, odhoda (npr., otrok
zapusti dom), upokojitve in podobno. Temu je sledil je obup, kot ¢e bi v brazgotino, ki je

ostala iz otroStva, znova bolece zarezali.
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e Ena od osnovnih znacilnosti teh bolnikov je, da je obup znova prisel na dan. Ti ljudje niso
bili sposobni izraziti svojih ob¢utkov, kadar so bili prizadeti, jezni ali sovrazni. Drugi

ljudje so bili pogosto mnenja, da so to ¢udoviti ljudje.

Na podlagi nadaljnjih raziskav je Le Shan pri bolnikih odkril precej$nje odklanjanje in
nezaupanje do samega sebe in do drugih. Po drugi strani pa je ugotovil, da so lastne Zelje in
hrepenenja bolnikov z rakom tako zatrte in samoodtujitev tako popolna, da so na zacetku
terapije ob vprasanju, "Kaj v resnici hoCete vi sami poceti v zivljenju?" le preseneceno in z
nerazumevanjem zrli vanj. Do doloCene stopnje imajo vsi bolniki z rakom obcutek, da se
morajo sami sebi odpovedati in biti nekaj drugega, saj bi na takSen nacin pridobili nekaj, kar
bi dalo smisel njihovemu zivljenju. Predvidevajo, da bodo pridobili ljubezen drugih, bodisi z
zrtvovanjem samega sebe ali pa s poskusom, da bi bili nekdo drug. Navsezadnje ne prenesejo
misli, da bi jih nekdo lahko ljubil taksne kakrsni so. (Weber 2000: 63)

Pri bolnikih, ki so bili pod Le Shanovim nadzorom, je bila tudi zelo razvidna medsebojna
odvisnost med hitrostjo, s katero se je razvijal nevarni tumor in ¢asovnim razdobjem, ki je
preteklo od trenutka, ko je bolnik dozivel zanj pomembno izgubo, do trenutka, ko ni ve¢ videl
Zivljenjskega smisla. Avtor je naSel tudi povezavo z druzinskimi razmerami: v vecjih
statistikah je verjetnost, da bomo zboleli za rakom, najnizja pri neporocenih ali pri porocenih,

bistveno visja pa je pri loCencih ter najvisja pri ovdovelih. (op.cit.: 64)

1.3 Psihosocialni vplivi raka na Zivljenje bolnika

Ule (2003: 98-99) pravi, da bolezen pomeni mocan obremenilen dogodek v ¢lovekovem
zivljenju. Od posameznika zahteva obvladovanje. Obvladovanje pomeni reakcije
posameznika na zivljenjske obremenitve, ki sluzijo temu, da poleg morebitne fizi¢ne bole¢ine
prepreci Custveno bolecino, se ji izogne ali jo zacne kontrolirati. Ljudje uporabljajo razlicne
strategije za reSevanje kriznih dogodkov v Zivljenju in bolezen je krizni dogodek.
Obremenilni dogodki prinasajo spremembe v vsakdanji tok dogajanja, pretrgajo rutino, ki nas
izzovejo, da jih moramo obvladati s svojimi sposobnostmi, znanjem, mocjo. SploSna

obremenitev je odvisna tudi od tveganosti in tezavnosti dogodkov in od dejavnikov, ki
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varujejo posameznika pred tveganji; mu omogocijo bolj ali manj uspesno obvladovanje

dogodkov.

Rak je bolezen, ki se je bojimo bolj kot katerekoli druge bolezni, saj jo razumemo kot sinonim

za pocasno in boleco smrt, ki sledi obdobju intenzivnega trpljenja in odvisnosti od drugih.

Diagnoza rak prinese v zivljenje posameznika spoznanje, da Zivljenje ne bo nikoli ve¢ enako.

Posameznik ne bo na svoje zivljenje nikoli ve¢ gledal kot prej, kot tudi drugi ne bodo ve¢ nanj

gledali na enak nacin. Diagnoza pomeni nedvomen Sok, ki nenadoma prekine delujo¢ sistem

in poseze v vsakdanjo rutino. (Tierney in Mckinley 2002: 21)

Psihosocialni odzivi posameznika in druzine ter njihovo prilagajanje novim Zivljenjskim

okolis¢inam so odvisni od mnogo razli¢nih dejavnikov. (Wells in Turney 2011: 28 — 29)

Vrsta raka, stopnja in prognoza — oblike raka, povezane z vi§jo stopnjo smrtnosti in
intenzivnej$im zdravljenjem, lahko sprozijo vi§jo raven stresa in resnejSe posledice na
zivljenje bolnika in njegove druzine.

Posamezniki, ki so doziveli vecjo stopnjo invalidnosti in iznakaZenosti kot posledici
zdravljenja, se soocajo z dodatnimi obremenitvami v prilagajanju novim zivljenjskim
okolis¢inam.

Intenzivnost in dolzina zdravljenja ter posledice stranskih uéinkov tega, vplivajo na
telesno in custveno delovanje.

Posameznikova starost in stopnja v zivljenjskem ciklu — naloge na enem izmed
zivljenjskih podrocij so lahko zaradi zdravljenja onemogocene, kar zavira nadaljnji razvoj
v zivljenjskem ciklusu posameznika. Na primer, mlaj$a odrasla oseba z rakom se lahko
soofa s teZzavami pri uresniCevanju pomembnih Zivljenjskih nalog, kot je zakljucek
izobraZevanja, kariera, neodvisnost.

Pretekle izkuSnje z rakom — pri¢akovanja bolnika in druZine o tem, da bo vnovi¢na
diagnoza vnesla v njihov vsakdan podobne izkusnje in rezultate kot pretekla, lahko
povzrocijo nerealne upe ali na drugi strani prevelik pesimizem.

Posameznikove osebne znacilnosti vplivajo na odzivnost in zmoZznost sooc¢anja z rakom —
vecja zmogljivost reSevanja problemov, komunikacijske spretnosti, samozavest, dobri
medosebni odnosi, zaupanje v ljudi in duhovna prepricanja, so napovedovalci pozitivnega

obvladovanja bolezni.
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e Socialna podpora — koli¢ina in kakovost socialne podpore, ki jo prejemajo bolnik in
druzina, lahko pomembno vpliva na stopnjo stresa. Podpora druzine, prijateljev,
zdravstvenega osebja in ozdravljenih z izkuSnjo raka, lahko zagotovijo pomembna

varovala pred Skodljivimi ucinki stresa.

Skufca-Smrdel (2007: 828) pravi, da je spoprijemanje z rakom in njegovim zdravljenjem
dolgotrajen in postopen proces, v katerem se prepletajo razlicna dozivljanja — Sok, strah,
negotovost, brezup in depresivnost. Bolniki se velikokrat sprasujejo o tem, zakaj so ravno oni
zboleli in kaj storiti sedaj. Postavljajo se jim vprasanja o tem, ali je njihovo doZivljanje
»normalno« ali pa predstavlja »Sibko psiho«. Strah jih je, da bi »ne biti mocan« lahko
vplivalo na slabsi izid zdravljenja. Od leta 1999 se je v psihoonkoloski literaturi uveljavil
izraz »psychological distress« — psiholoski distres, psiholoska stiska za opis vseh teh odzivov
na bolezen. lzraz je definiran kot neprijetna ¢ustvena, psihi¢na, socialna ali duhovna izkusnja,
ki je povezana s sposobnostjo spoprijemanja z boleznijo in njenim zdravljenjem. Zajema cel
kontinuum: od obic¢ajnih normalnih obcutij ranljivosti, Zzalosti, strahu, do ovirajo¢ih
problemov, kot so velika depresija, anksioznost, panika in ob&utek izklju¢enosti.

Izraz duSevna stiska se je pri bolnikih z rakom, v praksi in strokovni literaturi uveljavil

predvsem z namenom, da bi se izognili njihovi stigmatizaciji. (Simoni¢ 2008: 72)

"Ljudje z diagnozo raka prehajajo skozi velika razpolozenjska nihanja. DozZivljajo strah, jezo,
samopomilovanje, obCutek izgube nadzora nad svojim Zivljenjem ter Custvena nihanja, Ki jih

navadno prestrasijo." (Simonton et al. 1988: 192)

Diagnoza rak predstavlja univerzalen strah vzbujajo¢ fenomen, povezan z ve¢jim tveganjem
umrljivosti in potencialnim vplivom, ki ga ima bolezen na vseh Zivljenjskih podro¢jih.
Raziskave od leta 1970 naprej kazejo na znatno povecano raven stisk, ki se pojavljajo pri
bolnikih z rakom, kot tudi pri njihovih pomembnih drugih ter tudi to, da ima bolezen lahko

dolgoro¢ne Custvene, psihosocialne in vedenjske posledice. (Wells in Turney 2001: 27)

Ko bolniki z rakom zvedo za diagnozo lahko veliko jo¢ejo. Objokujejo moznost svoje smrti in

izgubo obcutka, po tem, da bodo ve¢no Ziveli. Izguba zdravja in predstave o sebi kot
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vitalnem, moénem &loveku povzroéi zalovanje. Zalost predstavlja normalen odziv. (Simonton
et al. 1988: 193)

Pri bolnikih z rakom se pogosto pojavlja krivda o lastnem prispevku za odkrito bolezen.
Nekateri obcutijo krivdo zaradi zivljenjskega stila, povezanega z visokim tveganjem za raka,
kot sta denimo kajenje ali prekomerno soncenje. Drugi se cutijo krive, ker se niso ze pred
boleznijo udelezevali preventivnih programov, kot so rutinski presejalni programi oz. ¢utijo
krivdo zaradi prepoznega obiska pri zdravniku. Kot mnoge druge bolezni lahko tudi rak
izzove obcutek nemoci, posameznik se pocuti nemocenega proti zunanjim silam. Bolniki
cutijo, da ne morejo kontrolirati svojega sedanjega polozaja, bojijo se izgube avtonomije,
zaradi svoje bolezni. Prav tako pogosta odziva sta jeza in sovraznost. Nekateri posamezniki ti
dve Custvi usmerijo v druge. Pogosto sta usmerjeni predvsem na druzinske clane ali

posameznike, ki nudijo podporo. (Wells in Turney 2001: 31-32)

Bolniki z rakom prav tako izkazujejo veliko skrb za svoje druzinske Clane, za njihove
Custvene odzive in splosno blaginjo vse druzine. V skrbeh so, kako sporocati novice o
bolezni, kakSen Custveni in finan¢ni vpliv bo imela bolezen nanje in druzinske ¢lane in ali
bodo v breme drugim. Kadar se rak v druzini pojavlja skozi generacije, posamezniki obcutijo
Se dodatno skrb za druzinske ¢lane, saj obstaja bojazen, da se bolezen lahko nadalje razvije pri
katerem od njih. (ibid.)

Proces zdravljenja raka vkljucuje razlicne telesne in psihosocialne tezave: stranski ucinki
zdravljenja, negotovost glede prihodnosti, nezmoznost nadzora nad lastnim Zzivljenjem,
povecana odvisnost od drugih, moteno druzinsko, delovno in socialno Zivljenje, strahovi pred

bolecino in zavrnitvijo bliznjih. (Wiggers et al. 1990: 610)

Diagnoza rak pomeni stresen odgovor, ki ga v povezavi s to boleznijo skupaj povzro¢ijo
bolnikovo dojemanje bolezni, simptomi (bole¢ina, posledice zdravljenja) in stigma.
Depresija, pomanjkanje volje, tesnoba, ob¢utja brezizhodnosti, opuscanje socialnih stikov,
opuscanje stikov ter spremenjena samopodoba — so spremljevalci telesne bolezni in v¢asih ti,
Se bolj kot bolezen sama, povecujejo bolnikovo trpljenje, ki ga nikoli ne gre razumeti kot

neizogibno posledico raka. Najpogostej$i dusevni motnji poleg motenj prilagajanja sta pri
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bolnikih z rakom depresija in anksioznost, ki se lahko pojavljata v kombinaciji ali posami¢no.
Simptomi depresije ne vplivajo le na poslabSanje kvalitete zivljenja bolnika in njegove
druzine, temve¢ tudi na skrbnost in zmoznost bolnikov, da vztrajajo, sodelujejo in prenesejo

naporno zdravljenje ter tako posredno vplivajo na izid bolezni in zdravljenja. (Internet 9)

Snoj (2008: 2) pojasnjuje, da je depresija bolezen, ki vpliva hkrati na psihicno in telesno
pocutje ter posameznika prizadene v celoti. Povzro¢a motnje razpoloZenja, misljenja in
razliéne telesne simptome. Najveckrat ostane neprepoznavna in pri bolnikih z rakom
nezadostno zdravljena, kar je tudi posledica prepricanj, da je za bolnika z rakom normalno, da

je depresiven.

Vecja stopnja depresije se pojavlja tam, kjer gre za vis§jo stopnjo telesne okvare, napredka
bolezni in prisotnosti telesne bolecine. (Williamsom in Schulz 1995) Visja stopnja
depresivnosti je povezana tudi s stranskimi u¢inki zdravil in zdravljenja raka. Kemoterapija in
kirurSki posegi so pri bolnikih z rakom zaradi negativnih stranskih uc¢inkov (motnje telesne
samopodobe in drugi fizi¢ni simptomi) tako mozni vir povzroéene depresije. (Newport in
Nemeroff 1998) Stevilne $tudije, ki so raziskovale razli¢ne psihosocialne dejavnike tveganj za
pojav depresije med bolniki z rakom so ugotovile naslednja tveganja za razvoj le-te: druzbena
izolacija, osebna zgodovina depresivnih stanj, zgodovina zlorabe alkohola ali drugih snovi ter

socialno-ekonomski pritiski. (Nezu et al. 2003: 272)

Poleg depresije se pri bolnikih z rakom pogosto pojavlja anksioznost. Simoni¢ (2008: 74)
pravi, da na anksiozne bolnike lahko terapevtsko vpliva ze sam proces pojashjevanja situacije
v kateri so se znasli ali ki jih ¢aka. Veliko anksioznosti bi se lahko preprecilo tudi z boljso
organiziranostjo pomoc¢i tem bolnikom ter ustrezno komunikacijo med bolnikom in

zdravnikom.

Studije o anksioznosti kaZejo, da se ta povecuje v dolo¢enih obdobjih bolezni, zatne se pri
odkritju tumorja, se stopnjuje do prvih operativnih posegov nato pa po letu dni upada.
(Jenkins 1991) Pri nekaterih bolnikih lahko postane obcutek tesnobe tako mocan, da oteZzuje
njihovo zdravljenje, saj se mu skuSajo izogniti, zaradi strahu, ki jim ga vzbuja misel na vse

postopke zdravljenja. (Patenaude 1990) Nekateri raziskovalci pravijo, da se lahko tisti, ki so
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zboleli za rakom, odzivajo na psiholoske stiske in negotovo prihodnost s simptomi

posttravmatskega stresa, ki je enak simptomom Zzrtev vojn ali okoljskih nesre¢. (Nezhu et al.

2003: 272)

Leta 1994 je Amerisko psihiatricno zdruzenje v svojem diagnosti¢nem priro¢niku, prvic
objavilo diagnozo posttravmatske stresne motnje, kadar gre za travmati¢en dogodek v
medicini, kot posledica zivljenjsko nevarne bolezni. Vendar to Se ne pomenim, da pri bolniku
nujno povzro€i posttravmatsko stresno motnjo. Gre namre¢ zato, da obstajajo podobnosti, ki
strokovnjakom zagotavljajo uporabne metode pri zmanjsevanju psiholoskih vplivov raka na
bolnike. Podobnosti med posttravmatsko stresno motnjo in rakom sta o€itni: nenaden in
nepri¢akovan smrtno nevaren dogodek, kjer je malo prostora za osebno kontrolo, s sabo
prinasa visoko stopnjo stresa in tesnobe. Vendar pa ponavadi sledi daljSe obdobje
prilagajanja, v katerem se posameznik giblje med absorbiranjem dejstev o tem, kaj se mu je
zgodilo in na drugi strani z umikom v duSevno zatocisce, s ¢imer se skusa izogniti resni¢nosti.

Celo med ozdravljenimi posamezniki se pojavlja prisotnost posttravmatske stresne motnje s

simptomi, povezanimi z visoko stopnjo stiske. (Brennan 2004: 17)

Servan-Schreiber (2010b: 77) pravi, da travmati¢na dozivetja dejansko zaznamujejo mozgane.
Avtor nadalje pravi, da je ve€ina od nas dozivela travmo z »malo zacetnico« za razliko od
travme z velikim »T«, izkustva, ki ogroZa Zivljenje in je obifajno povezano z diagnozo

postravmatske stresne motnje.

Bolniki z rakom poleg notranjih procesov, ki se odvijajo v njihovem soocanju z boleznijo,
izkuSajo razliCne zunanje spremembe, ki se kaZejo kot posledice stranskih ucinkov

zdravljenja.

Telesne spremembe, ki nastanejo med zdravljenjem raka zelo globoko posezejo v
posameznikovo osebnost. Brazgotine so kot opomnik na boleco izkusnjo soocanja z rakom.
Stres in depresija kot posledici telesnih sprememb lahko Se dodatno vplivata na podrocje
druZinskega Zivljenja, intimnost med partnerjema, psiholoske motnje in samozavest.
Zenskam, ki so bile operirane na dojki stiske povzro¢ajo brazgotine, ki jih za sabo pusti

operacija, poleg tega obc¢utijo manj$o privla¢nost in omejitve pri izbiri oblacil. Tudi bolniki z
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rakom, katerim bolezen ni spremenila zunanjosti lahko obcutijo tezave v zvezi s svojo telesno

podobo. (Nezhu et al. 2003: 273)

Kljub temu da so se postopki zdravljenje raka v preteklih desetletjih zelo izboljsali, samo
zdravljenje $e vedno povzroca pri bolnikih veliko psiholoskih stisk. Bolniki pogosto opisujejo
zdravljenje kot zelo bolece obdobje, veliko tezje, kot je samo soocanje z boleznijo. (0p.cCit.:
274)

Valentine in McCorkle (1998 v ibid.) pravita, da je negotovost po postavljeni diagnozi in pred
samim zdravljenjem povezana z velikim stresom. Razni vplivi, ki jih prinasa zdravljenje raka,
lahko pustijo dolgoro¢ne posledice. Posamezniki lahko Cutijo nezazelene ucinke bolezni Se
nekaj let po operaciji. Ti se lahko kaZejo v motenem delovanju posameznih organov ali celo v

vnoviéni postavitvi diagnoze.

Na sam potek zdravljenja vpliva veliko razliénih dejavnikov. Rezim zdravljenja, njegovi
nezazeleni ucinki, sploS$no telesno pocutje, stopnja razumevanja problematike zdravljenja,
odnosi z zdravstvenim osebjem in dostopnost do socialne podpore so pomembni dejavniki, Ki
vplivajo na celoten potek zdravljenja bolezni. (Wells in Turney 2001: 33)

Obseg telesnih simptomov zaradi nacina zdravljenja in telesne konstitucije je pri vsakem
posamezniku razli¢en, medtem ko je veliko reakcij skupnih. Ta spekter simptomov vkljucuje
utrujenost, izpadanje las, razjede v ustih in prebavnem traktu, slabost in bruhanje, drisko,
izgubo teZze ali celo pridobitev le-te, ve€jo verjetnost za okuzbe, zmanjSano spolno slo,

izpusS€aje na kozi, strjevanje krvi in motnje spanja. (ibid.)

Obdobje zdravljenja prinasa veliko Custvenih naporov tako za bolnike kot njihove svojce.
Koli¢ina vseh podatkov v zvezi zdravljenjem in odlocitve glede tega, lahko pri vseh vpletenih
1zzovejo stiske. Obcutki izgube nadzora so zelo pogosti, predvsem v primerih, kjer poteka
intenzivni rezim zdravljenja, ki narekuje natan¢no dolocen dnevni ritem in omejitve. Obdobje
zdravljenja v bolnikov vsakdanjik vnese ogromno sprememb. Mednje denimo sodijo
morebitne ali zaCasne prekinitve delovnih razmerij in zmanjSanje ostalih aktivnosti. (op.cCit.:

35)
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Bolnikova povecana odvisnost od druzinskih ¢lanov neizogibno spreminja ravnovesje v
okviru druzine in vsaj zacasno spreminja vloge druzinskih ¢lanov, ki so bile vzpostavljene
pred tem. Spremembe v vsakdanu lahko postopoma prinasajo nov zivljenjski slog, v katerem
posamezniki spremenijo nacin prehranjevanja, postanejo telesno bolj aktivni, se zacno
zanimati e za alternativne oblike zdravljenja. Cas zdravljenja lahko vodi tudi k raziskovanju
novih Zzivljenjskih ciljev, vzpostavitvi novih prioritet. Mnogi bolniki, ki so preziveli raka,
kasneje poroCajo o novem pogledu na lastno zivljenje, vecCjo teZzo in pomen pripisujejo
harmoni¢nim odnosom s pomembnimi drugimi. Po kon¢anem zdravljenju tako mnogi menijo,
da so Sele tedaj priceli ceniti zivljenje v vsej njegovi veli€ini in izrazajo globoko spostovanje

za Stevilna darila, ki jih sabo nosi obdobje med in po kon¢anem zdravljenju. (ibid.)

Obdobje po kon€anem zdravljenju s sabo prinasa tudi vzpostavitev prejSnjih vlog med katere
sodi denimo vrnitev v vlogo delovno aktivnega drzavljana. Skufca-Smrdel (2007: 827)
pojasnjuje, da se bolniki, ki so ob odkritju raka v delovno aktivnhem zivljenjskem obdobju zelo
zgodaj v procesu zdravljenja sooc¢ajo tudi z vpraSanjem poklicne rehabilitacije in strahovi, ali
bodo $e zmozni opravljati svoje delo, ali bodo dobili podaljsano pogodbo, kako bodo sprejeti
na delovnem mestu in kakor tudi s strahovi, kaj bo v nasprotnem primeru s socialno in
eksistenéno varnostjo. Od posledic bolezni in njenega zdravljenja je odvisna poklicna
rehabilitacija. Najveckrat so nezmozni za delo bolniki s tumorji centralnega Zzivénega sistema,
tumorji glave ter bolniki z visjim stadijem limfoma in levkemije. Avtorica (v ibid.) nadalje
pravi, da izsledki tujih raziskav kazejo, da zagotavljanje zahtevane in pricakovane delovne
ucinkovitosti najveckrat onemogocajo telesne posledice zdravljenja raka, Custvena Stanja,
tezave s pozornostjo in koncentracijo, utrujenost, pa tudi negativen odnos sodelavcev in

spremenjene prioritete.

Ule (2002: 93) pravi, da mora bolnik s kroni¢no boleznijo nekako »utelesiti« obe vlogi, tako
vlogo bolnika kot tudi vlogo zdravega ¢loveka. Povezati ju mora v novo, trajno samopodobo,
zivljenjski stil in identiteto. Radley (1995 v ibid.) govori o $tirih razli¢nih oblikah predelave
kroni¢ne bolezni v zivljenjskem stilu bolnika. Ti nacini se razlikujejo glede na to, kako se
nanasajo na izgubo/ohranitev sodelovanja osebe v socialnem Zivljenju ter na odnos osebe do
bolezni. Tako dobimo §tiri glavne tipe odnosov: aktivno zanikanje (bolnik ne sprejema svoje

bolezni, prizadeva si za njeno premagovanje), prilagoditev (bolnik sprejema svojo bolezen in
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ustrezno spremeni svoje vsakdanje zivljenje in delo), sekundarna pridobitev (se nanasa na

pozitivne kvalitete, ki jih bolnik potegne iz soocenja s svojo boleznijo, oseba namre¢ sprejme

svojo bolezen in omejitve ter sebe vkljuci v bolezen), in resignacija (pa pomeni, da ima bolnik
obcutek zivljenjskega poraza pred boleznijo).

Kroni¢na bolezen kot je rak lahko sprozi v bolnikih proces zalovanja. Wolf (2008: 81) pravi,

da proces poteka razlicno, pri ¢emer lahko govorimo o obdobjih ali fazah zalovanja.

Predhodno zalovaje se lahko pricne Ze ob soocanju s kroni¢no boleznijo. Proces zalovanja je

individualen proces, ki ga spremljajo razli¢ni ¢ustveni in vedenjski odzivi. Faze v procesu

zalovanja so:

e S0k — sprejemu informacije o bolezni obicajno sledi obdobje Soka ali nepricakovanega
Custvenega odziva. To je obdobje obupa, zbeganosti, otrplosti, nespecnosti.

e protest — v tem obdobju se prepletajo oblutenja brezupa in dezorganizacije. V tem
obdobju postaja Custvovanje vse bolj oblikovano in prisotno. Pojavijo se jeza, bes
sovrastvo, neobvladanost, prisotno je vprasanje zakaj, iskanje krivde.

e reorganizacija in sprejetje — bolnik sprejme nove Zivljenjske okolis¢ine.

Pretekle zmoznosti soocanja s problemi in krizami ter osebnostne lastnosti, vplivajo na to,

kako se bodo posamezniki spoprijeli z boleznijo. (Wells in Turney 2001: 29) Pri tem je

potrebno poudariti, da je zalovanje individualen proces in slednja shema ne velja za vsakega

bolnika.

1.4 Psihosocialni vplivi raka na bolnikovo druzino

Rak je bolezen, ki globoko poseZe v Zivljenje obolelih in njihovih svojcev. Pri bolnikih lahko
sproza razli¢na duSevna stanja. Bolezen druzinskega Clana prinaSa s sabo krozen vpliv na
preostale druzinske ¢lane. Kako se posameznik in njegova druZina odzovejo na bolezen je
mnogokrat mo¢no odvisno od njihovih preteklih nac¢inov obvladovanja kriznih druZinskih

situacij.

Za diagnozo rak se pogosto uporablja pojem »druzinska bolezen«, saj prizadene in vpliva na
vse druzinske ¢lane. Nemogoce je, da bolnik in njegovi druzinski ¢lani ne bi vplivali drug na
drugega. Nemalokrat se zgodi, da s svojim ravnanjem lahko Se dodatno oteZijo nastali

druZinski polozaj. (Hermann 2001: 337)
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Catinovi¢ Vogringi¢ (1998: 73) pravi, da je druzina sistem, ki regulira sam sebe. DruZino
vodi zakonitost, ki jo je v zgodovini sama izdelala na podlagi poskusov in zmot. Vsak ¢lan
druzine predstavlja ¢len Vv interakciji in kot tak ne more vplivati na dogajanje v njej le v eni
smeri. Epistemolosko napacno postane, ¢e vedenje enega Clana druzine interpretiramo kot
vzrok za vedenje drugega. Vsi Clani sistema namre¢ vplivajo nanj in vsak ¢lan druzine vpliva

na vse druge ter vsi drugi nanj.

Minuchin (v Caginovi¢ Vogrin¢i¢ op.cit.: 83-84) opredeljuje druzinsko skupino kot nevidni
niz funkcionalnih zahtev, ki organizira nacine, kako ¢lani druzine delujejo, kdo, kdaj in s kom
kaj dela. Transakcijske modele vzdrzujeta dva sistema opor oziroma prisil. Prvi je genericen,
kjer veljajo splosna pravila o druzini in za druzino — o njeni strukturi moci, vlogah ipd. — kot
jih doloc¢ajo druzbene norme in vrednote. Drugi sistem pa je specifi¢en, druzinski in poseben.
Slednji se izoblikuje v letih sporazumov skupnega zivljenja na osnovi neposrednih ali

posrednih pravil in sporazumov o drobnih stvareh vsakdanjega zivljenja.

Tomori (1994: 18) pojasnjuje: »Vse kar se dogaja z enim ¢lanom druzine, se na tak ali
drugacen nacin zrcali na vseh preostalih. Vsaka sprememba, ki jo doZzivi druzina kot celota,

pusti v Zivljenju vsakega od teh, ki druzino sestavljajo, svojo posebno sled.«

Postavljena diagnoza kronicne bolezni (rak) ne prizadene le bolnika, ampak tudi druzina
posledi¢no dozivi takojSen in dolgorocen stres. (Rolland 1994; Roy 2006) Zdravstveno stanje
bolnika lahko vnese korenite spremembe v vsakdanje Zivljenje celotne druZine. Posamezni
druzinski Clan je negotov, kaj storiti, kako pomagati in kako bo zdravstveno stanje bliznjega
vplivalo na druzinsko Zivljenje. Vecji del druzin tako vstopi v svet bolezni brez

psihosocialnega zemljevida. (Miller-Day 2011: 1-2)

Skufca-Smrdel (2007: 829) razlaga, da se utetene socialne vloge zamajejo, bliznji ob svojih
sicer$njih obveznostih prevzemajo $e skrb za bolnika. Bolezen lahko za druzino pomeni tudi
zmanjSanje druzinskega proracuna. Svojci pogosto dozivljajo veliko nemoc; stiska pa se lahko
Se posebej stopnjuje ob napredovali bolezni ali ko bolnik potrebuje ve¢ oskrbe. Avtorica je

mnenja, da kadar razmisljamo o svojcih, najprej pomislimo na partnerje in otroke. Pogosto pa
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je ob tem spregledana stiska starSev odraslih bolnikov in njihovih sorojencev. Hkrati pa je po
drugi strani potrebno upostevati, da prisotnost partnerja ne pomeni vedno, da ima bolnik v
njem vir mo¢i in podpore. Veliko raziskav se ukvarja s tem, na kakSen nacin izkusnja bolezni
dolgoro&no poseZe v partnerski odnos. Studija, ki so jo izvedli na Danskem je zajemala veé
kot 46.000 bolnikov z razlicnimi vrstami raka ter primerjala Stevilo razvez oz. razpadov
partnerskih zvez pri njih in v splosni populaciji, ni pokazala statisticno pomembnih razlik.
Podobni so tudi rezultati drugih manjsih raziskav pri bolnikih z rakom na razli¢nih mestih. Po
mnenju nekaterih avtorjev se razpad partnerske zveze velikokrat pojavlja pri tistih parih, pri
katerih je bila konfliktnost prisotna Ze pred boleznijo. Na drugi strani pa se ob bok pojavljajo
raziskave, v katerih so bolniki navajali, da se lahko partnerski odnos ob ali po bolezni se

izboljsa.

Groznjo, ki jo predstavlja rak v druzini Se najbolje razumemo v kontekstu osebnega in
druzbenega. (Veach in Nicholas 1998) govorita o kliniénem poteku raka v druzini ter njegovi
povezavi s tremi stopnjami druZinskega razvoja: novo oblikovane druzine, mlade druzine in
starejSe druzine. V novo oblikovanih druzinah je porofen par brez otrok, ki se bori za
neodvisnost od izvorne druzine. Rak v teh druzinah postavlja na preizkusnjo vezi, ki jih je
mlad par vzpostavil. V odsotnosti dovolj varno zgrajenih vezi, lahko partner ¢uti lastno krivdo
za nastanek bolezni pri drugem partnerju ali se Custveno oddalji in s svojim vedenjem
negativno vpliva na partnerja, ki se bori z boleznijo. TakSno vedenje lahko vodi enega ali oba
partnerja, da se zateCeta po podporo vsak svoji izvorni druzini. Raziskave kazejo, da se mlajsi
pari v primerjavi s starejSimi soo¢ajo z obcutno visjo ravnjo stresa, ko eden izmed partnerjev
zboli za rakom. Mlada druzina sestavljena iz zakonskega para z majhnimi otroci ima pogosto
najveé tezav s prilagajanjem na bolezen v druzini. Clani mlade druZine so usmerjeni v to, da
vzpostavijo stabilnost in vloge med sabo. Rak v teh druZinah zamaje stabilnost in
preoblikujeje vloge na nacin, da vlogo starSev pogosto prevzamejo otroci, starSi pa vlogo
otrok. Meje ter odnos otrok — star§ so tako zacasno prekinjene. Otroci lahko obcutijo krivdo
za bolezen enega od starSev, ali bijejo v sebi notranje konflikte o skrbi za starSa in ohranjanju

njihovih lastnih interesov. (Weihs in Politi 2005:8)

Zahlis (2001) je v intervjujih Sestnajstih otrok v starosti od 11 do 18 let, katerih matere so

zbolele za rakom dojke, ko so bili ti otroci stari 8 do 12 let, ugotovila devet kategorij
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zaskrbljenosti. Otroke je skrbelo, da bo mati umrla, da se bo zgodilo nekaj hudega, da se bo
spremenila, pocutili so se zmedeno, skrbelo jih je, ko mati ni bila videti dobro, zaskrbljeni so
bili za druzino in druge Clane, tudi zaradi finan¢nih tezav. Bali so se pogovarjati z njimi.
Ceprav so se otroci spopadali z vprasanjem, kako najbolje izkoristiti ¢as druZenja z mamo, so
si skusali predstavljati zivljenje tudi brez matere. Zamislili so si, kako bi odrascali brez
matere, skrbelo jih je, ali je oCe sposoben, da obvladuje druzino in jo drzi skupaj.
Premisljevali so o smrti drugih druzinskih ¢lanov in o tem, da bodo zboleli tudi sami ali celo
umrli. Prevzeli so vlogo nadzornika matere. Sklepali so, da nekdo, ki kljub zdravljenju
ponovno zboli lahko umre. Sprasevali so se, ali bo mati prezivela, kako jih bo lahko imela Se

rada, &e je tako bolna. (v Smit 2005: 197)

Raziskave kazejo, da je odprta komunikacija v druzinah v katerih eden izmed starSev zboli,
kljuénega pomena. Mnogi star§i se bojijo, da bi z informacijo o svoji bolezni otrokom
povzrocili nepotrebno stisko. V eni izmed kvalitativnih raziskav v katero so bili zajeti otroci
stari od 8—15 se je jasno izrazila njihova zelja po tem, da jim star$i posredujejo informacije o
bolezni. Stevilne $tudije kaZejo na to, da je odprta komunikacija dragocena, saj zmanjsuje
tesnobnost otrok. Star$i so pogosto negotovi v to, kako pojasniti otrokom svoje zdravstveno
stanje. Raziskave tudi kaZejo, da je pogovor z otroci o njihovih obcutkih glede bolezni starSa

zelo koristen. (Moore in Rauch 2010: 527)

Pri razlagi otrokom o bolezni enega izmed starSev je potrebno upoStevati otrokova leta.
StarejSi otroci v primerjavi z mlajSimi potrebujejo ve¢ informacij, saj se lahko seznanijo s
tematiko raka preko tiska, zdravstvene vzgoje v Soli in pogovorov med ljudmi v skupnosti.
Raka je lahko imel eden od starih starSev ali kakSen drug sorodnik. Otroci lahko obcutijo
krivdo in lastni prispevek v bolezni starSa, prav tako kot v primeru razveze starSev, otroci
pogosto mislijo, da so vzrok za druZinske teZave. Pomembno je, da jim starsi razloZijo, da
obstaja majhna verjetnost, da bi tudi drug star§ zbolel za rakom. StarSi obc¢utijo ve¢ji nadzor
nad sabo in svojim Zivljenjem, kadar so se sposobni soociti z otrokovimi strahovi in vpraSanji.
Osnovna naloga starSevstva je, da pomagajo otroku pri sooanju z raznolikostjo zivljenja,
oboji tako star$i kot otroci bodo cutili olajSanje v skupnem reSevanju problemov preko

neposrednih sporoc¢il. (Hermann 2001: 75)
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Nacin kako se otroci odzivajo na bolezen v druzini se najpogosteje kaze v njihovem
obnasanju. Majhni otroci lahko nazadujejo v stopnji razvoja, ¢e je njihov svet ogrozen. Na
primer, otroci, ki so bili pred tem zelo ustvarjalni in so veliko raziskovali, lahko postanejo
neobi¢ajno mirni. Soloobvezni otroci se lahko pri¢nejo upirati na nadin, da ne Zelijo oditi v
Solo. Otroci, ki ne morejo izraziti svojih skrbi glede druzinskega polozaja, starSem s svojim
obnasanjem in odnosom sporoc¢ajo zaskrbljenost, zaradi sprememb v gospodinjstvu. Bolezen
v druzini je zlasti tezavna za mladostnike, ki se nahajajo v razvojni fazi locitve od starSev.
Mladostniki skusajo doseci locitev preko preizkuSanja mej. Ko je ta proces, zaradi bolezni v
druzini prekinjen se lahko pojavijo obcutki zamere do starSev. To Se posebej velja, ¢e so

morali najstniki prevzeti zacasno starSevsko odgovornost. (0p. Cit.: 79)

Vsaka bolezen predstavlja za druzino moznost spremembe v vezeh in hkrati podlago za

odpornost in ranljivost, ki lahko vodi do uni¢evalnih druzinskih sprememb kot odgovor na

bolezen. Raziskovalci pogosto porocajo o Stirih stopnjah raka: zacetna diagnoza, zdravljenje,
okrevanje in zacasno izboljSanje stanja ter ponovitev in napredovanje bolezni. (Veach in

Nicholas 1998 v Weihs in Politi 2005: 8—10)

e V prvi zacetni fazi bolnik in druzinski ¢lani obcutijo Sok, tesnobo, zmedenost in strah
zaradi negotovosti v zvezi z boleznijo. Nekateri to fazo imenujejo bivanjsko trpljenje, ki
se kaze prvih sto dni po ugotovljeni diagnozi. V tem Casu se mora druzina soociti z
nenadno ranljivostjo obolelega ¢lana, navaditi se mora na spremenjene vloge in prioritete
znotraj nje same, kar povzro¢i novo negotovost. Nekateri raziskovalci menijo, da so Zene
bolnikov z rakom v tej fazi pogosto v ve¢ji stiski, saj prevzamejo Se vso breme oskrbe.

e V drugi fazi okrevanja se druzina sooca z odloc¢itvami glede samega poteka zdravljenja, s
stranskimi ucinki le-tega pri obolelem ¢lanu (utrujenost, izguba las, slabosti in bole¢ine)
in z ostalimi motnjami, ki posezejo v druZinski vsakdan.

e V tretji fazi okrevanja in zaCasnega izboljSanja stanja bolnik ni ve¢ v postopku
zdravljenja. Mnogo bolnikov in njihovih druzin ¢uti negotovost glede prihodnosti in strah
pred ponovitvijo bolezni, kar povzroc¢i prevrednotenje vlog, ciljev in duhovnih vrednot.
Na zalost veliko psiholoskih in fizi¢nih vplivov raka ostane v druzini Se leta. Konflikti
lahko nastanejo med druzinskimi ¢lani, ki zelijo ziveti dalje in pustiti izku$njo raka za

sabo in ¢lani, ki se Se vedno borijo z vplivi, ki jih rak pusca za sabo.
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e V primeru ponovitve bolezni, partnerji, predvsem mozje obcutijo veliko stisko, ker se
morajo soociti z moznostjo, da oboleli partner umre. Stopnja stiske ob ponovitvi bolezni

je tako za bolnika kot za druzino ena najtezjih.

Kot izpostavlja druzinska sistemska teorija, da vse kar vpliva na enega druzinskega Clana,
vpliva na celotno druzino, tako obstajajo Stevilni komunikacijski, psiholoski, socialni in
morda celo fizioloski procesi, ki jih ljudje z rakom in pomembni drugi dozivljajo v
soodvisnosti. Na eni strani gre za izmenjavo socialne podpore. Na blaginjo ljudi z rakom
vpliva ustrezna socialna podpora, ki jo prejemajo od druZine in prijateljev. Custvena podpora
je Se posebej dragocena za Zenske z rakom dojke. Po drugi strani pa je jasno, da razlicne
oblike socialne podpore v procesu prilagajanja na bolezen za bolnike niso primerne in jim
lahko le $e povecajo stiske. (Miller-Day 2011: 48)

Stopnja prezivelih za rakom vsako leto narasca. Izjemno tezko zdravljenje ter na drugi strani
vse vecje Stevilo prezivelih vodi k temu, da je potrebno vse vecjo pozornost usmeriti
psihosocialnim in fizi¢nim posledicam zdravljenja. Kratke ali dolgoro¢ne posledica so lahko
zdravstvene ali psiholoSke. Dandanes je veliko znanega o neposrednih fizi¢nih stranskih
ucinkih zdravljenja, vse bolj so prepoznane tudi dolgoro¢ne posledice. Na primer mladi moski
in Zenske, lahko ostanejo zaradi agresivnega zdravljenja za vedno neplodni. Posledice
stranskih uc¢inkov zdravljenja, lahko privedejo do $tevilnih psihosocialnih u¢inkov slednjega,
kot so tezave pri zaposlovanju itd. Dolgoro¢ne fizi¢ne in psihosocialne posledice zdravljenja,
zahtevajo tako posebno pozornost in intervencije strokovnjakov na podro¢ju pomoci in
podpore. (Rosenthal 2001: 23)

1.5 Rak in spolnost

Stranski ucinki zdravljenja za rakom imajo lahko moc¢an vpliv na zmanjSanje bolnikove zelje
po spolnosti.

Spolnost ni samo nacin prezivetja nase vrste, ampak je tudi najbolj intimen in dragocen nacin,
kjer sami sebe darujemo drug drugemu. Je vir velikega veselja in zadovoljstva, tako
Custvenega kot telesnega. Oseba ne preneha biti spolno bitje zaradi starosti ali bolezni, ¢etudi

gre za raka. Spolne motnje so lahko posledica sprememb v razpoloZenju bolnika z rakom.
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Diagnoza in vrsta zdravljenja raka lahko sprozi jezo frustracije, strah, Zalost in zamere. V
custveno nihajocem casu lahko bolnik ¢uti manj zanimanja za ¢ustveno in telesno blizino. V
primeru, da zdravljenje raka moc¢no ovira vsakdanje Zivljenje in povzroli vecje telesne
spremembe, kot se to zgodi pri mastektomiji®, se bolnik Suti manj privlatnega in
kontaminiranega. Strah pred zavrnitvijo vodi bolnika lahko tako dale¢, da se odpove spolni ali
celo socialni blizini. Celo najbolj podpirajoci zakonci in spolni partnerji, se ne morejo izogniti
stresu. Strah, da je rak nalezljiva bolezen, ali tezave s sprejemanjem bolnikove fizicne
spremembe, lahko zmanj$ajo tudi partnerjevo zeljo po spolni blizini. (Von Eschenbach in
Schover 1984: 2662—2663)

Pri vseh vrstah raka se pojavljajo motnje v spolnosti, pogostejse pa so pri raku rodil, dojk,
seCnega mehurja, prostate in raka prebavil. Sledeca problematika prizadene tako bolnika kot
njegovega partnerja in vpliva na bolnikovo samozavest, dobro pocutje ter sam partnerski
odnos. Pri motnjah spolnosti tezave spremljajo tako telesna kot ¢ustvena stanja. Pomanjkanje
zelja, depresija, spremembe spolnih organov po zdravljenju in simptomi menopavze motijo
spolnost. Pri motnjah spolnosti ne gre za redek pojav pri bolnikih z rakom, saj se v razli¢nih
oblikah pojavljajo pri kar 43 % zensk 34 % moskih. Pri 10 % Zensk je prisotna odsotnost

orgazma. (Internet 9)

Bolnika in partnerja moc¢no prizadene pomanjkanje Zelje po spolnosti (padec libida).
Hormonske spremembe, ki se zgodijo v telesu so lahko eden izmed vzrokov za zmanjsanje
libida, ki se pojavi tako med zdravljenjem kot po njem. Hormonsko zdravljenje ali pojav
zgodnje menopavze lahko spremenita ravnovesje spolnih hormonov v telesu, ki igra
pomembno vlogo pri pojavu spolne zelje tako pri moskih kot pri zenskah. Depresija,
zaskrbljenost pred ponovnim izbruhom bolezni, slabost in slabo pocutje prav tako
zmanjSujejo zeljo po spolnosti. Pri bolnicah po operaciji dojke se lahko kot vzrok za
pomanjkanje Zelja po spolnosti kaZe v prisotnosti vidnih telesnih sprememb, zaradi ¢esar se
ne pocutijo ve¢ privla¢ne. Spremembe v delovanju spolnih organov obcutijo tudi moski
bolniki med zdravljenjem raka. Erektilne motnje, so pogosta posledica zdravljenja ali bolezni
same. Pri bolnikih z rakom so erektilne motnje pogosto povzrocene s poskodbo zivcev in Zil,

ki so pomembni za sam erektilni refleks. (ibid.)

® Pri mastektomiji gre za operacijsko odstranitev dojke. (Internet 15)
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Pri bolnikih se pogosto pojavljajo tudi vprasanja, ki so povezana s plodnostjo — od
zaskrbljenosti sprico morebitne neplodnosti kot posledice zdravljenja do varne nosecnosti po
zdravljenju. Za nekatere izguba plodnosti potrjuje to, kar bi naj sodilo pod diagnozo raka.
Niso ve¢ "normalni", "zdravi" ali primerljivi z ostalimi. Neplodnost pri samskih ljudeh, ki so
oboleli, lahko vzbuja obc¢utke, da so odslej "poskodovano blago." Tudi pri tistih, ki so vezani,
se pojavlja zaskrbljenost, da jih bo partner zapustil, S¢ posebej ¢e sta imela oba moc¢no Zeljo
po otrocih. Soo¢anje z zivljenjsko nevarno boleznijo sprozi razmisljanja 0 samem smislu

zivljenja. Nekaterim otroci ali upanje, da jih bodo neko¢ imeli, pomeni smisel in hkrati

vztrajanje, da vzdrzijo potek zdravljenja. (Gallo-Silver in Parsonnet 2001: 292—293)

Dow (1994 v op.cit.: 294) je v svoji Studiji prisel do zakljucka, da ima otrok za ozdravljene po

raku $tiri kljucne pomene.

e Otroci dajejo prezivelemu razlog, da zjutraj vstane in preusmeri pozornost stran od
bolezni. Nekateri verjamejo da jim bo otrok pomagal k opolnomocenju, da se bodo zopet
dobro pocutili.

e Drugi menijo, da so se zaradi otrok zmozni usmeriti naprej v prihodnost. Po diagnozi rak
je usmeritev v prihodnost za mnoge ozdravljenje namrec tezka naloga.

e Mnogim prezivelim je otrok povrnil obcutek celosti. V izkustvu fiziéne in psihi¢ne
izgube lahko ozdravljeni za rakom obcutijo, da jim je ob¢utek po celovitosti nedosegljiv.

e Za mnoge pomeni imeti otroka priloZnost, da se spet po€utijo normalne ter nacin, da se

ponovno povezejo z vrstniki.

Za vecCino odraslih ljudi je spolnost pomemben del tesnega in ljubedega odnosa. Po
zdravljenju raka je to dejanje intimnosti pomemben del okrevanja. Zdi se, da je spolnost med
bolniki Se vedno tabu tema. Ozdravljenim je pogosto tezko govoriti o podro¢ju spolnosti.
Vprasanja in dialog o tem sestavnem delu zivljenja bi morala biti vkljucena v psihosocialno
pomo¢ in podporo. S tem bi se odprla pomembna vrata za pogovor in razumevanje o upanju

ter realnih moznostih, ki se dotikajo tega intimnega zivljenjskega dela. (op.cit.: 296)
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1.6 Druzbeno - kulturne podobe raka

Druzbene predstave 0 raku so moc¢no odvisne od medicinskih spoznanj in diskurzov, ki
veljajo v doloceni druzbi. Kljub temu, da se danes vse bolj zvisuje Stevilo prezivelih, pa se v

nasi druzbi Se vedno pojavlja velik strah pred rakom.

Ule (2003: 67—-68) pravi, da bolezen vedno terja interpretacijo, ki presega individualno telo.
Interpretacija vedno vsebuje vprasanja o vzrokih bolezni, ki jih ne moremo zoziti le na viruse,
bakterije ali genetske vzroke, ter vprasanja o smislu bolezni, npr. »Zakaj ravno jaz?«, »Zakaj
ravno tu?«, »Zakaj ravno sedaj?«. Odgovori na slednja vprasanja vodijo do razmislekov o
druzbenih odnosih. Druzbene interpretacije bolezni so te, po katerih ta predstavlja druzbi izziv

ali druzbenem redu.

1.6.1 Metafore

Pri metafori gre za razumevanje enega pojma z opisi drugega pojma. Velikokrat je
nadomestek za pojme, ki so sveti ali nevarni. Anomalija (nepravilnost, posebnost,
nenavadnost ) se delno prekriva z metaforo, prav tako se metafora delno prekriva z videzom, z

analogijo (podobnostjo), hkrati pa e tvori svoje avtonomno podro¢je. (Ramsak 2007: 25)

Kot ugotavlja Susan Sontag (1989), je bolezen »metafora«. Ko govorimo o bolezni, posredno
govorimo o druzbi in naSih odnosih z njo. Tako dobi bolezen nek pomen, ki presega njen ozki
medicinski obseg. Postane oznacevalec, ki oznacuje odnos posameznika do druzbenega reda.
Tuberkuloza in rak sta tipi¢ni bolezni, ki sta dobili znacaj metafor v svojem Ccasu.
Tuberkuloza veljala za bolezen romanticnega Casa, ki ¢loveka naredi eteriCnega in
poduhovljenega. V svojem c¢asu je veljala za romanticno bolezen, bolezen pesnikov,
umetnikov. Rak lahko napade katerikoli del telesa, predstavlja bolezen telesa. Tako
tuberkuloza kot rak sta bolezni strasti. Tuberkuloza je v svojem casu veljala za bolezen
neusliSane ljubezni, prevelike strasti, rak pa metafori¢éno velja za bolezen zadusene strasti.

Tuberkuloza je bila rezultat frustracij, rak pa posledica represije obéutkov. (Ule 2003: 69)
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Ramsak (2007: 26) ugotavlja, da ¢etudi so metafore literarna izrazna sredstva, so pogosta tudi
v medicini. Pomemben del metafor izhaja iz lastnosti ¢loveskega telesa. Svoje telo namrec
najbolj poznamo in ga najbolj cutimo. Medicinske metafore se prenasajo tudi na druga
podrocja vsakdanjega zivljenja, npr. v politicni jezik, v Sport ipd. Tako imamo npr. »rak na
telesu slovenskega naroda«, razli¢ne »rak rane 21. stoletja«, tezave, ki se »razrascajo kot rak
sovrastva, ali druge travme, ki se Sirijo kot »rak ter zastrupljajo medc¢loveske in mednarodne
odnose«. Gnusno in grdo ter nesprejemljivo je v druzbi tisto, kar spominja na podobo raka ali
na katerokoli drugo bolezen. Z besedami, po Kkaterih opisujemo raka, spominjajo na
katastrofo, takrat govorimo o nenormalni in nelogicni rasti. Rak in ne bolnik je ta, ki ima

energijo, kar pomeni, da je rak zunaj nadzora.

V javnem govoru je pogosto zaslediti metaforo »Boj/bitka proti raku«. Ramsak (2007: 30)

pojasnjuje, da so vojne metafore postale izrazite v zaCetku prejSnjega stoletja, med prvo

svetovno vojno, ko so ljudi poucevali o sifilisu, ter po vojni, ko so jih seznanjali s tifusom.

Vojna metafora je za zdravnike in bolnike prevladujoca, zaradi ¢esar obstaja vec¢ razlogov:

e povsod v druzbi je mogoce zaslediti to metaforo (npr. bitka proti drogam, alkoholu,
cigaretam ipd.)

e ta metafora je enostavno razumljiva prav pri raku, kjer gre za metaforicno ujemanje
nasprotnih polov: sovraznika (rak), poveljnika (zdravnik), borci (bolnik), zaveznik

(medicinsko osebje) ter kemic¢no, biolosko in jedrsko oroZje (zdravila)

Ramsak (op.cit.: 35) razlaga, da nekateri slovenski onkologi pri komunikaciji z bolnikom
uporabljajo metafore, ki so jim domace. Bolniku povedo, da »Nikoli ve¢ ne bo, kot je neko¢
bilo,« S tem mu sporo¢ajo, da nikoli ve¢ ne bo tak, kakrSen je bil pred boleznijo. Pogosto se
uporablja tudi metafora raka kot w»plevela«. S to metaforo se bolniku pomaga razumeti
dopolnilne sistemske ali obsevalne terapije. Tudi po operaciji v telesu lahko ostanejo drobna,
nevidna semena bolezni, v bliZini raka ali dlje v telesu, zato jih je treba obsevati in tako
zmanjSati nevarnost. Kadar pa zdravniki zaradi slabe krvne slike bolnika ne morejo obsevati,

mu povedo, da trenutno gori »rdeca lu¢ na semaforju«.
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1.6.2 Stigma

Izku$nja stigme je pogosta posledica bolezni, kot je rak. Ule (2007: 88—89) ugotavlja, da je
izkuSnja stigme obiCajna posledica kroni¢nega bolnika. Neko posameznikovo lastnost
oznacuje stigma. To pomeni, da ga ta lastnost locuje od vecine v skupnosti. Posameznik in
skupnost imata to lastnost za odklonsko in deviantno. Posameznik, ki je stigmatiziran je
namre¢ potisnjen v polozaj nedoraslega subjekta, ki mu do priznanja normalne ¢loveskosti
nekaj manjka. Negativna Custva, ki spremljajo stigmo so strah, krivda, sram, ki $¢ dodatno
prizadenejo samopodobo in samospostovanje stigmatizirane osebe. Krivda in sram sta tem
vecja, ¢im bolj so socialno prepoznavni temeljni telesni in socialni simptomi bolezni. Kadar
tak bolnik obis¢e zdravnika, dozivlja podobne izkusnje kot drugi bolniki. Za vsakdanje
zivljenje kroni¢nih bolnikov je mnenje zdravnika pogosto pomembno. Obcasno se vrnejo V
vlogo akutnih bolnikov, drugace pa prenaSajo svojo bolezen kot motnjo. Zato na kroni¢ne
bolnike ne moremo gledati le skozi ocala zdravnikov, oz. ne moremo gledati nanje kot
bolnike. Stigma drugac¢nosti in vloga bolnika Sele skupaj razloZita polozaj kroni¢nega bolnika.
Erving Goffman (1986), avtor teorije stigme v svoji tezi izpostavi, da stigmatizirani Sele s
svojim vedenjem omogocCa stigmatiziranje in s tem tudi kategoriziranje samega sebe kot

stigmatiziranega posameznika.

1.6.3 Predsodki

Predsodki povezani z rakom so v druzbi pogosto rezultat splosnih prepricanj o tem, kakSen
pomen pripisujejo doloCeni bolezni. Ramsak (2007: 36—37) pojasnjuje, da dobiti raka Se
vedno pomeni imeti Sibko voljo ali osebno napako. Pod nezdrave navade sodi vdajanje
legalnim kemikalijam, pomanjkanje preudarnosti, Sibka volja, ki pa se povezuje z rakom.
Ljudska logika pa gre Se dlje, saj rak ne pomeni samo posledico ¢lovekove napake, kot je
denimo nezdravo prehranjevanje, neaktivnost, ampak je celo kazen za opeSano druzinsko

moralo in nesposobnost izrazanja lastnih Zelja in potreb.
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1.6.4 Hendikep

Druzbene reprezentacije o raku se moc¢no navezujejo tudi na razumevanje tega, da so
posamezniki z rakom hendikepirani. Zavirsek (2000: 7) pravi, da pojma prizadetost in
hendikep kot sinonima, oznacujeta razli¢ne poskodovanosti a tudi druzbene prikrajSanosti, ki
ljudi z nastetimi ovirami diskriminirajo v vsakdanjem zivljenju. Razumevanje hendikepa je
vedno dvojno: oznacuje poSkodovanost, ki je vidna ali pa nevidna (multipla skleroza v
zgodnjem stadiju, rak, dusevne stiske) in druzbeno konstruirane.

Medicinske diagnoze je mogoce uvrstiti v skupno kategorijo »zavracanja«. Socialno okolje,
lahko s svojim ravnanjem povzroci, da se ljudje z rakom za¢nejo pocutiti drugacne. (op. Cit.:
102) Taksno radikalno spremembo je opisal antropolog Robert Murphy, ko je dobil tumor v
hrbtenici, ki se je zacel z miSi¢nimi krci in se je v desetih letih razvil v napredujoco
tetraplegijo. Njegova izku$nja je bila, da se niso le ljudje zaceli drugace obnasati, ampak se je
sam zacel Cutiti drugacnega do sebe. Spremenil se je v svoji zavesti, v svoji samopodobi, in v

temeljnih pogojih svojega obstajanja. (op.cit.: 16)

1.7 Psihosocialna oskrba bolnika z rakom

1.7.1 Zdravje in bolezen

Po drugi svetovni vojni je Svetovna zdravstvena organizacija (WHO) opredelila zdravje kot
stanje popolnega, fizicnega, mentalnega in socialnega blagostanja, in ne samo kot odsotnost
bolezni in slabega pocutja, kar je blizu konceptom humanisti¢ne psihologije, ki je videla
pomanjkanja). (Musek 1982 v Seli¢ 1999: 26)

Tak$na opredelitev zdravja pomeni tudi, da ljudje ne morejo biti zdravi, ¢e ne Zivijo v
pogojih, ki so socialno, politicno in ekonomsko ustrezni oziroma ¢e niso sposobni ljubiti,

delati in ustvarjati. (ibid.)

Po novejsih spoznanjih in stalis¢ih Svetovne zdravstvene organizacije pomeni zdravje celovit

in dinamicen sistem, ki Se je sposoben prilagajati vsem vplivom okolja ter omogoca
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posamezniku in skupnosti opravljati vse bioloske, socialne in poklicne funkcije ter
preprecevati bolezen, onemoglost in prezgodnjo smrt. Zdravje je po sodobni definiciji
opredeljeno kot sploSna vrednota in bistveni vir za produktivno in kakovostno zivljenje
slehernega posameznika in skupnosti kot celote. Po tej definiciji gre pri zdravju za dinami¢no
ravnovesje telesnih, duSevnih, ¢ustvenih, duhovnih, osebnih in socialnih prvin, ki se kaze v
zmoznosti neprestanega opravljanja funkcij in prilagajanja okolju. Zdravje in skrb zanj v tem
smislu ni le interes posameznika, medicinskih strok ali institucij javnega zdravstvenega

varstva, temve¢ odgovornost celotnega druzbenega okolja. (Internet 10)

Zdravje in bolezen sta po besedah Susan Sontag (1989 v Ule 2003: 13) dve povsem razli¢ni
pokrajini. Ce imamo sre¢o, prezivimo vedji del Zivljenja v prvi, vendarle pa ima vedina
izkusnjo iz obeh. Koristno je namre¢, da se nau¢imo pravil zivljenja v obeh pokrajinah: torej
kaj pomeni »biti zdrav« in »biti bolan«. Dobiti moramo tudi izku$njo prehajanja iz ene

pokrajine v drugo. Obe izkus$nji se veZeta na izkusnjo telesa.

Zaradi raznolikosti v pojmovanju zdravja in bolezni je bolje govoriti o zgodovinah vsakega
izmed teh dveh pojmov, kot pa o eni zgodovini obeh skupaj. V predmodernih druzbah sta bila
ta dva pojma mocno povezana z verskimi pojmovanji npr. Cistosti in umazanosti ali
nevarnosti. (ibid.)

Turner (v Ule op.cit.: 14) pojasnjuje, da so bila verska pojmovanja zdravja usmerjena bolj v
zdravje duse kot v zdravje telesa. Ljudje so po teh pojmovanjih bolni zaradi krSenja dolo¢enih

druzbenih norm ali tabujev, ki razlikujejo sveto od profanega.

Ob versko-mitskih konceptih zdravja in bolezni so v anti¢ni grski medicini zaceli nastajati
tudi loc¢eni koncepti o zdravju in bolezni ter medicini. Pojem ravnotezja med razlicnimi
sestavinami Cloveskega telesa, ki je bil pomemben za razvoj zgodnje medicine v antiki, je bil
tako dedisCina starejSih mitoloSkih predstav o zdravem in bolnem ¢loveku in je vseboval
empiri¢no-filozofsko razlago. Judovsko-kr§¢ansko pojmovanje bolezni in zdravja je sledilo
anticnim pojmovanjem. Po eni strani je zavladala predstava o boleznih kot bozji kazni za
Clovesko gresnost (predvsem v povezavi s spolnostjo in zenskimi boleznimi), po drugi strani
pa predstava o bolezni kot priloznosti, da se skozi trpljenje odkupimo za kak$ne svoje grehe.
(ibid.)
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V casu reformacije se je uvedel individualni odnos posameznika do svoje bolezni in gresnosti.
Ta sprememba je vplivala tako na povecane obcutke individualne odgovornosti za tvegana
ravnanja in hkrati je krepila obCutke negotovosti zaradi lastne odgovornosti. Vse to je
pospesilo srednjeveske predstave 0 boleznih in medicini ter prispevalo k nastanku znanstvene
revolucije v sedemnajstem stoletju. V Casu od sedemnajstega do devetnajstega stoletja se
razvije vecina ideologij, diskurzov in praks, ki uokvirjajo danasnjo biomedicino. Medicina je
zavrnila »praznoverja« in se uklonila veri v znanost in tehniko. Zdravje se je pricelo
pojmovati kot fenomen, Ki je odvisen od posameznikove skrbi in nac¢ina vedenja. Bolezen pa
se je zacela pojmovati kot nekaj, cemur se lahko izognemo, torej kot nekaj, za kar je v veliki

meri odgovoren vsak ¢lovek sam. (op.cit.: 15)

Ule (op.cit.: 17) pravi, da se je s pojavom moénih modernih evropskih drzav vpliv medicine
razsSiril od bolnika na druzbo. Druzba je skusala poskrbeti za splosno zdravje populacije. Zato
je mocno potrebovala medicino in ji prepuscala skrb za javno zdravje in higieno. Po Michaelu
Foucaultu se je do konca osemnajstega stoletja medicinska praksa bolj ozirala k »zdravju« kot
k »normalnosti«, kar pomeni, da je bolj upostevala zivljenjski stil bolnika, ne pa toliko, koliko
je ali pa ni spostoval doloCenih norm. V devetnajstem stoletju pa se je razvil pojem
medicinskega standarda. Medicina je med drugim sprejela dolo¢anje norm in odklonov od teh
norm, ki so dolocale medicinski standard, pa tudi zato, da poskrbi, da se bolniki, ki so se

odmaknili od definiranih standardov, vrnejo v okvire norm.

Ob procesu modernizacije sta pojma bolezni in zdravja vstopila v razliéne znanstvene
diskurze. Zahodna medicina je pricela vse bolj razlikovati razlicne bolezni in bolezenske
vzroke, podobno se je tudi pojmovanje ¢loveskega telesa vedno bolj locevalo v svoje razli¢ne
dele. V medicini je postajalo vedno manj pomembno to, kaj je zdravniku povedal bolnik o
svojem pocutju, obcutkih, Custvih, in vedno bolj to, kar je o njegovem fizicnem stanju
ugotovila medicina preko pomoc¢i medicinskih preiskav in naprav. Vsa odgovornost in skrb za
zdravljenje bolezni je bila iz ljudi prenesena na medicinsko stroko in medicinske institucije,
katerih osebje je bilo strokovno visoko kvalificirano. Tako so zdravniki in drugo medicinsko
osebje dobili veliko avtoriteto in mo¢ nad bolniki. Bolnik je postal »pacient«, ki ima pasivno

in nekriti¢no vlogo v odnosu do bolezni in zdravljenja. (op.cit.: 23)
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Druzbeno konstrukcionisti¢ne teorije zdravja in bolezni nosi osnovna teza, ki pravi, da gre pri
obeh pojavih za sociokulturna proizvoda in je tako pomembno analizirati naravo druzbenih in
kulturnih reprezentacij ter simbolnih pomenov, ki ju obdajajo. Pri posameznikovem
dozivljanju in razumevanju zdravja in bolezni je klju¢nega pomena telesna samopodoba oz.
identiteta telesa. To podobo si posameznik gradi vse zivljenje in se skladno s tem tudi
nenehno spreminja. (op.cit.: 35)

Medicinska spoznanja in druzbeni diskurzi se mocno vezejo tudi na razumevanje perspektive
spola. To$ in Malnar (2002: 10—11) pojasnjujeta, da se zenske in moski ze skozi proces
socializacije naucijo, da se na svoja telesna stanja odzivajo na razli¢ne naéine. Za zensko je
prisotnost bolezni manj stigmatizirajoca (»$ibkejsi spol«), saj se mo¢ in zdravje tradicionalno
pripisuje moskim vrednotam. Zenske naj bi bile bolj pripravljene sporo¢ati bolezenska stanja,
medtem ko se od moskih pric¢akuje, da jih bodo prenasali »stoi¢no«, da se ne bodo pritozevali,
da bodo stvar »mosko prenesli«. Ve¢ja verjetnost za obisk zdravnika se kaze pri zenskah, tudi
v primeru psiholoskih vzrokov, medtem, ko naj bi §li moski v skladu s prevladujocimi
stereotipi k zdravniku, ¢e gre za fizioloske vzroke. V medicinski praksi se enakemu simptomu
pri zenski pogosteje pripiSe psiholosko ozadje kot je denimo stres ali depresija, pri moskem

pa fizioloSko. Telo skozi perspektivo zdravnika ni nevtralno, ampak je spolno dolo¢eno.

Ule (2003: 35) pravi, da bolezen deluje kot socialni oznacevalec, je predmet diskurzov, ki
vztrajno postavljajo pod vprasaj temeljne zivljenjske strategije posameznikov in celotne
druzbe oz. kulture. Ti diskurzi se gibljejo razlicno glede na zgodovinske, druzbene in
situacijske okolis¢ine. Razmisljanje zahodne druzbe o svojih telesih, zdravju in bolezni je

moc¢no odvisno od medicinske prakse in diskurzov. (op.cit.: 40)

1.7.2 Psihosocialna rehabilitacija

Obremenilen dogodek, kot je rak globoko poseze v posameznikovo notranjost. Rak prizadene
telo ter dusevno ravnovesje posameznika. Pri obvladovanju novih Zivljenjskih okolis¢in,

lahko ustrezna psihosocialna podpora pomembno prispeva k celovitemu okrevanju.
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Za doseganje ¢im boljse kakovosti zivljenja je zelo pomembna uspeSna psihosocialna
rehabilitacija; pri psihosocialni rehabilitaciji gre za ponovno prevzemanje hotenih in
pricakovanih socialnih vlog v druzinskem in SirSem socialnem okolju ter ponovno
vzpostavljanje samozaupanja. Kot v ¢asu zdravljenja ima pri tem pomembno vliogo podpora,
ki jo nudijo druzinski ¢lani, prijatelji in bliznji. Zal pa se dogaja, da ta oblika podpore tudi ni

vedno konstruktivna in pozitivna. (Internet 9)

Za vsakega ozdravljenega posameznika je potreben individualni pristop. Kadar je oshovna
bolezen premagana, se mnogokrat pojavijo spremljajoce nezazelene zdravstvene posledice, ki
so lahko Zze same po sebi bolezen in kli¢ejo po pravilnem obravnavanju in zdravljenju.
Kirurski posegi, obsevanje in kemoterapija pus¢ajo za sabo mnogokrat zelo neprijetne ali celo
hude zdravstvene zaplete in tegobe, ki sicer v veliki vecini primerov Zivljenja ne ogrozajo, ga
pa lahko zelo otezijo. Manj znano je tudi to, da lahko doloceni citostatiki, ki se sicer kazejo
kot izredno ucinkoviti pri zdravljenju raka, kroni¢no okvarijo srce, pljuca, zivéevje, sluh,
ledvice, kosti in spolne Zleze. Kirurski posegi na Erevesju lahko puscajo zelo neprijetne
posledice denimo vrecko na trebuhu ali stomo. Kroni¢na utrujenost je lahko ve¢ mesecev
prisotna, zaradi zdravljenja raka s citostatiki, hormonskimi ali bioloskimi tarénimi (ciljnimi)

zdravili itd. (Internet 11)

Zaradi nepoucenosti in strahu se lahko bolniki po (0)zdravljeni bolezni pogosto znajdejo v
tezkih krizah. Misel, da je najhuje Ze za njimi, jih lahko privede do soo¢anja z ranami, ki se ne
celijo kot sami pric¢akujejo. Pri tem lahko ugotovijo, da niso sposobni ali so le s tezavo
sposobni skrbeti za osnovno higieno, da so preutrujeni za opravljanje gospodinjskih opravil,
da nimajo moci za ukvarjanje z otroki ali s partnerjem; da nimajo moci niti si ne upajo
pomisliti na to, kako bodo zmogli delo v sluzbi. Vsemu temu je pridruzeno to, kar je veéni

spremljevalec rakaste bolezni: »Se bo bolezen ponovila?«. (ibid.)

Psihosocialna rehabilitacija je poskus povrnitve nekdanjih sposobnosti oziroma njihova
ponovna obnovitev. Kakovost zivljenja po (0)zdravljenju raka ne sme biti manj pomembna od
prezivetja. Rak vstopi v zivljenje posameznika in njegove druzine ter globoko poseze na vse
ravni njegovega zivljenja. NajboljSe mozZnosti zdravljenja in rehabilitacije se lahko

zagotavljajo le s celostno obravnavo, in sicer ze od diagnosticiranja bolezni, preko vseh faz
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zdravljenja in okrevanja do vrnitve v druzbeno okolje. Pri celostni obravnavi gre za preplet
ve¢ podrocij, ki se med seboj prepletajo: medicinsko, psihosocialno in poklicno. Nekateri
bolniki lahko ob prvem sreCanju z rakom hitro razumejo, kaj se dogaja v zvezi z boleznijo in
zdravljenjem, medtem ko je ¢ustveno dojemanje novih okolis¢in dolgotrajen in postopen

proces. (ibid.)

Na Onkoloskem institutu, Oddelku za psihoonkologijo, pa tudi v lokalnih zdravstvenih
domovih v okviru metalnohigienskih dispanzerjev, lahko bolniki pois¢ejo pomo¢ v obliki
psihosocialne rehabilitacije. Pomembno mesto podpore zavzemajo tudi drustva bolnikov, ki
imajo organizirane oblike samopomoci. V skupinah za samopomo¢ bolnikov z enako izku$njo
bolezni je namre¢ tudi lazje spregovoriti o svojih stiskah in iskati lastne reSitve iz le-teh.

(Internet 9)

1.7.3 Psihoonkologija

Vegelj-Pirc in  Skufca—Smrdel (2000: 217) pravita, da psihoonkologija izhaja iz
psihosomatskega gledanja v medicini in skuSa rakave bolezni obravnavati celostno;
upostevajo¢ medsebojno soodvisnost telesnega in dusevnega, kot tudi vlogo psihosocialnih in
socioekonomskih dejavnikov pri nastanku bolezni, njenemu razvoju in poteku.
Psihoonkologija poudarja pomen bolnikovega aktivnega sodelovanja in vkljucuje

psihoterapevtski pristop.

Razborsek (2002: 52) je mnenja, da pojem psihoonkologija ni najbolj primeren. Po njegovem
mnenju je ustreznejS$i naziv psihosocialna onkologija, ki zajema intrapsihi¢ne procese,

socialne aspekte ter druzbene okvire onkoloskega bolnika.

Vegelj-Pirc (2007: 78) pravi, da so v Sloveniji po vzoru drugih onkoloskih centrov v svetu na
OnkoloSkem inStitutu v Ljubljani Ze leta 1978 zaceli uvajati psihoonkoloSko dejavnost. Od
leta 1984 pa je pricel delovati oddelek za psihoonkologijo po nacelu »odprtih vrat in odprtega
telefona«, kar pomeni, da so si bolniki in njihovi svojci lahko sami poiskali pomo¢, osebno ali

po telefonu.
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— Zacetki psihoonkologije

Formalni zacetek psihoonkologije sega v sredino sedemdesetih let, ko se je stigma, ki jo je
nosila s sabo beseda rak, zmanjSala do te mere, da se je prvi¢ pricelo raziskovati obcutke
bolnikov o njihovi bolezni. V zadnji Cetrtini preteklega stoletja je psihoonkologija postala
subspecialna veda, ki s svojim znanjem prispeva k skrbi za raka. V druzbi je v tem Casu nastal
vecji optimizem glede same bolezni, zaradi vecjega Stevila prezivelih, ki so glasno priceli
govoriti 0 svoji bolezni in uspesnem ozdravljenju V tem obdobju so se zgodile ve¢je druzbene

spremembe, v katerem se je prav tako odprl prostor za raziskovanje psiholoskih dimenzij

raka. (Holland 2002: 213)

Psihosocialnim in psihiatri¢nim raziskavam so se vrata $e SirSe odprla leta 1975, ko se je
manjSa skupina klini¢nih raziskovalcev zbrala v San Antoniu v Texsasu na prvi drZzavni
konferenci o psihoonkologiji. Obravnavali so ovire, ki jih je predstavljalo pomanjkanje
sredstev za kvantitativno merjenje subjektivnih simptomov, kot so boleina, tesnoba, in
depresija. V sredini sedemdesetih let je prvi val raziskovalcev pricel raziskovati
epidemiologijo psihiatricnih motenj, ki najpogosteje zapletejo zdravljenje raka: depresijo,
anksioznost in delirij. Prav tako so pri¢eli dokumentirati pogostost depresije glede na lokacijo
in stopnjo raka, telesne in psiholoSkih simptome, stranske uc¢inke zdravljenja, tesnobo, zvezo

med bolecino in kognitivnim delovanjem. (ibid.)

V poznih sedemdesetih letih je na podrocje psihosocialnih vidikov raka priSel drugi val
raziskovalcev. Psihologi na podrocju zdravstva so v raziskave prinesli novo in zelo
pomembno dimenzijo. Priceli so raziskovati teoreticne modele obvladovanja posledic
zdravljenja in prepoznavati tiste, ki so bili u¢inkoviti. Vnesli so kognitivne-vedenjske teorije,
ki so se izkazale za zelo sprejemljive in u€inkovite. Razvoj teoreti¢nih modelov, na katerih so
se gradile psihosocialne in vedenjske intervencije, je bil zelo pomemben. S svojimi studijami
so veliko doprinesli k proucevanju, o tem, kako spreminjati Zivljenjski stil, ki pripomore k
zmanjSanju nevarnosti za raka. Razvilo se je Se veliko drugih instrumentov za odkrivanje
bolnikovih neizpolnjenih potreb, kot tudi psiholoskih stisk. Vsi ti instrumenti so del bogatih
virov, ki so sedaj na voljo psihosocialnim in vedenjskim raziskovalcem za rakava obolenja.
(op.cit.: 214)
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Socialni delavci so bili poleg medicinskih sester prvi, ki so se zaceli ukvarjati s psiholoskimi
in socialnimi tezavami bolnikov z rakom in njihovih druzin. Svoje delo so nadaljevali, kot del
tima v klini¢ni negi in kot pomembni raziskovalci v psihoonkologiji. V zadnjih letih so v
psihoonkologijo svoj prispevek vnesli duhovniki in pastoralni svetovalci. K temu je botrovalo
spoznanje, da eksistencialna stiska pred zivljenjsko nevarno boleznijo in smrtjo vkljucuje
duhovno in versko podro¢je v cemer se kaze bolnikova potreba po iskanju smiselnosti
poloZaja v kateri se nahaja. Nekateri imenujejo smrtno nevarne bolezni kot psiho-spiritualno
krizo. (ibid.)

Prispevki psihiatrije, vedenjske medicine, klini¢ne psihologije, socialnega dela, zdravstvene
nege, pastoralnega svetovanja, kot tudi prispevki onkologov in bolnikov samih, so ustvarili
bogastvo razli¢nih spoznanj, teoreticnih modelov in pristopov na podro¢ju raziskav, kot tudi v
klini¢ni negi raka. NajuspesnejSe psihoonkoloske, psihosocialne in vedenjsko onkoloske
enote so bile tiste, ki so to raznolikost uspele uporabiti v svojo korist in jo po prejeti pozitivni
povratni informaciji s strani bolnikov posredovati naprej, kot zbirko najustreznejsih virov. Te
enote delujejo kot multidisciplinarne organizacije s sklicevanjem na znanje, ki vse bogati, in
ostajajo v celoti vkljucene v skupno zdravstveno oskrbo bolnikov. Celosten model je koristen,
ker ustrezno pojasni boj bolnikov pri soo¢anju s fizi¢nimi simptomi bolezni ter psiholoskimi,

socialnimi, duhovnimi in eksistencialnimi krizami, ki jih s sabo prinasa bolezen. (ibid.)

Diagnoza bolezni kot je rak, strahovi in groznja smrti privedejo do zapletenega niza razprav o:
obravnavanju telesnih simptomov, ki so del zdravljenja; sooCanju s situacijo, ki zadeva
eksistencialne razseznosti bolezni; obcutkih skrbi za druzinske clane, na katere prav tako
vpliva bolezen, ter iskanje filozofskih, duhovnih ali religioznih struktur oziroma vrednot, Ki
dajejo smisel Zivljenju in smrti. Shakespeare je v Kralju Learu jasno izrazil problem, ki se
pojavi pri zivljenjsko nevarni bolezni: »Kadar nam narava prisili duSo, da trpi s telesom,
nismo vec to, kar smo«. Psihoonkologija pravi temu, trpljenje duse, ki ga nosi s sabo rak.
Psihoonkologija vkljucuje psiholoske, socialne in eksistencialne razseznosti in si prizadeva
pomagati bolniku, da bi naSel sprejemljiv smisel v prisotnosti nezazelene bolezni, groznji

prihodnosti ter v Zivljenju samemu. (0p.cit.: 215)

43



Razvoj teoreticnega modela, ki vkljuCuje vse vidike psihi¢nega trpljenja lahko sluzi kot
povezovalna sila na podroc¢ju psihoonkologije, ki priznava, da vsaka posamezna disciplina Se
naprej prinasa edinstveno znanje, ves¢ine in izkuSnje, ki se dotikajo bolnikovih skrbi in
trpljenja. Psihoonkologija se je razvila kot mednarodna multidisciplinarna veda na podrocju
klini¢nih raziskav, ki se nanasajo na dve bistveni psihosocialni dimenziji raka: 1.) odziv
bolnikov, druzin in strokovnega osebja pri zdravljenju raka na vseh stopnjah in na 2.)

psiholoske, socialne in vedenjske dejavnike, ki vlivajo na napredovanje bolezni in prezivetje.

(ibid.)

1.7.5 Pomen skupin za samopomoc¢

Skupine za samopomo¢ predstavljajo velik prispevek in vlogo pri celostni obravnavi bolnika.
V skupini ima bolnik namre¢ moznost spregovoriti o svojih notranjih stiskah, dozivljanju in
dojemanju svoje bolezni. Pomembno pri samopomo¢i je namre¢ pripovedovanje in
podeljevanje lastnih izkusenj o sooc¢anju z boleznijo. V Sloveniji trenutno obstajajo po vseh
vec¢jih mestih skupine za samopomo¢ zenskam z izkusnjo raka. Skupine delujejo v okviru

Drustva onkoloskih bolnikov.

V primeru, kadar druzina in prijatelji bolniku ne morejo zagotoviti prepotrebne Custvene
podpore za Cas, ko gredo skozi kontinuum diagnoze, zdravljenja in njegovih stranskih
uc¢inkov, igra podporna skupina klju¢no vlogo pri zagotavljanju prostora, kjer posamezniki
izrazajo cCustva in izkuSnje z drugimi. Skupine za samopomo¢ spodbujajo soocenje,

razmiSljanje in prevrednotenje travmati¢nih dogodkov. (Miller 2010: 40-41)

Skupine za samopomo¢ so moZni vir Custvene podpore, zato lahko prispevajo k vedji
kakovosti zivljenja bolnikov z rakom. Za bolnike je zelo pomembno spoznanje, da SO
preostali €lani skupine imeli podobne simptome in reakcije, kot tudi to, da so te izkuSnje

normalne. (Delbriick 2007: 34)
Clani skupine za samopomo¢ drug drugega spodbujajo, si dajejo nasvete, nudijo si Eustveno

in pozitivno podporo. Skupine za samopomo¢ prav tako izobrazujejo bolnike in njihove

druzine o vseh najnovejS$ih metodah in Studijah povezanih z zdravljenjem raka. Veliko ljudi
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ima sprva zadrzke, da bi se pridruzili skupini za samopomoc¢. Nekateri menijo, da bo tam

vladalo depresivno ozracje, ali da bodo ljudje govorili grozljive stvari. Ljudje, ki se odlocijo

za skupino, so pogosto zelo zadovoljni z rezultati in se odloCijo, da se udelezijo Se vec

srecanj. Vsaka skupina za samopomoc je edinstvena, prav tako pristop, Stevilo ¢lanov in Cas,

ki vse prisotne izpolnjuje. (Cefrey 2004: 93-94)

Toseland in Rivas (2009: 17) izpostavljata naslednje prednosti skupinske podpore in pomoci:

empatija,

povratne informacije,

pomoc je terapevtskega znacaja,
upanje,

vzajemna pomoc,

normalizacija,

prakticiranje novih obnasanj in ravnanj,
viri,

solidarnost,

socializacija,

socialna podpora,

potrditev,

ucenje.
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1.8 Drustvo onkoloSkih bolnikov Slovenije

Drustvo onkoloskih bolnikov Slovenije je bilo ustanovljeno leta 1986 z namenom, da zastopa
interese bolnikov z rakom. Poleg drustva je potrebno omeniti $e eno ve¢je zdruzenje za boj
proti raku, to je Slovensko zdruZenje za boj proti raku dojk Europa Donna, Ki je samostojno
zaCelo delovati leta 1997. V Sloveniji obstajajo Se Stevilna lokalna drustva namenjena boju

proti raku. (Ramsak 2007: 13)

Drustvo onkoloskih bolnikov Slovenije zdruzuje bolnike z rakom, njihove svojce, prijatelje,
zdravstvene strokovnjake ter vse, ki Zelijo biti del pri reSevanju problematike raka, se
zavzemati za krepitev zdravja in ¢im bolj kakovostno Zivljenje z boleznijo. Drustvo je bilo
ustanovljeno leta 1986 kot pravna oseba civilnega prava, ki deluje v javnem interesu na
podrocju celotne drzave in zastopa interese bolnikov z rakom. Leta 2005 mu je Ministrstvo za
zdravje RS z odlo¢bo podelilo status humanitarne organizacije. Drustvo sodeluje s sorodnimi
zdruZenji doma in v tujini; je aktivni ¢lan Mednarodne organizacije za samopomoc¢ Zensk z
rakom dojk Pot k okrevanju (Reach to Recovery — Volunteer Breast Cancer Support, RRI),
Mednarodne zveze organizacije bolnikov (International Alliance of Patients Organisations,
IAPO) in Evropske zveze bolnikov z rakom (European Cancer Patients Coalition, ECPC).
(Internet 12)

Namen drustva je:

e prispevati k celostnemu okrevanju bolnikov z rakom,

e razvijanje prostovoljnega dela in samopomoci,

e Sirjenje znanje o raku,

e ozaveSCanje bolnikov o pomembnosti aktivnega sodelovanja pri zdravljenju in

e s prostovoljnim delom v organizirani samopomoc¢i Pot k okrevanju druStvo zeli
dopolnjevati medicinsko in zdravstveno oskrbo bolnikov in jih vzpodbujati na poti
njihovega okrevanja,

e zdruZevanje bolnikov po vrsti obolenja, zaradi ucinkovitejSe organizacije
samopomoci,

e organiziranje Solanja prostovoljcev za individualno in skupinsko delo. (ibid.)
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Drustvo izdaja glasilo Okno, ki izhaja ze od leta 1987. Glasilo izhaja dvakrat letno v nakladi
7.000 izvodov. Glasilo poroca o dejavnostih drustva, s prispevki strokovnjakov in pri¢evanji
bolnikov pa ozavesca, informira o raku in vzpodbuja k aktivnemu sodelovanju pri zdravljenju
in okrevanju. Z zbirkama knjizic "Dobro je vedeti kaj pomeni" in "Vodnik za bolnike na poti
okrevanja" drustvo zeli Siriti znanje o posameznih vrstah raka in svetovati bolnikom, da bi
laze obvladovali bolezenske tezave. V druStvu delujeta dve informacijski sredis¢i: v Ljubljani
na Onkoloskem inStitutu ter v Mariboru v Univerzitetnim klinicnem centru. Z njima Zzelijo
program individualne samopomoci ¢im bolj priblizati ljudem v stiski. V t.i. info centrih SO
bolnikom in svojcem na voljo prostovoljci in prostovoljke, ki imajo lastno izkuSnjo bolezni.
(ibid.)

Del drustva predstavljajo skupine za samopomoc. Skupino vodi prostovoljski tim
(prostovoljec — koordinator skupine ter strokovni vodja), ki se je za svoje delo posebej
usposobil. Prostovoljec mora spostovati nacela skupinskega dela kot so zaupnost,
demokrati¢nost, strpnost, tolerantnost, enakopravnost, svoboda, sprejemanje. Skupina je
odprtega tipa, poleg rednih mese¢nih srecanj po potrebi organizirajo manjSe skupine za
razlicne interesne dejavnosti (vizualizacija, telovadba, plavanje, pohodnistvo, izleti, ogledi
kulturnih prireditev uéenje sprostitve) in pomo¢ tezje bolnim ali socialno ogrozenim ¢lanom.
(ibid.)

Pot k okrevanju je program preko katerega je organizirana samopomo¢ bolnikov z rakom, ki
vkljucuje individualno in skupinsko samopomoc. Zaradi razli¢nih potreb se bolniki lahko
povezujejo po vrstah obolenja, da bi tako ucinkovito razvijali samopomo¢. Osnovno
poslanstvo predstavlja pomoc¢ na poti okrevanja in rehabilitacija. Bolniki skozi medsebojno
pomocjo in izmenjavo izkuSenj ob strokovnem vodenju laZe premagujejo stiske, ki jih prinasa
zivljenje z boleznijo. Individualno samopomoC izvajajo za to posebej usposobljeni
prostovoljci z obiski pri novo obolelih ze v ¢asu bivanja v bolniSnici; za pogovor in
telefonsko svetovanje so na voljo tudi po odpustu. Prostovoljec je lahko vsakdo, ki je opravil
zacetno usposabljanje, je najmanj pred dvema letoma uspesno prehodil pot zdravljenje raka,

je dobro rehabilitiran ter telesno in dusevno zdrav. (ibid.)
Drustvo onkoloSkih bolnikov ~ Slovenije ima svojo spletno stran na naslovu:

http://onkolologija.org/. Na spletni strani so predstavljene osnovne informacije o razli¢nih

vrstah raka, poteku zdravljenja, drustvu in njegovem delovanju. Posredujejo tudi aktualne
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novice o dejavnostih in aktivnostih Drustva. Internetna stran pa omogoCa mozZnost

postavljanja vprasanj strokovnjakom ter pogovore s sogovorniki, ki so ozdraveli.

1.9 Implikacije za socialno delo

1.9.1 Socialno delo v zdravstvu

V Sloveniji se je socialno delo v zdravstvu zacelo uveljavljati Sele po letu 1957. Socialno delo
ima v nasi druzbi zaradi svoje specificne vloge svoje mesto povsod tam, kjer ljudje zivijo in
delajo. Teznja socialnega dela je, da se razvija na vseh tistih podro¢jih, kjer se izkazujejo in
zadovoljujejo Zivljenjske ter druzbene potrebe ljudi ali dejavnosti v katerih se zagotavljajo
sredstva v ta namen. Nujen je obstoj doktrine socialnega dela, ki mora biti enotna, ne glede na
to, kje se izvaja in komu je namenjena. Socialno delo v dosedanjem razvoju se je tudi ze v
precej$ni meri specializiralo glede potrebe posameznih podrocij dejavnosti. (Pogacnik 1984:

386)

Ramovs (2004: 722) pravi, da je razlika med zdravstvenimi in socialnimi metodami v tem, da
so zdravstvene v veliki meri biolosko, kemijsko in fizikalno vplivanje na delovanje
individualnega organskega sistema, socialne pa so pretezno komunikacijska krepitev
Clovekove pristojnosti za med¢lovesko sozitje. Za zdravniSki pristop k ¢loveku je znacilno, da
je individualen, medtem ko je za socialno delo znacilna skupinska metoda dela v majhni
skupini od dveh do osmih ljudi, ki so med seboj povezani v osebnih odnosih ali kakih drugih

razmerjih.

Na ravni zdravstvenega varstva je potrebno zavedanje o tem, da gre za multikulturno
podrogje, kjer se stikajo razli¢ne profesionalne skupine, oddelki, enote in timi. Ena izmed
vecjih ovir je v tem, da zeli vsaka izmed skupina pokazati pomembnost svojega dela, svoje
naloge obravnavajo kot edine in pomembne (Skela Savic 2006: 188). Nasprotno pa se ne
usmerja v ve¢je in pomembnejse cilje celotne organizacije. (Shortell in Kaluzny 2000 v ibid.)

Shortell et al. (1998 v ibid.) meni, da se morajo zdravniki zavedati, da ne morejo biti edini, ki
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prevzemajo odgovornost za bolnika. Potrebno je, da delajo v timu, sodelujejo z vsemi

poklicnimi skupinami in bolniki.

Glede na to, kaksno je v dolocCeni instituciji mesto socialnega dela kot stroke in socialnega
delavca kot njegovega nosilca, loc¢imo tri razlicna podro¢ja: primarno, sekundarno in
partnersko (MiloSevi¢ Arnold, Postrak 2002: 114):

a. Primarno podro¢je — so tista podro¢ja, na katerih je socialno delo primarna disciplina. Ta
podrocja zahtevajo znanje socialnega dela in tudi vecina kljuénih delovnih mest zahteva prav
to izobrazbo. Na teh podrocjih socialni delavci usmerjajo razvoj dejavnosti, v vecini primerov
pa tudi zasedajo vodilna mesta (npr. centri za socialno delo).

b. Sekundarno podro¢je — v nekaterih institucijah lahko posamezne discipline zagotavljajo
podporne storitve tisti, ki je primarna, in torej pomenijo sekundarne discipline. V tem primeru
gre za sekundarno podrocje, na katerem, tista disciplina, ki primarno podpira, v nekem smislu
gostuje. Institucija je organizirana tako, da primarni disciplini omogoc¢a kar najbolj u¢inkovito
delovanje. Od primarne discipline se pricakuje, da bo glavni usmerjevalec razvoja na tem
podro¢ju (npr. Sole, vzgojni zavodi, zdravstveni domovi).

c.) Partnersko podrocje — kadar je socialno delo enakopravni partner drugim disciplinam. Od
socialnih delavcev in strokovnjakov drugih profilov se pri¢akuje, da bodo enakomerno
prispevali k razvoju tega podrocja. Vsak izmed strokovnjakov lahko prevzame vodilno mesto
v institucijah, ki opravljajo posamezne storitve. Podrocja prakse, na katerih ne dominira le ena
sama profesija (z izjemo specializiranih institucij), so denimo staranje, duSevno zdravije,

odvisnosti, zaposlovanje ipd.

Vloga socialnega dela na podrodju zdravstva pa ilustrira socialno delo kot sekundarno
disciplino. Socialne storitve v bolniSnici se opravljajo na predlog zdravnikov, ki delajo z
bolniki. BolniSnice kot podrocje medicinske prakse so usmerjene k dejavnostim zdravnika in
so organizirane tako, da ne ovirajo ¢asovnega razporeda in dela medicinske stroke. (Morales,
Sheafor v ibid.)

Socialni delavci imajo na vseh podro¢jih prakse kljuéno vlogo pri povezovanju ljudi z

obstojecimi viri. To pomeni, da ni dovolj, ¢e socialni delavec dobro pozna samo ozje podrocje

49



dela, temve¢ mora imeti dovolj znanja tudi o znacilnostih drugih podrocij, da bi lahko dal

uporabnikom ustrezne informacije o vseh razpoloZljivih virih. (Morales, Sheafor 1986 v ibid.)

Socialni delavec v zdravstvu je Clan 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. (Milosevi¢ Arnold, Postrak op.cit.: 120).

Socialni delavec v zdravstvu pomaga bolnikom kot tudi njihovim svojcem. Svojo podporo in
pomo¢ nudi pri reSevanju stisk in tezav, ki so nastale v povezavi z boleznijo ali pa ze pred njo.
Zagotavljanje ustrezne pomoci je precej omejeno. Tako Casovno kot pri izbiri pomoci.
Socialni delavec ima vlogo povezovalca, zagovornika, pobudnika, uditelja, posrednika,

svetovalca in koordinatorja. (Internetni 14)

1.9.2 MoZen nacin prispevka socialnega dela v procesih pomoc¢i in podpore
bolnikom z rakom in njihovim svojcem

Kroni¢na bolezen, kot je rak, povzroca veliko eksistencialnih in socialnih problemov, saj gre
za moc¢no subjektivno izku$njo. Rak izzove mo¢ne strahove o smrti na drugi strani pa odpira
SirSi pogled na vprasanja o smislu bivanja. Socialno delo na podro¢ju pomoci in podpore
bolnikom z rakom je ena izmed strok, ki lahko s svojim strokovnim znanjem vstopa na
slednje podro¢je. Socialne delavce zavezuje doktrina dajanja podpore in pomoci
posameznikom, skupinam in skupnostim. Pri delu z bolniki z rakom in njihovimi druzinami je
zelo pomembna Custvena podpora, kot tudi dajanje informacij ter zagovarjanje bolnikovih

pravic.

Socialni delavec v zdravstvu je ¢lan tima, ki izvaja pomoc¢ posameznikom. Pomembno je, da
pozna metode in koncepte socialnega dela po katerih dela v praski. Bolezen druzinskega ¢lana
prinasa v njegov druZinski sistem izkustvo in vpliv na vse preostale druZinske ¢lane. Kako se
bo posameznik in druzina kot sistem nanjo odzvala, je odvisno od njihovih preteklih nacinov
delovanja in reSevanja tezav. 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, bolnikom in druzino.
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Vkljucitev druzine v proces pomoci in podpore je bistveno, saj le tako lahko bolnik in druzina
pridobijo na moc¢i okrevanja. Rak nemudoma prizadene celotno druzino. Socialni delavec s
povabilom druzinskim ¢lanom ustvarja prostor za soustvarjanje zgodbe, ki bo dobra za
bolnika in njegove najblizje.

Ca¢inovi¢ Vogringi¢ (2008: 9) poudarja, da je naloga strokovnjaka, da se v delovnem procesu

pridruzi uporabniku, da sogovorniku naredi prostor, da lahko ta pove, kdo je in kaj si zeli.

Pri delu z obolelimi in njihovimi druzinami je pomembno, da socialni delavec ustvari varen
prostor, v katerem uporabniSki sistem raziskuje problem in hkrati mozne spremembe in
premike, ki vodijo zelenim ciljem. Delo z uporabniskim sistemom zahteva upoStevanje vseh

elementov delovnega odnosa.

Za Cacinovi¢ Vogringi¢ (2008: 10) je delovni odnos koncept, ki sodi med pozitivne besede;

kar omogoca razvidno strokovno delo z ljudmi, ki so prisli po pomoc.

Elementi delovnega odnosa so (op.cit.: 17—-23):

e Dogovor o sodelovanju — je pomemben uvodni ritual. Projekt pomo¢i v socialnem delu se
zacne z jasnim in izreCenim dogovorom o sodelovanju, ki Sele omogoc¢i vzpostavljanje
delovnega odnosa. Socialni delavec vzpostavi in varuje varen prostor za delo. Poudarek je
na pomenu dela v sedanjosti, na raziskovanju tistega, kar je mogoce storiti zdaj, pri tem
razgovoru.

e Instrumentalna definicija problema (Liissi 1991) in soustvarjanje reSitev — bistvo
Liissijevega koncepta je naloga socialnega delavca, da soustvari proces pomoci, v katerem
uporabniki ali udeleZeni v problemu raziskujejo svoj delez v reSitvi. Socialni delavec
ponudi varen prostor vsem udelezenim, da podajo svojo definicijo problema, socialni
delavec doda svoje videnje na situacijo in tako se za¢ne oblikovanje delovne definicije
uresnicljivega.

e Osebno vodenje (Bouwkamp, Vries 1995) — pomeni vodenje k dogovorjenim in
uresnicljivim reSitvam oziroma k dobrim izidom. Socialni delavec se odziva osebno;
podeli svoje izkusnje ali zgodbo, ki odpira alternativen pogled na mozne reSitve. Po
nacelu interpozicije ravna empaticno, osebno se odzove na dogajanje v odnosu, ki nastaja.

Delovni odnos se v praksi vzdrzuje, kadar so vanj umes¢eni preostali Stirje sodobni koncepti

socialnega dela:
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e Etika udelezenosti (Hoffman) — nas usmeri k temu, da objektivnega opazovalca,
nadomesti sodelovanje v katerem nih¢e nima zadnje besede, temve¢ pogovor, ki se
nadaljuje. Socialni delavec odstopi od mo¢i, ki mu ne pripada, od moci, da poseduje
resnice in reSitve. Mo¢ socialnega delavca nadomesti obcutljivo skupno iskanje in
raziskovanje.

e Perspektiva moci (Saleebey) — socialni delavec v prispevku uporabnikov spostljivo isce
njihove moci, vire. Delo na perspektivi moc¢i pomeni, da socialni delavec sprasuje po
zazelenih razpletih, dobrih izidih, po sanjah, upanju, po virih, po opori v skupnosti, po
dobrih izku$njah iz preteklosti.

e Ravnanje s sedanjostjo ali koncept so-prisotnosti (Andersen 1994) — delovni odnos, ki ga
socialni delavec vzpostavi z uporabniskim sistemom, ga usmerja v sedanjost. Sedanjost je
¢as, ko se v delovhem odnosu odvija sodelovanje. Sedanjost pomeni prisotnost v
poslusanju, kar pomeni, biti na voljo za so€utje in razgovor.

e Znanje za ravnanje (Rosenfeld 1993; Cacinovi¢ Vogrin¢i¢ 2002) — socialni delavec, ki ni
brez besed, ker ima znanje za ravnanje zna vzpostaviti in vzdrzevati delovni odnos in
podeliti z uporabniki koncepte, ki definirajo nase sodelovanje. To pomeni, da socialni
delavec v procesu soustvarjanja omogoci prevajanje v osebni in lokalni jezik in nazaj v

jezik stroke.

Druzina je lahko pomemben vir moci in spodbuda za bolnika. V delovnem odnosu s celotno
druZino ima vsak udeleZeni moZnost spregovoriti o doZivljanju bolezni in spremembah, ki jih
je ta vnesla v druZinski sistem. Socialni delavec z obcutljivostjo prisluhne vsaki posamezni
zgodbi. »StaliS¢e udelezenosti zahteva neogibno soodvisnost vseh udelezencev interakcije —
zahteva eti¢ni kontekst, v katerem ima vsak sogovornik svoj prepoznaven glas, ko v
sodelovanju z drugimi soustvarja novosti v smeri zelenih sprememb in se uéi prevzemati
odgovornost za svoj prispevek v delovnem projektu podpore in pomoéi.« (Sugman Bohinc
2005: 175) Pogovor omogoca razvidnost kompetentnosti vsakemu ¢lanu, da prispeva svoj del
k opredelitvi problema. Vloga socialnega delavca je, da varuje prostor za pogovor, v katerem
se udeleZeni v pogovoru sodelujejo in pogovarjajo na nacin, kjer je glas vseh sliSan in

upostevan.

52



V delovnem odnosu z druzino delamo na dveh ravneh: na ravni instrumentalne definicije
problema raziskujemo delez vsakega posameznega ¢lana, da prispeva k razvidnosti problema,
soustvarjamo dobre izide, na ta nacin se vzpostavlja izviren delovni projekt. Druga raven pa
pomeni raziskovanje druzinske dinamike. ( Caginovi¢ Vogrin¢i¢ 2008: 28) Socialni delavec
mora biti opremljen z znanjem o druzini, predvsem je pomembno za specifi¢no podrocje (rak

v druzini) poglobljeno znanje o psihosocialnih vplivih kroni¢ne bolezni.

Socialni delavec bi moral imeti znanje o posamezni diagnozi za specificen tip raka. Poznati
potek zdravljenja, kot tudi bolnikov custven in socialni polozaj. Zavzeti mora vlogo
poslusalca in udelezenca v pogovoru, katerega usmerja k reSitvam. V procesu podpore in
pomoc¢i skupaj z bolnikom in druZino soustvarja spremembe na poti k zelenim izidom.
Pomembno je, da ni fokusiran le na negativne dejavnike, ki jih prinasa rak v posameznikovo
zivljenje, ampak skupaj z bolnikom in druzino podpira in krepi pozitivne stvari, vire, ki dajejo

smisel njihovemu nadaljnjemu zivljenju.

Socialni delavec nudi podporo bolniku in druzini, da bi obcutili ve¢ji nadzor nad polozajem,
ki jim prinaSa nepredvidljivost in obc¢utek izgube nadzora nad dogajanjem. Podpora in pomo¢
se mora osredotoCati na zdravstvene, Custvene in socialne tezave s katerimi se srecujejo na
razlicnih razpotjih izku$nje z rakom. Druzinski ¢lani lahko izrazajo zaskrbljenost, ki je
podobna bolnikovi. Sem sodijo obc¢utki nemoci, zmede in jeze. Skrb za obolelega ¢lana
prinaSa lahko prinasa v druzino finan¢ne tezave, slednje povzroci dodatno fizi¢no in psihi¢no
obremenitev. Socialni delavec mora prepoznati tak$ne okolis¢ine in temu primerno odgovoriti

z nudenjem ustrezne psihosocialne pomo¢i in podpore.

Socialni delavec lahko z druZino soustvari psihosocialni zemljevid, ki temelji na Zelenih ciljih
vseh udelezenih, kar povecuje njihov obcutek nadzora in upanje. To lahko pripomore k
opolnomocenju druzine na poti prilagajanja Zivljenju s kroni¢no boleznijo. Aktiviranje SirSe
socialne mreZe je temeljnega pomena povsod tam, kjer bolnikova primarna druZina iz

razli¢nih razlogov ne zmore nuditi potrebe podpore in pomoci.
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1.9.3 Socialno delo na onkoloskem podrocju v ZDA

Socialno delo na podro¢ju onkologije je bilo prepoznano kot specialna veda v zacetku leta
1970. Ruth Abrams je v svoji knjigi z naslovom »Not Alone with Cancer« leta 1974 popisala
svoje izkusnje in opazanja pri delu z ljudmi z rakom in njihovimi druzinami v bolni$nici
Massachusetts General Hospital. To je bilo prvo delo, ki je govorilo o psihosocialni skrbi za
ljudi z rakom, pojavilo se je ravno v Casu, ko je kemoterapija za bolnike pricela postajati
upanje. V pediatri¢ni onkologiji se je Stevilo otrok, ki so ozdraveli zelo povecalo, in timi, ki
so na tem podro¢ju vkljuCevali socialne delavce, so postali norma. Socialno delo na
onkoloskem podrocju se je tako postopoma razvilo v dinami¢no polje z mocno teoreticno in
prakti¢no zgodovino delovanja. V sredini leta 1970 je Marion Stonberg, socialna delavka na
institutu Dana-Farber v Bostonu, od Ameriskega Nacionalnega instituta za raka prejela
sredstva, ki so bila namenjena temu, da bi socialni delavci izboljsali in izpopolnili strokovno
usposobljenost na onkoloSkem podroéju in razvili strokovno podporo za to specialno
podrocje. Stonbergova je ustanovila Drustvo za onkolosko socialno delo, ki je sluzil kot
model vsem podobnim drustvom po drzavi. V letu 1993 je AmeriSko zdruzenje za boj proti
raku objavilo knjizico »Oncology social work: A clinican’s guide.« Vodnik je namenjen
zacetnikom na podrocju onkologije skozi zapleteno prakso dela z ljudmi z rakom in njihovimi

druzinami. (Lauria et al. 2001: ix — X)

V dana$njem ¢asu je pozornost strokovnjakov na onkoloskem podro¢ju vse bolj usmerjena na
socialne, Custvene in duhovne potrebe bolnikov. Socialni delavci so kljuénega pomena pri
pomo¢i ljudem z rakom. Socialni delavci se pri delu z ljudmi z rakom vsakodnevno srecujejo
s svojo filozofijo zivljenja, duhovnostjo, osebnim in strokovnim ravnanjem ter lastnim
vrednostnim sistemom. Zdravljenje raka danes postaja vse bolj uspesno in s tem tudi realno
upanje za vse vecjo obvladovanje te bolezni. Slednje se nanasa tudi na nudenje ustrezne
kakovostne podpore bolnikom in njihovim druzinam pri obvladovanj razli¢nih vplivov, ki jih
prinasa diagnoza rak. Strokovno zadovoljstvo socialnih delavcev na onkolo$kem podrocju je
zelo odvisno od klini¢ne usposobljenosti, ves¢in zagovornistva, obcutljivosti do so¢loveka in

vere v posameznikove moci. (ibid.)
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1.9.4 Standardi ravnanja za socialno delo na onkolo§kem podro&ju po AOSW*

(Poglavje 1.9.4 v celoti povzemam po Lauria et al. 2001: 371-375)

Socialno delo na onkoloskem podrocju je strokovna disciplina, ki zagotavlja psihosocialno
podporo ljudem z rakom, druzinam in pomembnim drugim, ki se soocajo s potencialno ali
dejansko diagnozo raka. Obseg socialnega dela na onkologiji vkljucuje klini¢no prakso,
izobrazevanja, administrativna dela in raziskovanje. Diploma iz socialnega dela opremi
socialne delavce za onkolosko podrocje s teoreticnim in klini¢no strokovnim znanjem ter

prakti¢nimi izkuSnjami z bolniki.

Socialni delavci na onkoloskem podro¢ju pogosto prejmejo posebno usposabljanje o raku
preko stalnega izobrazevanja, usposabljanj in izkuSenj, ki jih pridobijo na delovnem mestu.
Psihosocialna podpora, ki jo nudijo socialni delavci iz tega podrocja, zajema individualno
svetovanje druZini ter skupinsko svetovanje, izobraZevanje, zagovorni§tvo in razvijanje
razli¢nih programov. Te naloge so namenjene temu, da zdravstveni sistem priblizajo bolniku

in mobilizirajo bolnikove vire v skupnosti.

Socialni delavei so na onkoloskem podro¢ju na voljo bolnikom in njihovim druZinam v
procesu, od preventive, diagnoze, zdravljenja, nege neozdravljivo bolnega in v procesu
zalovanja. Strokovno podporo in pomoc¢ izvajajo v razli¢nih okoljih, od posebnih centrov za
raka, splo$nih bolniS$nicah, ambulantnih centrih, hospic programih in privatnih domovih. Na
onkoloskem podrocju so sestavni del zdravstvenega tima in s svojo vlogo prispevajo k
razvoju in usklajevanju celotnega poteka zdravljenja. V sodelovanju z drugimi disciplinami
nacrtujejo in vodijo primere, ki povezujejo bolnike z razli¢nimi storitvami, ki so potrebne za
izpolnitev bolnikovih potreb. Poleg nudenja podpore bolnikom in druzinam odgovarjajo na
organizacijske ter skupnostne potrebe preko profesionalne prakse. V vladnih institucijah,
prostovoljnih zdravstvenih organizacijah in skupnostnih sluzbah skrbijo za promocijo zdravja
ter izboljSanje zdravstvene oskrbe posameznikom, ki spadajo v rizi€no skupino in vsem

obolelim za rakom.

* AOSW (angl. Association of Oncology Social Work) je mednarodna neprofitna organizacija, ki zdruzuje
socialne delavce na onkoloskem podroc¢ju. Namenjena je krepitvi psihosocialne podpore ljudem z rakom in
njihovimi druzinam. (Internet 13)
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Standard |I.

Kvalifikacije

Socialni delavci na onkoloS8kem podro¢ju morajo imeti veliko znanja o razli¢nih vrstah raka in
o poteku zdravljenja, psihosocialnih vplivih na bolnike in njihove druzine, ustreznih ukrepih
in o razpolozljivih skupnostnih in drzavnih virih. Imeti morajo zanje o raku in zdravljenju, saj
lahko tako pomagajo bolnikom in druzinam v soo¢anju s spremembami, ki jih bolezen vnese
v druzinsko zivljenje. Pri zaposlitvi je zazeleno da, je imel diplomant predhodne delovne

izkus$nje na podroc¢ju zdravstvenega varstva.

Standard I1.
Podpora bolnikom in druzinam
Programi za socialno delo na onkoloskem podro¢ju zajemajo naslednje klini¢ne in
programske smernice:
— Psihosocialen vpogled na odzivanje bolnikov in njihovih druzin na diagnozo raka vkljucuje:
e poznavanje stopenj v clovekovem razvoju
e znanje o posameznem raku in njegovem zdravljenju, vkljuujo¢ razumevanje reakcij
in pricakovanj,
e psihosocialno delovanje bolnikov in njihovih druzin, ki vkljucuje strategije
obvladovanja problema, mo¢ in podporo,
e znaCilnosti bolnikove druzine in socialno-ekonomskega okolja
e cti¢ne, duhovne in kulturne vplive,
e razpoloZljivost in ustreznost virov v skupnosti.
— Sodelovanje in oblikovanje naérta z bolnikom in druZino, ki temelji na vzajemno
dogovorjenih ciljih z namenom optimalnega psihosocialnega delovanja v ¢asu zdravljenja in
po njem.
— Uporaba razli¢nih klini¢nih intervencij, katerih namen je reSevati sedanje oz. prihodnje
tezave v Casu, ko se bolnikove zdravstvene in psiholoSke potrebe razvijajo.
— Razvijanje znanja o raku, poteku zdravljenja in najnovejsih spoznanjih o tem.
— Znanje o skupnostnih virih in vladnih programih, ki so na voljo, od lokalnih in nacionalnih
zdravstvenih in socialnih sluzb in uporaba tega znanja na podro¢ju pomoci bolnikom in
druzinam.

— Organizacija in omogocanje izobraZevanja za bolnike in druZine.
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— Sodelovanje z drugimi disciplinami pri naértovanju in izvajanju storitev za bolnike in
njihove druzine.
— Razvijanje raziskovalnega znanja, ki je povezano s klini¢nimi vpraSanji, intervencijami in

rezultati.

Standard I11.

Storitve za institucije in agencije

Programi socialnega dela na onkoloSkem podrocju obravnavajo institucionalne potrebe, ki
vkljucujejo:

— Izobrazevanje in svetovanje zaposlenim v drugih disciplinah o biopsihosocialnih, okoljskih,
duhovnih in kulturnih dejavnikih, ki se dotikajo podroc¢ja onkoloskega varstva.

— Sodelovanje z drugimi disciplinami in osebjem na podro¢ju celovite skrbi za bolnika in
druZino.

— Zagotavljanje strokovnih delavcev, ki so namenjeni za pomo¢ osebju pri zmanj$anju
obremenitev, ki so znacilna v klini¢ni praksi.

— Uporaba klini¢ne dokumentacije, statisti¢no porocanje in ocenjevanje za izboljSanje storitev

pri zagotavljanju kakovosti in razvoju programov.

Standard 1V.

Storitve za skupnost

Programi socialnega dela na onkoloskem podro¢ju obravnavajo potrebe skupnosti, ki
vkljucujejo:

— Spoznavanje ovir za u€inkovito izvajanje storitev in sodelovanje pri institucionalnih ter
skupnostnih odgovorih na ta vprasanja.

— Zagotavljanje storitev prebivalstvu z vecjo stopnjo tveganja za raka, vklju¢no s pomoc¢jo za
dostop do informacij, presejalnih programov in zdravljenja.

— Zagotavljanje prostovoljnega posvetovanja z institucijami, kot so prostovoljne organizacije
in skupnostne sluzbe za spodbujanje zdravja, izobrazevanja in razvoj programov s katerimi bi

bolje sluzili skupnosti.
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Standard V.

Storitve za stroko

Programi socialnega dela na onkoloskem podroc¢ju se nanaSajo na naslednje potrebe stroke in
strokovnih delavcev:

— Zagotavljanje ustrezne usmeritve, supervizije in evalvacije zdravnikom iz splo$ne prakse.

— Zavezanost nadaljnjemu strokovnemu izobrazevanju.

— Spodbujanje strokovne prakse v skladu z kodeksom etike socialnega dela.

— Sodelovanje pri strokovnem usposabljanju in izobrazevanju Studentov za socialno delo na
onkoloskem podrocju.

— Prispevek socialnemu delu na onkoloSskem podroc¢ju s sodelovanjem v strokovnih

zdruzenjih.
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2. PROBLEM

Soocanje z rakom prinasa vrsto tezav na dusevni, telesni in druzbeno-kulturni ravni. Med temi
ravhmi je veliko takSnih dejavnikov, ki so za ljudi z izku$njo raka negativni oz. so imeli
mocan vpliv na njihovo sooCanje z boleznijo. Izkustvo raka na drugi strani odpira vrata
iskanju notranjih virov moci, modrosti ali alternativnih metod zdravljenja, kar pomembno
pripomore posameznikovem okrevanju. Ljudje z izkus$njo raka v iskanju smisla danih
zivljenjskih okolis¢in, druzbi prinasajo pogled na resni¢no vrednost zivljenja in zdravja, ki ju

le-ta mnogokrat ne ceni dovolj.

V raziskavi sem zelela dobiti vpogled v Zivljenje ozdravljenih odraslih ljudi z izku$njo raka z
namenom, da raziS¢em na eni strani negativne dejavnike s katerimi so se sre¢evali v procesu
soo¢anja z boleznijo ter na drugi strani osebne nacine ravnanj ki so pripomogli h njihovem
okrevanju.

Zanimala me je prav tako vloga strokovne psihosocialne pomoc¢i pri njihovem okrevanju.

Zanimalo me je Se, kako raziskovane osebe dozivljajo svoje zivljenje in sebe po ozdravitvi.

Raziskovalna vprasanja na katera bi rada odgovorila so naslednja:

e Kateri so bili tisti negativni dejavniki, ki so v procesu soocanja z boleznijo vplivali na
raziskovane osebe? (glede na spol)

e Kako so si raziskovane osebe pomagale pri sooc¢anju z boleznijo, kot je rak? (ravnanje s
strahom, ob¢utki nemo¢i, mobilizacija lastnih notranjih virov mo¢i, verovan; ...)

e Kaksno vlogo je imela strokovna psihosocialna pomoc¢ pri okrevanju raziskovanih oseb?

e Kako raziskovane osebe dozivljajo svoje zivljenje in sebe po ozdravitvi?
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3. METODOLOGIJA

3.1 Vrsta raziskave, model raziskave

Raziskava, ki sem jo izvedla je kvalitativna in poizvedovalna. Pripravila sem strukturiran
intervju. Pri kvalitativni raziskavi predstavljajo osnovno izkustveno gradivo, ki je zbrano v
raziskovalnem procesu, besedni opisi oz. pripovedi. (Mesec 2007: 11)

S kvalitativno raziskavo sem skusala na podlagi subjektivnih doZivljanj, pridobiti podatke, ki
sluzijo boljSemu razumevanju globine raziskovalnega problema. Raziskava je izpeljana po

modelu interpretativne Studije.

3.2 Merski instrument

Merski instrument je voden intervju za katerega je sestavljen strukturiran vpraSalnik.

Vprasanja in podvpraSanja so bila za vse raziskovane osebe enaka.

Vprasalnik zajema deset vprasanj z dodanimi podvprasanji, katera sluzijo kot smernice za

intervjuvane osebe. Vprasanja vsebujejo sledec¢e vsebinske sklope:

e Osebno soocanje z boleznijo (1, 3, 5)

e (Odziv druzine na bolezen druzinskega ¢lana (2)
e Sirse socialno okolje (4)

e Spolno Zivljenje (6)

e Nacini ravnanja na poti h okrevanju (7)

e Strokovna psihosocialna pomoc (8, 9)

e Dozivljanje zivljenja in sebe po ozdravitvi (10)
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3.3 Populacija in vzorec

Populacijo predstavljajo vse ozdravljene odrasle osebe (nad 37 let) z izkusnjo raka.

Pri zbiranju podatkov sem uporabila neslu¢ajnostni—priro¢ni vzorec. VVzorec raziskave zajema
pet ozdravljenih odraslih oseb z izkusnjo raka (tri zenske in dva moska). Stari so od 37 do 57
let. Dve osebi zenskega spola sta ozdraveli za rakom dojke, ena oseba zenskega spola za

rakom na materni¢énem vratu in preostali dve osebi moskega spola za rakom na modih.

3.4 Zbiranje podatkov

Podatke sem zbirala v ¢asu od 13.2.2012 do 1.3.2012. Po pomo¢ sem se obrnila k prim. Mariji
Vegelj-Pirc, dr. med., predsednici Drustva onkoloskih bolnikov Slovenije, ki me je nadalje
povezala z osebami z izku$njo raka. Z intervjuvanimi osebami sem osebno vzpostavila stik in
se z njimi nadalje dogovarjala za sodelovanje v raziskavi. Vse intervjuje sem snemala na
diktafon s predhodnim dovoljenjem sogovornikov, doma pa sem odgovore na vpraSanja

prenesla v pisno obliko. Vsak posamezni intervju je povprecno potekal eno uro.

3.5 Interpretiranje in analiziranje odgovorov

Relevantne dele izjav sem oznadila s krepko pisavo povsod tam kjer gre za neposredne
odgovore na posamezna vpraSanja. Oznaceni deli izjav bralcu ponudijo podrobnejsi pogled na
Zivljenjske okoliS¢ine posamezne raziskovane osebe. Pod¢rtani deli izjav se navezujejo na
postavljena raziskovalna vpraSanja (negativni dejavniki v procesu soocanja z boleznijo;
samopomoc¢ na poti h okrevanju; vloga strokovne psihosocialne pomoci; dozZivljanje Zivljenja
in sebe po ozdravitvi) Odgovore s krepko odebeljeno pisavo sem sproti povzemala,

interpretirala ter povezovala s teoreti¢nimi spoznanji.
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Intervju 1 (Ana — rak dojke)

1. Kako ste se soocili s svojo diagnozo? (Kaksna je bila vasa takratna reakcija?)

Jaz sem za rakom zbolela dvakrat. Ko sem prvi¢ zbolela, je bilo to povsem drugace, kot pa,
ko sem drugi¢. Ko sem prvi¢ zbolela je bil to seveda velik Sok, bila sem nepripravljena,
¢eprav po poklicu kemijski tehnik, nekako sem mislila, da veliko naredim za sebe. Mnogo
ljudi, ki se prvi¢ sreca z boleznijo, ne ve, kaj natanko pomeni ta diagnoza. Meni se je v
trenutku odvrtel pogled v preteklost mojega Zivljenja. Tisti trenutek je bilo vse videti
nejasno in megleno. Najlepse bi bilo, da bi bil sistem na onkologiji prirejen tako, da bi
vsaka pacientka ob novici, da ima raka, lahko takoj vzpostavila stik z osebo, ki je trnovo
pot Ze okusila. Pri prvi diagnozi so mi tako odstranili dojko, ker pa je bil moj tumor
hormonsko odvisen, so mi odstranili $e jajénike. Ko sem pa drugi¢ zbolela, ne bom rekla,
da me ni prvi trenutek Sokiralo, s kricanjem in solzami sem Zelela zatreti edino misel, ki
mi je tisti trenutek odmevala v glavi: Rak. Ampak sem to vzela kot izziv in sem takoj
sprejela odlocitve in $la naprej. Najprej sem povedala mozu, ki je ostal brez besed, nato po
telefonu sestri, ki je obupno jokala. Povedala sem ji, kaj se dogaja in jo prosila, naj starSem ne
pove niCesar, ker sta bila bolna in ju nisem zelela vznemirjati. Zdravnik, moj prijatelj je v
obeh primerih prvi vedel in mi sporoc€il diagnozo. Prvi¢ je bilo v letu 1994, na sploSno
kogarkoli si sliSal takrat govoriti o raku, si to povezal s smrtjo in kljub temu, da sem
delala v medicini, enostavno si sploh nisem mislila, da bi lahko to mene doletelo. In jasno, ko
to izve§, pomisli§ na smrt, takrat so bili otroci majhni in sem se sprasevala, kaj bodo

brez mene. Tako bom rekla, to ve¢ ali manj, vsaj 25 % zZensk pomisli.

2. Kako so se odzvali na bolezen vasi druzinski ¢lani?

Najve¢ histerije sem zacutila pri svoji sestri. Ona je drugacen tip kot jaz in je zelo
histeri¢no, z jokom, reagirala v obeh primerih. Za starSa sem vedela, da bo tezko.
Vedela sem, da bosta zacela jokati in mi bosta pobrala Se tisto malenkost optimizma.
Namenoma jima nisem povedala takoj. Vendar sem se po njunem vztrajnem sprasevanju
zlomila in v joku priznala resnico. Oc¢e je trpel mol¢e. MozZa je v obeh primerih Sokiralo in

prizadelo. Veliko me je tolazil in opogumljal, da bo vse v redu, delal se je navzven
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»korajZnega«. Zelo negativho sem cutila paniko sestre in starSev, ta panika blazno
negativno vpliva na €loveka. Ker ti se ze skoraj malo »fokusiras« na to, aha, zdaj bom pa Sel
na operacijo, bom dal to skozi in potem te totalno sesuje jok bliZznjih. Otroka sta bila Se
majhna. Prvi¢ jima nisem znala povedati, saj e sama nisem vedela vsega. Moja h¢i je
bila takrat stara 14 let, jaz ji nisem znala tega sporociti, bila sem preokupirana sama s
sabo, s tem, ali bom preZivela ali ne. Nisem znala otrokoma povedati, kako ju imam
rada, nisem znala objeti, in takrat se je poznala neka razlika pri héeri. Saj kasneje
skus$as to popraviti. Sin je bil Se premajhen, da bi razumel, kaj se dogaja. Mislil je, da
sem bolna, tako kot je on, ko ima povisano temperaturo, in da mi bo zdravnik dal
zdravila in bom zdrava. Sele kasneje, ko sem bila dolgo v bolni$nici, so mu povedali, da
imam hudo bolezen. Prvi¢ sem se srefala s tak$nim problemom, nepripravljena,
prestrasena. Nih¢e mi ni povedal, kako pristopiti k otrokoma in razloziti, da sem
zbolela. Drugi¢ sem jima znala povedati, mogoce je sina Se malo bolj prizadelo, h¢i je Ze
lazje sprejela, vendar ni mogla verjeti, da se to spet dogaja. H¢i mi je takoj predlagala,
da odstranim dojko, sin pa je rekel, ¢ bom potem spet brez. Sele takrat sem videla,
kako ga je dvanajst let motilo, da sem bila brez dojke. Imel je objokane o¢i in skrbelo ga
je, da je on Kkriv, da sem spet zbolela, ker mi je nagajal. S solzami v oceh je zbezal od
mene, tako da sem stekla za njim in ga skuSala potolazit. StarSem ob drugi bolezni sploh
nisem povedala. lzvedeli so iz ¢asopisa, v katerem sem imela intervju. Povedala nisem, ker
je bilo prevec tega negativnega jemanja bolezni in tistega joka, tega nisem vec prenesla,
ker sem potrebovala samo trdno odloceno pot, podporo, pozitivno podporo, ne pa jok in

»jaskanje«. Bila sta Sokirana, tako prvi¢ kot drugic.

3. Ste se lahko o svoji bolezni odkrito pogovarjali ali ste svoje obcutke raje zadrzali zase?

Ko sem se vrnila iz bolniSnice, so se po moji glavi zacele poditi ¢rne misli. Domaci so
pred mano bezali, ker sem govorila samo o smrti ali o raku. Strah pred ponovitvijo
bolezni je bil tako moc¢an, da si nisem znala pomagati. Sosedom in nekaterim znancem z
moje strani ni bilo to tako odkrito povedano, veste to je tako, to je proces in tudi tisti strah,
vsi so povezovali rak in smrt. Ce pa sem Ze povedala kaj, je pa bilo v smislu, da sem imela
raka, vendar sem pa zdaj v redu, skratka ves ¢as je bilo to nekako prikrito. Seveda to je

bilo, ko sem prvi¢ zbolela, drugi¢ pa sem bolj odkrito drugim spregovorila o bolezni.
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Takrat sem pri Europi Donni ves ¢as pomagala. Skozi leta in moje izkusnje pa jaz pravim,
da sem ozdravela, ko lahko nekomu v o¢i pogledam in reCem, da sem imela raka, in da se mi
ni treba zraven opraviéevati s tem, da dodam, da zdaj sem pa v redu. Ne rabimo stavka, zdaj
sem pa V redu, ampak imela sem raka, kar bo pa jutri, pa ne vemo, ker tudi zdravi ljudje ne

vedo, ¢e bodo jutri Se ziveli.

4. Kaksen je bil odziv na vaso bolezen s strani Sirsega socialnega okolja? (Ste dobili kdaj

obcutek, da so se vas ljudje v casu bolezni priceli izogibati?)

Absolutno, da nekateri ne vedo, kako se obnasati do bolnika. V sluzbi so bili ob moji
novici vsi Sokirani, vendar niso pozabili name. Sodelavci so bili $okirani, vendar me niso
pozabili. Ko sem bila prvi¢ v bolnis$nici so mi nekateri poslali pisma z dobrimi Zeljami.
Vedno smo bili ve¢ kot sodelavci, prej prijatelji. In pravi prijatelj te ne pozabi, ko si v stiski
ali bolan. V zacetni fazi si malo razocaran, ker nekateri hodijo samo hodit gledat, ali si
umrl, saj mogoce je to za njih zelo tezko, ker tudi ne vedo, kako se obnasati, kaj govoriti
in potem pokaZejo mogoce prevec tistega usmiljenja, kar pa bolniki ne maramo. Pri prvi
bolezni sem naredila reze med prijatelji, so bili prijatelji, ki so postali naenkrat samo Se
znanci in so bili znanci, ki so postali prijatelji, to je bila razlika. Saj to je tezko razumet,
nekateri bi radi pomagali, pa ne znajo. Veste, jaz sem tak ¢lovek, ko se odlo¢im, da nekdo ni
ve¢ moj prijatelj, ni ve¢ moj prijatelj, naredim rez. Pri prvi bolezni sem dobila mesojedo
bakterijo in sem bila v bolni$nici 6 mesecev in tako rak ni bil osnovna bolezen, nekako
smo pozabili takrat nanj v borbi za preZivetje. Ljudje so name potem gledali drugace

bolj iz tega vidika, kako sem shuj$ana. Ko sem se vrnila domov sem imela 42 kilogramov.

5. Ali so se vam v procesu soocanja in prilagajanja na bolezen pojavljale spremembe, ki ste

Jjih mocno obcutili? (Na primer v odnosu do sebe, druzinskih clanov, splosno pocutje ...)

Bolezen, kot, je rak zelo negativno vpliva na samopodobo. Samopodoba zagotovo pade,
se iznici. Pri sinu sem Sele pri ponovitvi bolezni zacutila, da ga je motilo, ker je mama brez
dojke, samo ni pa nikoli odkrito pokazal tega. S padcem samopodobe je tako, da se
sCasoma sprijazni§. Bistveno je, da bolezen sprejmes. lzguba dojke vpliva tudi na

samopodobo zenske, ki je poleg bolezni izgubila Se dojko. Ko sem se prvi¢ pogledala v
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ogledalo sem samo strmela, bila sem otopela, sploh ne vem, kaj sem cutila. Samo to sem
vedela, da nimam ve¢ dojke in nisem ve¢ takSna kot prej. Ni me bolela brazgotina,
ampak dusSa. Fizicno sem se pocutila slabotno zaradi stranskih ucinkov zdravljenja.
Enako negativno hudo je name vplivala depresija. Po odhodu iz bolni$nice sem padala v
vse veljo depresijo. Ko prideS domov se tista depresija za bolnika Sele zac¢ne, ker takrat
ostane bolnik sam, v bolni$nici so se z njim ukvarjali, doma pa se soo¢a$ sam s sabo. Otroci
gredo v Solo, ostane$ sam s sabo in enostavno se ti za¢ne v glavi marsikaj odvijati. In tukaj
nastane depresija. Zdaj pa zopet spet odvisno od c¢loveka kakSen je. Postajala sem
depresivna, nekako si sam in v mislih imas$ sto in eno stvar, kako bo, ¢e gre rak naprej,
kako bo, ¢e bom umrla. Samo lezes v depresijo. Ne da bi se dobro zavedala, so se po moji
glavi zaCele poditi ¢rne misli. Brala sem knjige, Ki so opisovale vse rakave bolezni. Skoraj
v vseh sem se nasla. Kot zacarana sem bila. Vsak bolnik z diagnozo raka ima tudi bolno
duso in to je najteZje pozdraviti. Minilo je kar nekaj ¢asa, ko sem tako drsela v brezno,
dokler me pravzaprav ni moz v »rit« sunil. Povedal mi je, da moram nekaj spremeniti, da
se lahko marsikaj zgodi, ¢e bom tako nadaljevala, in da tako preprosto ne gre ve¢ naprej. On,
Ki bi me moral najbolje razumeti, mislila sem si, da bi morali biti do mene vsi prijazni. Odsla
sem na vrt in jokala, ker sem imela ob¢utek, da me nih¢e ne razume. In takrat po tem
dogodku sem se Sele streznila in zacela iskati svojo mo¢ v naravi. Tam po sedmih letih od
prve diagnoze sem prisla tako zelo psihi¢no k sebi, da sem sprejela bolezen. Kasneje mi
je bilo ¢isto vseeno tudi glede proteze, sem si dala modréek dol, pa sem se potem s tisto

protezo »zafrkavala«. S to protezo sem se nekako sprijaznila.

6. Kako je diagnoza rak vplivala na vase partnersko razmerje? (Kako ste se s tem soocili vi in

vas partner?)

Ja, seveda to vse zraven pride, ker ¢e ti je§ hormonske tablete, so spremembe velike.
Nekateri pravijo, da so samo tabletke, da to ni ni¢, a dejansko so spremembe. Jaz sem po prvi
operaciji ¢ez no¢ izgubila menstruacijo, ko mi je dol teklo, bila sem vsa premocena, koZo
sem imela sivkasto, grozno, lasje so bili tanki. Ob¢utila sem upad spolne moc¢i, imela sem
suho noznico in probleme z mehurjem. Jaz sem vse to obc¢utila Vse to negativno vpliva na
sploSno pocutje in samopodobo. Seveda vse to vpliva tudi na intimnost. To so vsi

problemi, ki ji ljudje ne poznajo Glejte, ko zenski odstranijo dojko, se Zenstvena podoba
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izni¢i. Pri prvi bolezni sem dobila mesojedo bakterijo. Posledice bakterije so bile velike. Na
trebuhu je nastala velika luknja, kajti bakterija je »pozrla« velik del miSic. Bole¢ine so bile
neznosne. Boledine pri spolnem odnosu povzrocijo, da se mu Zenske izognemo, to pa
lahko vodi k odtujitvi v partnerskem odnosu. Glede suhe noznice je tako, da si lahko
pomagas, ¢e Imas partnerja, ki te razume, je okej. So pa zenske z mozmi, ki ne razumejo teh

tezav. Stranske posledice bolezni so, vendar sva midva to resila.

7. Kaj vse ste storili, da bi pomagali sebi, ko ste zboleli za rakom?(Kako ob soocanju z

boleznijo, kot je rak, »obrniti gumb« na Zivljenje? Na kaksne nacine ste sami sebi pomagali?)

Zacela sem hoditi v naravo, tam sem si izbrala drevo in ob njem jokala, tako sem v
naravi sproscala negativne misli in ne doma. Tu sem nasla svoj mir in razumevanje. Tu
sem spoznala, da sem v hitrem tempu Zivljenja ob sluzbi in druZini pozabila nase. Vsem
sem hotela ustreci, le svoje Zelje, ob¢utke sem vedno potiskala na stranski tir. Nisem se
imela rada, za vse sem poskrbela, le zase ne. Doumela sem, da moram najprej zaceti
sprejemati samo sebe in se spostovati. Ko sem zacela hoditi v naravo sem postajala vse
bolj odprta, vse je $lo potem na boljSe. Pravzaprav je bil rak moj uditelj, tega se ljudje ne
zavedajo. Rak, kakor se grozno slisi, ¢lovek se mora boriti, ¢e ti nekako uspe, da prides ven iz
tega, ti lahko ogromno da. To je taksna izku$nja, da po njej zna$ ceniti lepoto Zivljenja in
male stvari. Doma smo imeli psi¢ko, ki je bila moja najboljsa prijateljica, bila je z menoj
ob vseh mojih tezavah. Bila je moja najvecja prijateljica, ¢e ¢lovek nikoli ne obcuti
ljubezni zivali, potem ne ve, koliko ljubezni ti da takSno bitje. Tabletam sem bila na sploSno
proti, ker ni resitev, da je§ antidepresive. Poznam nekaj Zensk, ki so jemale te antidepresive in
potem, ko so prenehale je bilo Se huje, ker se enostavno niso vec znasle. Spet je tu bistvena
osebna energija, koliko je ¢lovek mo&an, da skusa to preiti brez tablet. Ce ima§ enkrat raka,
nikoli ve¢ nisi sam! Vedno te spremlja senca, ki te opozarja na previdnost. Zivljenje
imamo sicer spet v svojih rokah, vendar nekaj strahu in dvoma vedno obstaja. Senca
dvoma in strahu, ki jo je treba jemati vseskozi resno in jo spostovati, sicer se lahko pretvori v
veliko Zalost. Po dvanajstih letih od moje prve diagnoze je tudi izSel moj prvenec, moja
resnicna zgodba, ki je dvanajst let Zivo Zivela samo v meni. Izpovedati lastno zgodbo
soocanja z diagnozo je bilo zame zdravilno. Po rekonstrukciji dojke sem spoznala

prijateljico, s katero sva bili »cimri« v sobi. Povedala sem ji svojo zgodbo in si mislila, ¢e
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je njej lazje, bo pomagalo tudi drugim in zacela sem pisati svojo zgodbo. PriSel je tudi
¢as, ko sem se lahko vrnila v sluzbo. Po letu in pol bolniSke so mi na invalidski komisiji

dolo¢ili stiriurno delo. Bila sem vesela, da bom spet med svojimi sodelavci.

8. Ali ste v casu zdravljenja ali kasneje po ozdravitvi poiskali strokovno psihosocialno

pomoc?

Na te skupine za samopomoc¢ nisem hodila, opravila pa sem eno seanso srecanj, kjer smo
delali po Simontonovi metodi. Tja sem §la preprosto zato, ker sem jaz bolj nejeverni Tomaz,
ne verjamem veliko v te stvari, pa sem si rekla, bom pa jaz poskusila. No, in moram povedati,
da je Simontonova metoda zelo dobra in je Skoda, da se ne izvaja vec, kot se je neko€. Takrat,
ko sem na njo hodila, nas je bilo v skupini Sest ali sedem, dr. Vegljeva pa je vodila. Na vsako
poglavje je morala vsaka nekaj povedati. Recimo na temo zamere, je morala vsaka
povedati, komu zameri in kje notri v telesu Se drZi te zamere, nato je bila nasa naloga

odpuscanje. Mislim, da mi je to takrat dalo kar veliko misliti.

9. Kako vam je strokovna psihosocialna pomoc¢ pripomogla k celostnemu okrevanju? (Kateri

so bili primeri novega ravnanja, ki so vam bili v pomoc?)

Simontonova metoda mi je pomagala na nac¢in, da sem zacela v glavi raz¢is¢evati

zamere. Ko se nau¢i$ odpuscati ljudem, dati skoz te zamere, je laZje.

10. Kako svoje Zivijenje in sebe doziviljate sedaj, ko je zdravljenje Ze za vami? (Se vam je
spremenil pogled na Zivijenje, nacin Zivljenja? (Cutite spremembe v odnosu do sebe, bliznjih,

in vsega, kar vas obdaja?)

Absolutno se spremeni pogled na Zivljenje, ta minljivost se zaZre notri in za¢nes ceniti
vsak dan, takSen soncen dan, kot danes, in ga marsikdo ne opazi. Drugo energijo ¢utis,
zna$ ceniti majhne stvari. Recimo na primer, sem na morju, na nebu je tak lep soncek, grem
v vodo in sem vesela, tako da zapleSem kar tam. Vc¢asih pomislim, joj, ¢e me kdo gleda si
misli, da sem »prifliknjena«. Tam v vodi enostavno pleSem sama s sabo, sem sama sebi

dovolj in mi je lepo. Tako se zave$ te minljivosti. V¢asih med sprehodom z mozem o ¢em
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razmi$ljam in se nasmehnem, pa me moz sprasuje, cemu smeh, meni pa je enostavno samo
lepo. Pride na plan tista osebnost, ki si jo imel leta in leta potlaceno, tisti otrok v tebi se
zopet sprosti, ko ti ni ni¢ ve¢ nerodno. Zenske po tak$ni preizku$nji se po veéini znajo
bolj potegniti zase, recimo pri zdravniku. Ali pa banalna stvar - grem v lekarno in je tam
dvajset ljudi pred mano, pa pride nekdo in se hocCe vriniti. V&asih bi bila tiho kot miska,
zdaj pa ne, upam si na glas povedati, kaj mislim. V¢asih ni bilo tako, bila sem zamorjena
in zaprta, ampak to je od vzgoje, ko ti starSi govorijo, potrpi, bodi pridna in potem to v
sebi samo nalagas in si Ziv€en. Dve leti pred boleznijo sem se lo¢evala od prvega moza in
doma si nisem upala povedati. Nisem si upala povedati, kako je doma, kaj moZ dela,
kako je grob. Ima$ potem kaksno slabo izkusnjo, pa si ne upas$ nikomur povedati, ker
menis, da moras vse potrpeti, moSkemu ustreci, Zal sem to pozno spoznala, ampak nikoli
ni prepozno. Pravijo, da vsi ti ginekoloski raki temeljijo na Gustveni podlagi. Ce se sedaj
zgodi, da se z nekom ne razumem, se umaknem, ker je Skoda moje energije in misli za
nekoga, ki mi ne da pozitivnega »feedbacka«. Moj pogled na Zzivljenje se je spremenil na
pozitivno, ker sem se jaz tako spremenila in sem postala drug ¢lovek. Sama sebi sem dala
ene norme, ne vem, v€asih sem vedno hitela, sluzba pa kuhanje, zdaj pa ni¢ vec, saj si lahko
tudi drugi kaj sami naredijo. V bistvu sem sebe postavila na prvo mesto, saj mogoce se slisi
malce egoisti¢no, ampak vcasih moras biti malo egoisti¢en pri temu. Moras$ se boriti za svoje

pravice in si jih izboriti.
Interpretacija odgovorov

Osebno soocanje z boleznijo (1, 3, 5)

Ana je za rakom na dojki zbolela dvakrat. V' obeh primerih je bila ob soocenju z diagnozo
sokirana. Ko je prvic¢ zbolela za rakom je bila nepripravljena in negotova glede diagnoze. Ob
spoznanju, da ima raka je prestopila v svet, ki ga pred tem ni poznala — v svet bolnikov.

V tem kontekstu Brennan (2004: 16) pojasnjuje, da kratka travmaticna izkusnja ljudem
prinasa spopadanje z novim neznanim svetom. Oseba mora nekako vkljuciti nove dogodke v
svojo tekoco zgodbo Zivijenja.

Ani se je ob prvem soocenju z diagnozo rak odvrtel pogled v preteklost njenega Zivijenja,
obenem je bil tisti trenutek zanjo nejasen in meglen. Ob tem izpostavi pomembnost stika med

posameznikom, ki je na zacetku soocanja z boleznijo in nekom, ki je pred tem Ze izkusil tezko
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pot premagovanja bolezni. Po vnovic¢ni ponovitvi bolezni je sledil Sok s kricanjem in jokom,
vendar pove, da je v kratkem casu sprejela odlocitve za naprej.

Kaye (1994: 33) pojasnjuje, da zZe sama ugotovitev, da ima raka na dojkah, predstavija za
sleherno Zensko strahoten udarec, ne glede na to, kako mocno in samozavestno se sicer
pocuti. Naenkrat se taka zZenska pocuti samo, izredno ranljivo in izgubljeno. Pojavi se mocan
obcutek hudega udarca, ki nekatere Zenske dobesedno paralizira, trajanje tega obcutka pa je
individualno razlicno.

V casu, ko je Ana prvic¢ (leta 1994) izvedela za diagnozo je, bila v njej ponotranjena miselna
povezava raka in smrti, ki mu sledi. Po Brennanu (2004: 49) imajo bolniki o raku razlicne
predstave nekatere od teh so taksne, da Se povecujejo njihovo stisko.

Sledeca povezava se je odrazala v njenih notranjih monologih, ki so izrazali skrb za njena
otroka v primeru, da umre.

Po prvi operaciji in prihodu iz bolnisnice se je morala soociti s svojo boleznijo v vsem njenem
obsequ. Pravi, da so se ji takrat po glavi zacele poditi ¢rne misli. Cutila je da njeni domaci od
nje bezijo, saj je govorila le o raku in smrti, slednja ji je zbujala velik strah. Ana je tako svoje
strahove in preokupiranost s smrtjo prenasala na otroke in moza, zaradi cesar pravi, da so od
nje bezali. Sirsemu socialnemu okolju ni veliko govorila o svoji bolezni, ¢e pa je Ze kaj
omenila, je bilo na nacin, da je z njo vse v redu. Ob vnovicni ponovitvi bolezni je laZje in bolj
odkrito spregovorila o svoji bolezni z drugimi ljudmi. Kot prostovoljka Europe Donne je v
tistem c¢asu pridobila tudi nova spoznanja in izkusnje.

Kot negativen dejavnik soocanja z boleznijo navede:

- padec samopodobe (samopodoba se ji je iznicila ob izqubi dojke)

Ob prvem pogledu nase po operaciji se spominja, da je samo strmela v tisto podobo in ni
vedela, kaj cuti ob tem. Podoba v ogledalu ji je sporocala, da ni vec taksna kot je bila. Bolj
kot brazgotina jo je bolela dusa.

V' povezavi s tem Radonjic Miholi¢ (1998 v Ramsak 2007: 61) razlaga, da se telesna
samopodoba nanasa na notranje dojemanje zunanjega fizicnega videza, medtem ko je
samopodoba sirsa kategorija in zajema poleg telesne podobe se posameznikov pogled na
dusevne, duhovne, medosebne znacilnosti ter sposobnosti. Zavestna in podzavestna stalisca
vplivajo na telesno podobo, slednja se razvijajo pod vplivom vzgoje in izkusenj, oblikujejo jih
vidne telesne znacilnosti ter custven odnos do njih. Pri samopodobi pa gre za odziv na

spremembe v telesu, druzbenem okolju, nanjo vpliva starost, spol, vrednote in pricakovanja.
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Pri Stevilnih Zenskah se pojavljajo resne skrbi zaradi drugacnega zunanjega videza po
zdravljenju za rakom. Strah pred izgubo pretekle telesne podobe se mocno povezuje tudi s
strahom, kaj bo povzrocila spremenjena telesna podoba v odnosu drugih do njih.

Poleg padca samopodobe Ana za negativen dejavnik soocanja z boleznijo navede:

- padanje v vse vecjo depresijo

Odhod iz bolnisnice domov po prvi operaciji je v Anin svet vnesel spremembe. V bolnisnici je
bila obkrozena z medicinskim osebjem, doma pa se je naenkrat soocila sama s sabo.

Kaye (1994: 43) pravi, da se lahko Zenske v obdobju med diagnozo in zdravljenjem na
trenutke cutijo zapuscene. Ne glede na to, koliko pomoci in pozornosti dajejo domaci, je
neizpodbitno dejstvo, da se mora Zenska osebno spopasti z boleznijo.

Anino fizicno stanje je bilo slabotno. Pove, da je po vrnitvi domov postajala vse bolj
depresivna, veliko je razmisljala o moznosti napredovanja raka in smrti. Prebirala je knjige o
raku in v vsem nasla sebe, kar je Se povecevalo njeno stisko. Ana meni, da ima vsak bolnik z
rakom tudi bolno duso, Ki pa jo je najtezje pozdraviti. Njeno drsenje v vse vecje brezno je
pripeljalo do kljucnega trenutka, ko jo je nekega dne moz postavil pred dejstvo, da tako ne
gre vec naprej. Njegove besede so jo v prvem hipu prizadele, cutila je, da je nihce okrog nje
ne razume.

»Raziskave kazejo, da vsak posameznik razvije svoj lasten splosni duSevni sistem
prilagajanja, ki mu omogoca, da se odzove na vsako situacijo z dolocenimi odgovori.« (Ule
2003: 104)

Mozev odziv je tako v Ani sprva vzbudil se vecjo stisko, vendar je hkrati ob tem spoznala, da
mora nekaj spremeniti. Sprejemanje bolezni in proteze je bil zanjo dolgotrajen proces. Po
sedmih letih od prve diagnoze pove, da je prisia tako psihicno k sebi, da je bolezen sprejela,
kar poveze s spominom na to, da se je kasneje s svojo protezo véasih posalila. Menim, da je

humor eden izmed nacinov, ki pomembno prispeva k lajsanju pritiska okoliscin bolezni.

Odziv druzine na bolezen druzinskega clana (2)

Pogosto je tezko povedati, da smo zboleli vsem tistim, s katerimi nas vezejo tesni in ljubeci
Custveni odnosi. 1z Anine pripovedi je razvidno, kako velike breme je zanjo pomenilo

sporocanje novice druzini. Moz je bil ob obeh njenih diagnozah sokiran in prizadet, pove, da

Jjo je ves cas tolazil in opogumljal. Mnenja je, da se je le navzven delal pogumnega. Sestra se
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je na njeno diagnozo odzvala histericno in z jokom. Starsema prvic diagnoze namenoma ni
sporocila, saj se je bala, da ji bosta s svojim jokom pobrala Se tisti kancek optimizma, Ki je
ostajal. Zaradi njunega vztrajnega sprasevanja se je pozneje zlomila in jima povedala, cesar
pa v drugi ponovitvi bolezni ni storila, ker ni ve¢ prenesla negativnega jemanja bolezni in
joka, ki je zatem sledil.

Za neqgativen dejavnik, ki je vplival na njeno soocanje z boleznijo navede:

- paniko in jok bliznjih

Za ponovitev bolezni so starsi izvedeli iz casopisa v katerem je imela intervju. V obeh
primerih sta se na njeno diagnozo odzvala s Sokom. Otrokoma prvic¢ ni zmogla sama prenesti
vesti 0 svoji bolezni. Prva diagnoza je v njej sami povzrocila veliko stisko in sprasevanje o
tem, ali bo prezivela, poleg tega v tistem obdobju ni vedela veliko o raku. Prvic se je srecala s
taksnim problemom, na katerega ni bila pripravijena in Kateri ji je vzbujal strah. Pove, da
takrat ni znala objeti in otrokoma povedati, kako ju ima rada. Cutila je razliko, ki je nastala v
odnosu z najstnisko hcerko. Sin je sprva mislil, da je bolna, tako kot je véasih sam, ko ima
povisano telesno temperaturo. Za njeno bolezen je izvedel Sele pozneje, ko je morala, zaradi
zdravljenja ostati dlje casa v bolnisnici.

Mnogi starsi ne vedo, kako otroci premisljujejo o bolezni, a jih tudi nikoli niso vprasali po
tem, je ugotovil Hymovich (1999 v Shands et al. 2000). Zahilis in Lewis (1998) navajata
dejavnike, ki materam onemogocajo pomagati otrokom pri spoprijemanju z njeno boleznijo:
a) ne vedo, kaj naj recejo ali storijo (nekatere matere so neodlocne, ker ne vedo, kaj otroci
mislijo, nimajo dovolj podatkov o bolezni ali jih ne razumejo dobro, da bi se lahko
pogovarjale z otroki; nekateri otroci so tako custveno vznemirjeni, da ne Zelijo nicesar slisati
o bolezni ali ne zelijo pomoci); b) pocutijo se prevec¢ bolne in utrujene; c) prevec so
obremenjene s svojim lastnim bojem za prezivetje. (v Smit 2005: 96)

Preokupiranost s sabo in boleznijo, pomanjkanje informacij o bolezni, ter o tem, kako
pristopiti otrokoma so bili dejavniki, ki so Ano potiskali v polozaj nemoci.

Ob ponovitvi bolezni je zmogla sama pristopiti otrokoma in jima sporociti vest. Pove, da je
héi lazje sprejela in ji takoj svetovala odstranitev dojke. Za sina meni, da ga je bolj prizadelo,
ob njegovem odzivu je takrat zacutila, kako ga je ves ta cas motilo, da je brez dojke. Njeno
spoznanje ob sinovem odzivu je mogoce interpretirati v kontekstu odsotnosti preteklih
pogovorov med njima, predvsem o njegovem zZalovanju za materino izgubljeno dojko. Sin se je

tako odzval s stisko, da je on krivec za ponovitev bolezni, ker je bil nagajiv.
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Cacinovi¢ Vogrincic (1998: 217) pravi, da je spoprijemanje z lastnimi custvi predvsem ucenje
0 sebi in o drugem. Za druzino to pomeni, da najprej zagotovi otroku pravico do vseh
njegovih custev. Taksna, kot jih Sam cuti, so zanj utemeljena in Stvarna. Pomembno je, da
ima posameznik v druzini moznost, da cuti tisto, kar ¢uti, in da si custva pojasni ter jih skupaj
z drugimi v druzinski skupini predela.

Ana pove, da se je na sinovo stisko odzvala s pomirjanjem in tolazenjem.

Sirse socialno okolje (4)

Sodelavci so bili Sokirani nad Anino diagnozo, vendar izpostavi, da nanjo niso pozabili, saj so
bili med sabo vec kot samo sodelavci. Meni, da nekateri ljudje ne vedo, kako se obnasati do
bolnika. Pove, da je bila v zacetni fazi razoc¢arana, saj je imela obcutek, da so nekateri ljudje
prihajali samo preverjati, ce se zZivi. Zaveda se, da ljudje vcasih do bolnika z rakom raje ne
pristopijo, ker ne vedo, kaj reci. Meni, da je usmiljenje tisto, kar ljudje z rakom ne marajo. V
casu prve bolezni je naredila reze, tako da so nekateri izmed prejsnjih prijateljev postali le se
znanci in nekateri izmed prejsnjih znancev novi prijatelji.

Simonton et al. (1988: 71) pojasnjuje, da mnogi bolniki povedo, da so se jih prijatelji zaceli
izogibati, potem ko so ugotovili, da so zboleli, najverjetneje zato, ker se z njimi niso vec znali
povezati, saj so bili tako reko¢ za njih Ze mrtvi. Ljudje se bolnikov z rakom izogibajo.
Izogibajo se razmisljanju 0 smrti, prav tako pa tudi zaradi strahu, da je rak nalezljiv.

Ana meni, da so ljudje nanjo gledali drugace tudi zaradi spremenjenega zunanjega videza,
saj je ob prvi diagnozi dobila mesojedo bakterijo, zaradi katere je bila Sest mesecev v
bolnisnici. Domov se je vrnila zelo shujsana, zaradi cesar se je morala okolica prilagoditi na

njeno spremenjeno zunanjo podobo.
Spolno zivijenje (6)
Hormonske tablete so po Anini izkusnji za sabo puscale velike spremembe tudi v intimnem

Zivljenju.

Kot negativno dejavnike v soocanju z boleznijo navede:

- izgubo menstruacije (po prvi operaciji)

- sprememba telesne podobe (sivkasta koza, tanki lasje)
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- upad spolne moci

- suha noznica

Ramsak (2007: 62) pojasnjuje, da kemoterapija in obsevanje vplivata na samopodobo, saj
pogosto povzrocata izpadanje las, razdrazeno ali opeceno kozo ter druge vidne kozne
sprememb. Zdravljenje povzroca slabost, bruhanje, bolecine, utrujenost, depresija in druge
spremembe in vse to vpliva na medsebojne odnose, spolnost in delo.

Ana meni, da lahko bolecine pri spolnem odnosu povzrocijo, da se mu Zenska pricne
izogibati, kar lahko vodi k odtujitvi med partnerjema.

Odsotnost psihosocialne podpore in informiranja bolnikov o vplivu bolezni na spolno
Zivijenje je eden izmed dejavnikov, ki lahko vodi v stisko bolnika in njegovega partnerja.

Guex (2010: 23) pojasnjuje, da bolniki o vplivu svoje bolezni na njihovo spolno delovanje
obicajno ne sprasujejo. Zdravniki pa se temi izognejo, tako da si odsotnost tega vprasanja
razlagajo, kot dober znak prilagajanja. Glavni razlog je, da se zaradi fizicnih tezav, bolniki
pogosto pocutijo nezazelene in razvrednotene. Svojo bolezen dozivljajo kot oviro pri njihovem
spolnem izrazanju, ali v vsakem primeru oviro v fizicnem stiku, v katerem se jim ponudi
toplina in udobje, ki ju potrebujejo.

Za tezave, ki so se pojavljale na intimnem podrocju Ana omeni, da.jih je v sodelovanju z

mozZem resila.
Nacini ravnanja na poti h okrevanju (7)
Iz Anine pripovedi so razvidni naslednji zdravilni viri moci, ki so pripomogli k njenemu

okrevanju:

Sprehodi v naravo—izbira drevesa, kot zaveznika, ob katerem je jokala in sproscala negativne

misli izven doma, v naravi je nasla svoj prostor za mir in razumevanje

V naravi se je v Ani pricela prebujati zavest o svojih preteklih nacinih delovanja. Spoznala je,
da je v hitrem tempu Zivljenja ob sluzbi in druzini pozabljala nase. S svojo ustrezljivostjo je

bila vsem na voljo in je tako svoje Zelje in obcutke potiskala na stranski tir. Spoznala je, da

mora priceti delati na sprejemanju same sebe ter samospoStovanju. V naravi se je pricela
prebujati njena odprtost, vse se je nato zacelo izboljSevati. Meni, da je bil rak njen ucitelj, saj

Jje to izkusnja, po kateri clovek pricne ceniti lepoto Zivljenja in male stvari.
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V povezavi s tem Jim in Jacobsen (2010: 43) pojasnjujeta, da rak na splosno velja za grozno
bolezen, vendar kaze, da preziveli ne vidijo raka vedno negativno. Vecina preZivelih zmore
najti koristi na enem izmed Zivljenjskih podrocij. Studije kazejo, da strah, negotovost in
izguba, ki jih nosi s sabo rak, pogosto spodbudijo tudi iskanje globljega pomena in drugacen
pogled na stare tezave. Kot rezultat tega preziveli pogosto porocajo o tem, da sta za Ziviljenje
po diagnozi znacilni bogastvo in globina, Ki sta jim prej primanjkovala.

Pomagalo ji je druzenje s psicko — najboljsa prijateljica, ki jo je spremljala skozi bolece

obdobje
Z izdajo knjige o lastni izkusnji soocanja z diagnozo rak je pomagala sebi, izpoved je bila

zanjo zdravilna.

Ano je na podlagi pripovedovanja svoje zgodbe sostanovalki v bolnisnici spoznala, da lahko s
svojo izkusnjo pomaga drugim in hkrati na ta nacin izpove tisto, kar je zorelo v njej dolga
leta.

Ramsak (2007: 9) pojasnjuje, da imata pripovedovanje in pisanje zgodb (avtobiografij) kot
odziv na bolezen potrjen terapevtski vpliv, njuna uporaba v medicini in psihoonkologiji pa je
ena od strategij opolnomocenja, ki pripomore tudi k boljSemu pocutju obolelih.

Pomemben vidik k Aninem okrevanju predstavija tudi vrnitev v sluzbo, kar jo je navdalo z

veseljem, saj je bila zopet med sodelavci.

V Sloveniji se vedno nimamo popolne evidence o tem, koliko Zensk, ki so prebolele raka dojk,
se vrne na delovno mesto in kateri so tisti dejavniki, ki vplivajo na to. Obdrzati sluzbo in se
vrniti na delovno mesto predstavlja pomemben dejavnik ne samo zaradi financne neodvisnosti
Zensk, temve¢ tudi zaradi povecevanja njihove samozavesti ter zmanjsanja druzbene
izoliranosti. (Ramsak 2007 39)

Ana izpostavi, da po izkusnji raka vedno obstaja senca, ki opozarja na previdnost. Kljub

temu, da ima Zivljenje ponovno spet v svojih rokah nekaj strahu in dvoma Se vedno obstaja.

Strokovna psihosocialna pomoc (8, 9)

Psihosocialne pomoci, ki jo je bila delezna oziroma se je zanjo odlocila tudi ob pobudi

zdravnice, je bila udelezba srecanj, na katerih so udelezenke delale po Simontonovi metodi.

Pri tej metodi gre za dopolnitev medicinskega zdravljenja. S celostnim pristopom bolnikom
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pomaga, da zavestno dozivljajo bolezen in jo skusajo v sebi pozitivno predelati. (Vegelj-Pirc v
Simonton et al. 1988: 3)

Ani je Simontonova metoda pomagala na nacin, da je zacela v glavi razciscevati zamere. Ena

izmed nalog metode, po kateri je delala z ostalimi udelezenkami je bilo odpuscanje. Na temo
zamer je morala vsaka povedati, v katerem delu telesa Se nosi te zamere, nato je se je pricel
proces odpuscanja. Sedaj po izkusnji je mnenja, da je laZje, ko se clovek nauci ljudem

odpuscati in se znebiti zamer..

Dozivijanje zivljenja in sebe po ozdravitvi (10)

Po prehojeni poti od diagnoze do ozdravitve Ana meni, da sedaj na Zivijenje gleda drugace.

Bolj se zaveda minljivosti, za katero meni, da se zazre v ¢loveka. Svet okoli sebe zaznava v

vsej njegovi polnosti, energija, ki jo cuti je drugacna in male stvari so tiste, ki jih Se toliko

bolj ceni.
Frankl (2005: 32) denimo pojasnjuje, da smo ravno v primeru, ko nekih okolis¢in ne moremo

spremeniti, prav takrat primorani, da se spremenimo, namrec da dozorimo, da rastemo, in da

zrastemo prek sebe.

Iz Anine pripovedi je razvidno, da je postala samozavestnejsa, pri tem omeni, da pride na

plan osebnost, ki je bila potlacena. Meni, da je bila pred boleznijo zamorjena in zaprta, kar

izpostavi kot posledico vzgoje, ki ji je narekovala poslusnost, potrpljenje, ustrezljivost. In
ravno te ponotranjene zapovedi, so po njenem mnenju tiste, ki vplivajo na to da se ¢lovek ne
izrazi, tako kot bi Zelel, ampak po tihem v sebi trpi. Ob tej misli prvic omeni locitev, ki jo je
dozivela dve leti pred prvo diagnozo. Pove, da si takrat ni nikomur upala povedati, kaksen je
moz, ravno zaradi ponotranjenih sporocil in preteklega misljenja, da mora Zenska vse
potrpeti. Izpostavi pomembno spoznanje, da je sama to ugotovila pozno, vendar poudari, da
ni nikoli prepozno.

Remen (2004: 149) razlaga, da lahko smrtno nevarna bolezen pomeni izziv, da si na novo
ogledamo temelje, na katerih smo zgradili svoje Zivijenje, in nas morda osvobodi, da prvic
zazivimo v polnosti.

Ani je bolezen s sabo prinesla globlje uvide v njena pretekla delovanja. Sebi je postavila nove

norme in se zacela spostovati.
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Intervju 2 (Andrej — rak na modih)
1. Kako ste se soocili s svojo diagnozo? (Kaksna je bila vasa takratna reakcija?)

V bistvu je tako, da v zacetku sploh nisem vedel, da gre za raka. Za¢util sem bulo in Sel
zdravniku, on pa je rekel, da je vse v redu, ampak jaz sem vedel, da ni, ker je bilo tako
netipi¢no. Potem pa sem ga jaz zacel prepricevati, e je prepric¢an v to, da je vse v redu,
in me je imel nato poln »kufer« in me je poslal na ultrazvok, kjer se je izkazalo, da gre
za tumor, vendar jaz tega takrat Se vedno nisem vedel. Potem sem s temi papirji Sel
nazaj k njemu v ordinacijo, kjer mi je sestra prinesla napotnico za sprejem na uroloski
oddelek, tako da nato sploh nisem ve¢ govoril z njim. Noben mi ni ni¢ povedal. Na
ponedeljek sem bil sprejet, v torek operiran in v sredo odpuscen in Se vedno mi ni noben ni¢
povedal. Ko sem ¢akal na uroloski kliniki na operacijo je vizita §la kar mimo mene, pa
sem potem rekel, ja kaj bo pa z mano? Pa se en zdravnik tako osorno obrne in rece: »Ja
kaj, brez »jajéka« bos ostal.« Je bil pa Se en podoben primer pa pred drugo operacijo.
Smo bili v sobi Stirje fantje, en je priSel po silikonski vloZek, in ga je zdravnik vprasal,
koliko let je Ze od operacije, pa mu odgovori, da Sestnajst, in mu zdravnik nazaj rece, da
dobro, da je sploh Se Ziv. Vsi mi preostali pa smo medtem ¢akali na operacijo. Spomnim
se vseh negativnih odzivov od zdravnikov. Ampak to je bila uroloska klinika. Da gre za
tumor sem sam pri sebi vedel, ampak tako direktno mi pa ni nih¢e povedal. Potem pa sem
cakal nekje dva tedna na izvide, potem pa sem dobil posto in je pisalo, da moram na
Onkoloski inStitut, potem ti je pa itak vse jasno. Potem, ob spoznanju pa totalni Sok.
Najprej sem poklical mamo in ji povedal. Zdravnik je tisti, ki mora dati voljo in upanje,
samo to, jaz tega nisem dobil. V tem primeru potem zacne$ povezovati same negativne
stvari, ravno zato ker se z mano ni nih¢e pogovarjal. Potem se spomnis tistih zgodb, ni¢
mu niso povedali, ker je Ze prepozno itd. Tako misli§ potem na najslabse. Potem, ko sem
prisel na konzilij, mi spet nih¢e ni ni¢ povedal, v bistvu so me nekako ignorirali cel ¢as. Ko
sem bil operiran drugi¢, odstranili so mi bezgavke iz trebuha, sem po napotitvi na
Onkoloski institut naletel na zdravnico, s katero sem se lahko odkrito pogovarjal.

Prakti¢no nisem vedel za diagnozo dva meseca in pol, tako da popolna ignoranca.
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2. Kako so se odzvali na bolezen vasi druzinski ¢lani?

Mama je bila Sokirana in zelo prizadeta, ona je bila popolnoma »fertik«. Oce je to bolj
skril, punca je bila tudi zelo prizadeta. Ko sem lezal na intenzivni, je mama prisla k
meni in tam jokala, pa sem ji samo rekel, da naj gre in se »zrihta,« ker take je nocem gledati,
nima smisla. Ce ti nekdo, govori, da bo vse v redu in zraven joka, to ni¢ ne pomeni, meni
osebno bi takrat beseda zdravnika veliko veljala. Oce je rekel, saj bo vse v redu, samo ko si
ti na tem, gre takSna izjava, notri in ven. V bistvu, kako naj drug ve, da bo vse v redu.
Merodajna beseda zame bi bila takrat samo od mojega zdravnika, od njega je pa nisem
imel. Ce ima zdravnik nek pozitiven odnos in neko zaupanje za zdravljenje, potem bos tudi ti
z zanimanjem pristopil k stvari, ¢e ne pa, kako bom jaz tisti, ki bo. Ljudje okoli tebe ne
znajo skriti trpljenja in to trpljenje zelo negativno vpliva na tebe. Trpi§ dvojno, zaradi
njih, pa Se zaradi sebe. Oni so potem Se bolj prizadeti kot si ti in si tako vmesni ¢len,
dostikrat se je zgodilo, da so bolniki tolazili domace. Ta stiska drugih, pomeni dvojno
breme. Mamo sem dobil konkretno, ko je z eno prijateljico Sepetala o0 moji bolezni. Sem
ji nato postavil pogoj, ali se bo o tem doma pogovarjala na glas, ali pa se v nasprotnem naj
sploh ne meni. Ravno to skrivanje je tisto, kar ti da nekakSen negativen prizvok, v bistvu

misli§, da oni vedo ve¢ kot ti.

3. Ste se lahko o svoji bolezni odkrito pogovarjali ali ste svoje obcutke raje zadrzali zase?

O svoji bolezni sem se vedno odkrito pogovarjal, samo na zacetku ne mores takoj. Na
prvi operaciji sem spoznal sestro, ki me je prisla pogledat in mi je po posegu naredila 15
minutni govor. Rekla mi je, da se lahko obrnem nanjo, ¢e bom karkoli potreboval. In ko
sem dobil izvide in napotitev na Onkoloski institut sem jo poiskal, ker je v¢asih delala na
onkologiji. Ona mi je poleg najboljSega prijatelja, najbolj pomagala pri teh stvareh,
predvsem psihi¢no. Potem sem hodil k njej, dostikrat je bila med vikendom dezurna in sem
Sel velikokrat v soboto zvecer k njej in sva se tam pogovarjala vso no¢. Ona je imela takrat
sina, ki je bil v puberteti, pa je meni povedala o kak§nem problemu z njim. Sva v bistvu eden
drugega bodrila, ona mene zaradi bolezni in jaz njo v zvezi z njenim sinom. Res mi je veliko
pomagala, vedela, je kako se poc¢utim, imela je izkuSnje iz onkologije in je vedela, zakaj

se gre. Midva sva potem postala dobra prijatelja, spoznal sem tudi njeno druzino in jo
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veckrat obiskal. Zdravniki so zelo neosebni, medicinska sestra s tabo zivi ves urnik, ve
kaj se dogaja v tvoji glavi. Veliko sem se lahko o teh stvareh, bolezni pogovarjal z mojim
najboljSim prijateljem, ker on je bil pa ves ¢as isti do mene. S starSi in punco sem se o
teh stvareh tezko pogovarjal, nisem se odprl in jim zaupal, ker me enostavno niso

razumeli in potem je teZko o teh stvareh govoriti.

4. Kaksen je bil odziv na vaso bolezen s strani Sirsega socialnega okolja? (Ste dobili kdaj

obcutek, da so se vas ljudje v casu bolezni priceli izogibati?)

Tako je, da ljudje v okolici, ki vedo, kaj je s tabo, tega ne morejo skriti. Na obrazih jim
piSe, ko sem priSel iz bolnisnice, sem takoj vedel, kdo ve in kdo ne. Eni se te izogibajo,
drugim na obrazih piSe. Pa v bistvu bi takrat potreboval takS§no skupino, kot smo jo
kasneje imeli na drustvu. Takrat potrebujes tudi nekoga, ki je dal Ze to ¢ez, ker ko sem
jaz zbolel nisem poznal nikogar, ki bi dal vse to ¢ez in se pozdravil, ampak pozna$§ samo
te zgodbe s slabim izidom in to je narobe. Veliko je takih, Ki se te izogibajo, pa¢, saj to je
normalno, ljudje se bojijo smrti in avtomati¢no te marsikdo pokoplje Ze samo zato, ker
si zbolel za rakom in se te za¢no izogibati. V bistvu je, tako da marsikdo ne poklice, se ne
oglasi, ker ve, da je v hisi bolnik z rakom. Ampak mene to takrat ni tako motilo. Tiste, ki sem
jih potreboval, so bili ob meni. Nasa druzba je tako narejena, da gleda negativno na te stvari.
To, da imamo v Sloveniji ze 55.000 ozdravljenih ljudi, o tem pa nih¢e ne govori. Se mi pa
zdi, da te ljudje potem drugace gledajo, tudi te imajo za heroja, ¢e nekomu poves, da si
ozdravel, se vsak potem zacudi na nacin, kako ti je pa uspelo. Zato se trudi§ po svojih
najboljsih moc¢eh, ampak trudi se tudi on, ki umre. Ze po nastopu v Polno¢nem klubu so me
ljudje gledali drugace. Takrat je bil velik odziv, na drustvo smo dobili veliko pisem,
predvsem od teh, ki se zdaj zdravijo in nekaj od tistih, ki so se Ze pozdravili, pa imajo Se
zdaj takSne psihi¢ne teZave, ker ne morejo dati ob¢utkov ven iz sebe. Eni te stvari
skrivajo, ker no¢ejo o tem govoriti, vsak ima svojo pravico. Jaz pa povem zaradi tega, da bi
bilo drugim laZje, ker meni je bilo tezko, in sem si Zelel nekoga z izkusSnjo, ki bi mi kaj
povedal, a ga ni bilo. Vazno je, da nekomu, ki zboli, poves, da na primer obstaja Drustvo
onkoloskih bolnikov, kamor se lahko obrne. Eni se znajo obrniti, eni pa ne. Jaz sem recimo
sam iskal informacije, ampak teh stvari takrat ni bilo na voljo, danes pa, ¢e ima$ Zeljo vpraSas

onkologa, pa ti on pove. Danes je 19 skupin za samopomoc¢ zenskam, fantovske zal ni vec.
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Glede sodelavcev pa je bilo, tako da sem takrat e delal preko Studentskega servisa, to je

drugace kot ¢e bi hodil v sluzbo, zato mi ni bilo treba ni¢ razlagati moje odsotnosti.

5. Ali so se vam v procesu soocanja in prilagajanja na bolezen pojavljale spremembe, ki ste

Jih mocno obcutili? (Na primer v odnosu do sebe, druzinskih clanov, splosno pocutje ...)

Negativen vpliv obc¢uti§ v fiziéni oslabelosti. Po drugi operaciji sem kar nekaj ¢asa
potreboval, da sem se pobral. Ta operacija na veliko stvari vpliva. Ko dvignes roko te vse
zaboli. Telesne bole¢ine vsak zdrzi, ampak psiho je teZko pozdravit. Ko sem bil v
bolnisnici in je punca prisla k meni, sem ji rekel, da sem v redu, da se bom pozdravil, pa bova
§la na morje. To je bilo recimo ob treh popoldan, po eni uri sem bil ¢isto sesut, vse mi je dol
padlo. Volja gre gor in dol. Si enkrat ¢isto v redu, pa si potem naenkrat negativen in
¢isto na tleh. To zelo niha. Ponoci sem se zbujal ¢isto moker, ker sem sanjal o tem. To pride,
ne mores to kontrolirati, ko se s kom pogovarjas, pa on govori, da ima voljo in vse, kaj je pa v
ozadju, pa noben ne ve. Kaj se ze ¢ez dve uri dogaja z njim, je pa drugo. Ne mores$ vplivati na
to, lahko govori$ nekaj v ozadju pa si prizadet, ¢eprav ko sem bil jaz pozitiven, sem v tistem
momentu tako povedal, kot sem cutil. Verjetno ¢lovek psiholosko ni tako mocen, da bi tisti
obcutek zadrzal. Eni so zelo obremenjeni, ker imajo, zaradi operacije samo en testis,
nekateri nasi fantje iz skupine, pa so celo brez obeh. Jaz s tem nisem imel nikoli problema,
imam samo enega, pa bi lahko Sel po silikonski vloZek, ampak ne. Edino, ¢e bi si moja
punca to zelela, bi mogoce Sel po vlozek, vendar ¢e bi ona to rekla, bi verjetno imela sama s

tem vedje probleme. Zivim Ze trinajst let z enim pa nimam s tem nobenega problema.

6. Kako je diagnoza rak vplivala na vase partnersko razmerje? (Kako ste se s tem soocili vi in

vas partner?)

Na zacetku mora$ malo pocakati, da te ne boli vec, ko gre to skozi je spet vse normalno. Tako
da pri meni bolezen ni vplivala na spolnost. Punca je to sprejela. Druga operacija, ki sem
jo imel prinese veliko tezav. Da pridejo do bezgavk, ti pri tem lahko poSkodujejo Zivce. Zato

nekateri fantje nimajo ve¢ erekcije in semenskega izliva in 80 % teh fantov iz skupine, ki sem
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jih spoznal, nima ali erekcije ali izliva. Meni hvala bogu teh zivcev niso poskodovali. Je pa

bila varovalka to, da sem med prvo in drugo operacijo dal zamrzniti seme.

7. Kaj vse ste storili, da bi pomagali sebi, ko ste zboleli za rakom?(Kako 0b soocanju z

boleznijo, kot je rak, "obrniti gumb" na Ziviljenje? Na kaksne nacine ste sami sebi pomagali?)

Veliko sem hodil v naravo sam. Hodil sem na Roznik, Smarno goro ali pa Kures¢ek, vedno
sam. In sem veliko razmisljal o vseh stvareh, na sploSno o Zivljenju, nisem Zelel, da gre
kdo z mano, ker mi je to takrat zelo ustrezalo. Ce gres§ v naravo, ves, da obstaja neka visja
sfera, to ti da neko potrditev, pa Se zase kaj naredi$, malo pomiga$, se nadihas zraka. To mi je
veliko pomagalo. Zdaj bom zelo odkrito povedal, da sem se Zelel spoprijateljiti s smrtjo.
Sel sem tudi na jogo in sem jo potem leto in pol obiskoval. Naudil sem se meditirati in
sprosc¢ati. Joga mi je takrat pomagala, ampak jo zdaj ne izvajam vec¢. Veliko sem hodil na
predavanja o posmrtnem zivljenju, spraseval sem se, ¢e bom Ze moral umreti, ali bom Se
kdaj Zivel, nekako v tem smislu. Sel sem se tudi homeopatsko zdraviti. Malo volje si da§
tudi s tem, pac iS¢e§ vse moZzZne vire alternativ. Jaz sem veliko stvari poskusil, ¢e takrat to
potrebujes in pomaga, pa mogoce samo za pol leta, pa potem poisces kaj drugega, mogoce kaj
boljsega. Takrat, ko sem potreboval meditacijo, sem poskusil, ker sem takrat cutil, da to
potrebujem. Drugace sem pa veliko bral, vse informacije sem si sam poiskal, predavanja
sem kasneje sam organiziral v okviru OnkoloSkega instituta, kamor so tudi zdravniki
prisli predavat. Marsikaj si lahko tam vprasal. Drugae sem zagovornik alternativne

medicine, samo mora iti z roko v roki z uradno.

8. Ali ste v casu zdravljenja ali kasneje po ozdravitvi poiskali strokovno psihosocialno

pomoc?

Sest let po diagnozi sem $el k psihologu, ker je v meni ostajal strah pred ponovitvijo
bolezni. Saj scasoma to nekje pojenja, vendar ves Cas ostaja v podzavesti. Psihoonkologinja
mi je povedala, da se pomaga v 80 % s pogovori v 20 % pa s tabletami. Menim, da je premalo
psihologov, najlazje se je znebiti ¢loveka, tako da mu predpises tablete. No, in potem sem

obiskal psihologa, ki dela tudi z malimi vitezi, to so otroci, ki so zboleli za rakom. Obiskoval
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sem ga nato eno leto. Super stvar, vsi bi morali imeti tak§no priloZnost. Sreco sem imel, da je
takSen mozakar, ki mi je res pomagal. Potreboval sem to, tako da sva se na koncu ze
pogovarjala o tem, kako lahko on ve, kako se jaz pocutim, ¢e sam ni bil nikoli bolan. Ujela
sva se, on iz stroke in jaz iz prakse. Pogovarjala sva se tudi 0 mojem strahu in nekako sem
ugotovil, da izhaja Ze iz moje preteklosti pred boleznijo. Moja mama je vedno s kak$no
svojo izkuSnjo prenasala ta svoj strah na druge. Ta psiholog mi je veliko naredil, ti
prides tja na terapijo, pa pogledas nase od otroStva naprej, spregovoris o odnosih z druzino,
punco, okolico. V vse sfere Zivljenja gres.

Nekaj let po ozdravitvi sem nasel na internetu skupino za samopomo¢ moskim in sem se
tudi potem vc¢lanil v Drustvo onkoloskih bolnikov. To je bila takrat sploh prva moska
skupina za samopomo¢ Vv Sloveniji. Tam smo bili skupaj fantje, moski z razli¢nimi tipi
raka. Skupina je bila odprtega tipa, kar pomeni, da si se ji kot onkoloski bolnik lahko
pridruzil kadarkoli. Kot koordinator skupine sem skupaj s psihologinjo vodil sre¢anja.
Moski smo na sploh bolj zaprti za te stvari. V¢asih se je zgodilo, da je na skupino zraven
prisla Se kak$na soproga in tako smo tem Zenskam pomagali vsi v skupini. Recimo, da so
izpostavile dolo¢en problem, npr., da katera ni razumela partnerja, pa smo ji potem podali
svoje mnenje. Se je zgodila, da je bila katera zelo fascinirana, ko smo ji vsi dali enak odgovor
na dolo¢eno vprasanje. Drugace so pogovori vedno tekli o dolo¢eni temi, ki je bila
izpostavljena in tako smo potem razpravljali. Pa kakSen zdravnik je kdaj priSel

predavat za moSke in Zenske iz skupin za samopomo¢.

9. Kako vam je strokovna psihosocialna pomoc pripomogla k celostnemu okrevanju? (Kateri

so bili primeri novega ravnanja, ki so vam bili v pomoc?)

Zelo, psiholog, skupina za samopomo¢, vse, kar mi je pomagalo je en koscek v mozaiku. Na
skupini za samopomo¢ sem dobil bogastvo in to sem dal tudi sam naprej drugim. Z
izmenjevanjem izkuSenj in pogovori smo pomagali drug drugemu. Se danes se sli§imo s

fanti iz skupine.
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10. Kako svoje zivljenje in sebe dozivljate sedaj, ko je zdravljenje ze za vami? (Se vam je
spremenil pogled na Zivljenje, nacin Zivljenja? (Cutite spremembe v odnosu do sebe, bliznjih,

in vsega, kar vas obdaja?)

Izku$nja bolezni ti da res veliko, ker vidi$ kaj ti je v Zivljenju res pomembno, to je prva
stvar. Rad pomagam drugim, nima veze za katero podro¢je se gre, recimo nazadnje sem
pomagal pri koncertu z malimi sréki, ki je bil po televiziji. Ni mi tezko pomagati. Marsikatera
stvar se zdi lahko zelo nepomembna, da se z njo ne splaca obremenjevati, v€asih recimo bi se,
a zdaj ne vec. Seveda smo vsi krvavi pod kozo, pridejo momenti, ko se za kaj obremenjujes,
vendar danes gledam na vse stvari drugace. Na vseh podro¢jih sem bolj odprt, tako kot
sem odkrit s to boleznijo, sem tudi pri vsem drugem. Tudi pred kamero mi ni bilo
nerodno spregovoriti o spolnosti, saj je del Zivljenja. Mogoce s tem komu pokaZe§ pot.
Kaj bo, ¢e si bolniki ne bomo sami med sabo pomagali? Tako lahko drugi vidijo, da se
da. Odnosi so se tudi obrnili v pozitivno smer. Mama na primer zelo hitro pobere kak$ne
negativne stvari, recimo je sosed zbolel itd., potem se z njo pogovorim o tem, zakaj tako
¢rnogledo gleda na kaksno stvar, povem ji svoje mnenje. Po moji bolezni, si je zatipala bulo,
pa so jo poslali naprej na preiskave, v tistih dveh tednih je ze sama sebe pokopala. Spet sem jo
moral jaz vleCi ven iz tistega brezna. Na splos$no je Zivljenje danes veliko bolj bogato kot

prej. Tudi v odnosu do partnerke, véasih bi delal stvari Cisto drugace.

Interpretacija odgovorov

Osebno soocanje z boleznijo (1, 3, 5)

Iz Andrejevega primera je razvidno, da je moral vioziti velik prispevek v to, da je bil na
samem zacetku njegov glas v zdravniski ordinaciji sliSan. Po odkritjiu bule na testisu je cutil,
da nekaj ni v redu, vendar zdravnik ni bil enakega mnenja. Po Andrejevem vztrajnem
prepricevanju ga je zdravnik poslal na ultrazvok, kjer se je izkazalo, da gre za tumor. Po
prejetju izvidov se z zdravnikom ni imel priloznosti pogovoriti in tako izvedeti vec informacij.
Andrej je nadalje spregovoril o neosebnem odnosu zdravnikov, s kakrsnim se je srecal na
uroloski kliniki. Ob tem izpostavi dogodek, ko je med cakanjem na operacijo zdravniski ekipi
zastavil zaskrbljeno vprasanje o tem, kako bo z njim. Zdravnik iz jutranje vizite mu je s

surovim odgovorom Se dodatno oteZil polozaj. Na podoben primer je naletel Se skupaj S
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Stivimi fanti, s katerimi je delil sobo med cakanjem na drugo operacijo, prav tako na uroloski
kliniki. Zdravnik je enega izmed fantov, Ki je prisel po silikonski vlozek pospremil z besedami,
da je dobro, da je Se sploh ziv, medtem ko so Andrej in preostali trije fantje cakali na
operacijo.

Ule (2003: 138) pojasnjuje, da predstava o dobrem zdravniku temelji na zelo mocni predstavi
o zaupanju, obcutku, da lahko spregovoris o intimnem pocutju in strahovih, da brez
neugodnih obcutij prepustis svoje telo v preiskavo, da ti zdravnik razlozi problem na
razumljiv nacin, da se ti posveti in komunicira s teboj kot z osebo in ne s primerom. Slab
zdravnik je v nasprotju s predstavo o dobrem zdravniku oznacen kot oseba, ki obravnava
bolnike, kot da bi bili na tekocem traku, ki si zanje ne vzame casa, ki hiti in bolnikom ne zna
prisluhniti ter se osredotociti na njihova vprasanja, ki jih obravnava kot primere. Raziskave
kazejo, da ljudje zdravnikom zelo zamerijo, ce jih ne obravnavajo kot posameznike z obcutki
in Custvi.

Andrej skozi svojo izkusnjo predstavi predvsem negativen odnos, ki ga je bil delezen s strani

zdravnikov. Slednje je mogoce interpretirati kot enega izmed negativnih dejavnikov v casu
soocanja z boleznijo. Kljub temu, da mu nihce ni nicesar povedal je cutil, da gre za tumor. Z
diagnozo se je dokoncno soocil, ko so prishi izvidi in je na njih pisalo, da mora oditi na
Onkoloski institut. Spoznanju je sledil Sok.

Brennan (2004: 51) v povezavi s tem pojasnjuje,, da cetudi oseba v celoti pricakuje raka,
kljub temu sledi sok po postavljeni diagnozi.

Po drugi operaciji (odstranitev bezgavk iz trebuha) je po napotitvi na Onkoloski institut tam
srecal zdravnico, s katero se je o svoji bolezni lahko prvi¢ odkrito pogovoril. Andrej meni, da
je zdravnik tisti, ki mora bolniku dati voljo in upanje. Sam je v zacetnem soocanju pri
zdravniku naletel na gluha usesa, zato je pricel povezovati negativne stvari, ki jih ljudje
navadno povezujejo z rakom. Poudarja Se, da povezovanje raka in smrti vodi v razmisljanje o
najslabsem

O svojih obcutkih, povezanih z boleznijo je povedal, da jih je lahko vedno odkrito izrazal,
vendar je za to po njegovem mnenju potreben cas. Po prvi operaciji je spoznal medicinsko
sestro, ki se je z njim po operativnem posegu pogovorila in mu ponudila pomoc v primeru, ce
bo karkoli potreboval. Po prejetju izvidov in napotitvi na Onkoloski institut se je obrnil nanjo.
Medicinska sestra in najboljsi prijatelj sta bila po njegovem mnenju tista, ki sta mu najbolj

pomagala, predvsem v psiholoskem spoprijemanju z boleznijo. Z medicinsko sestro se je
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kasneje spoprijateljil. Poudaril je, da je bila v pogovoru z njim kompetentna, saj je imela
pretekle izkusnje 7 delom na onkoloskem podrocju. Veliko se je o svoji bolezni pogovarjal z
najboljsim prijateljem, za katerega meni, da je ostajal v 0dnosu z njim ves cas enak. S starsi
in punco se je o bolezni tezko pogovarjal, saj je imel obcutek, da ga ne razumejo.

Guex (1994: 103) pojasnjuje, da vecji del casa sorodniki ne vedo, kaj bi lahko storili, da bi
bolniku pomagali. Namesto, da bi mu dali prostor za izraZanje in ga poslusali ter se tako v
doloceni meri poskusili postaviti v njegove cevlje, se mnogi raje drzijo klisejev, ki vsebujejo
njihovo lastno tesnobo in strah. Sorodniki in partnerji pogosto delujejo ambivalentno na
zunaj skusajo delovati pomirjajoce, vendar oddajajo vrsto neposrednih sporocil, ki so
negativna in protislovna.

Za negativne dejavnike v procesu soocanja z boleznijo Andrej navede:

- fizicno oslabelost (po drugi operaciji je potreboval ved fasa, da se je pobral, bolefine je

cutil Ze ob samem dvigu roke)

Za fizicno Sibkost je pojasnil, da jo clovek lahko vzdrzi, bolnika psiha pa je tista, za katero
meni, da jo je tezko pozdraviti. V casu zdravljenja mu je volja zelo nihala, pri tem omeni, da
se je v enem trenutku lahko pocutil povsem v redu, nato pa je padel v stanje, ko se je naenkrat
pocutil negativno in povsem na tleh. Meni, da v primerjavi z drugimi, ki jih zelo bremeni
izguba testisa, sam v soocanju z razseznostmi svoje bolezni tega ni obcutil, prav tako ni nikoli

cutil potrebe po silikonskem nadomestku.

Odziv druzine na bolezen druzinskega clana (2)

Mati je bila ob novici zelo Sokirana in prizadeta, za oceta meni, da je svoje obcutke bolj skril,
njegovo dekle je bilo prav tako prizadeto. Med cakanjem na prvo operacijo sta mu materin
jok in hkrati besede tolazbe situacijo Se otezevali. Oce se je odzival podobno, kot mati ter ga
tolazil, da bo vse v redu. Pove, da mu jok starsev in besede tolazbe v takratnem poloZaju niso
pomagale. Meni, da besede tolazbe in pomirjanje s strani najblizjih, bolniku v trenutkih
soocanja z boleznijo ne pomagajo, saj nekdo drug po njegovem mnenju ne more vedeti, da bo
z njim res vse v redu. Merodajna beseda zanj bi bila takrat le od zdravnika, od katerega pa je

ni bil delezen.
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Za neqgativen dejavnik, ki je vplival na njeqovo nadaljnje soocanje z boleznijo, navede

trpljenje in stisko najblizjih. Poudari, da stiska drugih s sabo prinasa dvojno breme, sam je
trpel dvojno, zaradi sebe in zaradi svojih najblizjih.

Iz perspektive druzinske sistemske teorije, bolezen v druzini ne prizadene le bolnika, temvec
vse druzinske clane.

Segrin in Badger (2010: 39) pojasnjujeta, da je custveno komponento, ki jo nosi s sabo rak in
prav tako vpliva na druzinske clane in socialno mrezo, mogoce razumeti z vidika druzinske
sistemske teorije. Koncepti druzinske teorije sistemov soodvisnosti ter medsebojnega
vplivanja napovedujejo, da nevarna bolezen ne prizadene le bolnika, ampak tudi njegovo
druzino in socialno mrezo. Druzinska sistemska teorija razlaga, da je stiska druZine in
socialne mreze nemalokrat Se vecja, kot stiska samega bolnika.

Andrej se spominja se, da je nekoc zalotil svojo mater, kako s prijateljico Sepetala o njegovi

bolezni. Meni, da taksno skrivnostno ravnanje najblizjih dodatno negativno vpliva na bolnika,

saj se razvije zavest o tem, da vsi drugi vedo vec.

Sirse socialno okolje (4)

Ljudje, ki so vedeli, kako je z Andrejem, so to tezko to skrili. Nekateri so se ga izogibali, pri
cemer doda, da je to normalno, saj se ljudje smrti bojijo in bolnika avtomaticno pokopljejo ze
samo zato, ker ima raka. Meni, da bi bilo njemu laZje, ko bi takrat imel ob sebi nekoga, ki je
ze prehodil pot do ozdraviljenja. Skupina za samopomod, Ki o je obiskoval kasneje, bi bila v
tistem Casu zanj izredno pomembna. Izpostavi dejstvo, da so v okolici bolj kot dobri izidi
znane zgodbe s slabim izidom. Nastop v Polnocnem klubu, kjer je tekla beseda o ljudeh z
izkusnjo raka, je prispeval k temu, da so ljudje nanj zaceli gledati drugace. Meni, da imajo
ljudje bolnika, ki je ozdravel, za heroja in se cudijo temu, kako mu je uspelo preZiveti. Pove,
da so se ljudje po predvajanju Polnocnega kluba zaceli odzivati in posiljati pisma na Drustvo
onkoloskih bolnikov. Pisali so ljudje, ki se zdravijo, kot tudi tisti, ki so ozdraveli, imajo pa se
vedno tezave, ker niso znali izraziti svojih obcutkov. Andrej danes svojo izkusnjo deli naprej v
okolico z zeljo in namenom, da bi bilo ljudem v podobni/ okoliscinah lazje, kot je bilo njemu
V casu soocanju z diagnozo. Pove, da v casu svoje bolezni redne sluzbe Se ni imel, temvec je
delal preko Studentskega servisa, zato mu razlogov za svojo odsotnost ni bilo potrebno

navajati.
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Spolno zZivijenje (6)

Bolezen na intimno Zzivljenje po Andrejevih besedah ni imela vpliva. Meni, da je v zacetku
potreben cas, da se pocutje povrne v stanje, ko ni vec prisotne bolecine. Punca je sprejela
okoliscine v Katerih se je znasel Andrej, hkrati z njim pa tudi sama. V primeru, da bi mu med
obema operacijama poskodovali Zivce pove, da je dal preventivno zamrzniti seme.

Nacini ravnanja na poti h okrevanju (7)

Andreju je v casu okrevanja zelo pomagalo sprehajanje v naravi V naravi se je v tistem casu

najraje sprehajal sam, ker mu je tako ustrezalo. Veliko je razmisljal o Zivijenju in smrti, za
katero pove, da se je zZelel z njo spoprijateljiti.

V povezavi s tem RamSak (2007: 68) pojasnjuje, da zacnejo bolniki po diagnozi rak
razmisljati o smrti na zelo oseben nacin. Ta proces je poleg drugih custvenih sprememb bolec
in strasljiv, saj razmisljanja 0 lastni smrtnosti spremlja jeza, Zalost, obcutek pomanjkanja
nadzora nad Zivljenjem, razlicne frustracije, spremenjeni nacrti za prihodnost, a vendar tudi
pozitivnejsi obcutki spraviljenosti s samim seboj, zavedanja koncnosti in hvaleznost za
zZiviljenje, zaradi cesar morebiti spremenijo trenutne Zivljenjske prioritete.

Yalom (1998: 191) pravi, da vecje zavedanje 0 lastni smrtnosti vodi do ganjenosti nad
Zivljenjem in ponuja radikalen premik v Zivljenjski perspektivi, kar lahko vodi do bolj
avtenticne osebnostne drze. Avtor (op.cit.: 230) meni, da lahko zelo nazorne primere najdemo
v literaturi, ko so se posamezniki v neposredni grozmji ziviljenja temeljito osebnostno
preobrazili.

Andreju so pomagale razlicne dejavnosti: obiskovanje joge, predavanja o0 posmrtnem

zivljenju in homeopatsko zdravljenije.

"Povezava med iskanji alternativ in odlocitveni stili za dodatna alternativna zdravljenja SO
odvisna od kolicine navskrizij, ki jih imajo bolniki z zdravniki, ocene tveganja bolezni in

zrelega premisleka o opcijah. Pri odlocanju, so bolj kot medicinske statistike o ucinkovitosti
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zdravljenja pomembnejse osebne izbire, ki nastanejo iz preteklih izkusen)." (Ramsak 2007 :
75)

Andrej je veliko bral in sam iskal informacije, kasneje je v okviru Onkoloskega instituta

organiziral predavanja na katera so hodili predavat zdravniki.

Z obiskovanjem razlicnih dejavnosti je iskal vire moci, ki so pripomogli k njegovemu
okrevanju. Alternativno zdravljenje mu je prinasalo upanje.

Servan-Schreiber (2010: 240) ugotavlja, da je bistveno in tudi koristno vzdramiti vse moci v
organizmu in se vsak dan znova iskreno in naklonjeno, v stanju popolne umirjenosti povezati
s tem, kar je v nas najglobljega in najboljSega. Povezati se z Ziviljenjsko mocjo, ki utripa v

vsem nasem telesu, ter se ji pokloniti s spoStovanjem.

Strokovna psihosocialna pomoc¢ (8,9)

Andrej je Sest let po diagnozi poiskal psihologa, k cemur je botroval strah pred ponovitvijo

bolezni. Strokovno psihosocialno pomoc je prejemal leto dni. Meni, da mu je psiholog zelo

pomagal, tako je imel priloZnost pogledati v Vse sfere Zivijenja, v katere je umescen. SKozi

srecanja s psihologom je z njegovo pomocjo prisel do uvida, da je njegov strah posledica

materinega nacina prenasanja svojih strahov na druge. Poleg obiskovanja psihologa je v

casu ozdravitve na internetu nasel skupino za samopomocl moskim v okviru DrusStva

onkoloskih bolnikov in se ji tudi pridruzil. Psihologinja in on, kot koordinator sta vodila

skupinska srecanja. Skupina je bila odprtega tipa za mosSke z razlicnimi tipi raka. Na
srecanjih so si med seboj izmenjavali izkusnje tisti, ki so se Se vedno zdravili in ozdravljeni.
Na vsakem posameznem srecanju so se pogovarjali o doloceni izbrani temi. Srecanja so bila
nekajkrat namenjena tudi predavanjem, ki so jih izvajali zdravniki za moske in Zenske iz
skupin za samopomoc.

Skupina za samopomocd mu je zelo pomagala. Z izmenjavo izkuSenj ter skozi pogovore so si

Clani skupine med sabo pomagali. Tu je dobil bogastvo, ki ga je dal naprej.

Doziviljanje zivljenja in sebe po ozdravitvi (10)

Lkusnja bolezni je v Andreju prebudila nov pogled na Zivijenje, na tisto, kar je zanj res

pomembno. Rad pomaga drugim. Meni. da sedaj gleda na vse stvari drugace kot prej. Cuti

vecjo odprtost na vseh Ziviljenjskih podrocjih. Odprto se lahko izraza o svoji bolezni in o vseh
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drugih stvareh. V odgovoru je razvidno, da s svojim odkritim pristopom do Zivijenja nima
tezav niti pred kamero. Ni mu ni bilo denimo tezko spregovoriti 0 spolnosti, saj meni, da
lahko s tem komu pokaze pot in hkrati izpostavi pomembnost medsebojne pomoci med bolniki.

V odnosih zaznava premik v pozitivno smer. Zivijenje se mu zdi sedaj Se bogatejse, kar se

odraza tudi v odnosu do partnerke, pri cemer navede spoznanje, da bi se vcasih vedel

popolnoma drugace.

Wells in Turney (2001: 30) navajata, da je spoznanje smisla v izkusnji z rakom in priznavanje
njegovih pozitivnih plati skupno mnogim bolnikom z rakom. Prepricanja, povezana z
Zivljenjem, smrtjo in religijo se lahko preoblikujejo, prinesejo nove poglede na svet in
Zivljenje okrog nas. Iskanje smisla in pozitivnih izkusSenj, povezanih z rakom ni omejeno le na
eno Zivljenjsko podrocje, ampak po porocanju bolnikov zajema Sirok spekter izkusenj.
Izkusnja raka seveda mnogim bolnikom tes pozitivnih plati ne prinasa. Za nekatere je to

trajna, negativna in zivljenjsko spreminjajoca izkusnja.

Intervju 3 (Petra — rak dojke)

1. Kako ste se soocili s svojo diagnozo? (Kaksna je bila vasa takratna reakcija?)

Za rakom sem zbolela leta 1996, en mesec pred tem mi je umrla mama, ki je prav tako imela
raka. Ze pred mamino smrtjo sem zacutila bulo, ampak takrat sem imela druge skrbi in
nisem $la takoj na pregled. Nisem bila ni¢ Sokirana in presenecena, ko so mi povedali
diagnozo, sem rekla, okej, saj ze poznam Onkoloski institut, A stavbo. Sem pa pomislila
takoj na sina, ki je takrat imel deset let. Ko izve§, pomisli§ na to, ali bo§ prezivel ali ne,
izmenjuje se ti misel na smrt in Zivljenje. Prva oseba, ki sem ji povedala, je bila moja
pokojna mama. Sla sem Kk njej na pokopali$ce, se zraven groba usedla in ji povedala, da
sem tiste pol leta, ko sem skrbela za njo slutila, da imam raka, vendar sem ji to skrivala,
ker sem imela obc¢utek, da bi ona teZje umrla, ¢e bi vedela, da imam tudi jaz raka. Pri
njenem grobu sem se zjokala in ji rekla, da sem petnajst let skrbela za njo in njenega raka,
da sedaj pa naj $e ona name kaj dol pogleda. Ne vem, a je to kaj pomagalo. Potem sem $la od
nje pomirjena domov. Ko smo bili doma vsi zbrani, sem jim povedala, da imam raka in
se bom zacela zdraviti, kaj pa bo, Se ni¢ ne vem. Takoj sem tudi vsem drugim povedala, da
imam raka, ker ko je mama zbolela se o raku ni smelo govoriti. Mene je to grozno motilo,

pri nas Zivimo na vasi in ni se smelo spregovoriti o besedi rak. Jaz sem jasno in glasno
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povedala, da imam raka in se grem zdravit. Nisem bila ¢isto izgubljena, ker sem mamo
ves Cas spremljala, nisem pa si takrat mislila, da je v moji okolici, e katera z rakom. Pa sem

potem izvedela, da jih je bilo deset, toliko se je to skrivalo.

2. Kako so se odzvali na bolezen vasi druzinski ¢lani?

Sestre so bile zelo prestrasene. Njihova reakcija je bila na nacin, da zdaj bom pa Se jaz
umrla. Povedala sem jim, da se bom borila in sem jih potem jaz pomirjala in svetovala, da
naj gredo raje na mamografijo in zacnejo zase skrbeti. Mama je imela raka, jaz sem
zbolela, tako da sem jih naganjala na pregled, ker obstaja nevarnost glede na druzinsko
zgodovino raka po mamini strani. Najprej sem se jim zasmilila, bolj so bile prestrasene kot
jaz. Trpljenje tvojih zna biti zelo negativno, Se bolj te spravi na dno. Tezko je to, bolj kot
tvoj rak, ko ves, kako domaci trpijo. Za sina me je najbolj skrbelo, vprasal me je, Ce
bom jaz tudi tako trpela, kot je babi na koncu, in sem mu rekla, da ne, ker sem mlajs$a,
¢e pa slu¢ajno bom, mi bodo pa drugi pomagali, da ne bom. Sproti sva potem
razéi§¢evala skrbi. Ceprav je bil $e majhen sva se vse pogovorila. Moz je bil $okiran, ni
mogel sprejeti, takrat sem se odlocila, da ne pride k meni v bolni$nico, ker ga je bilo
strah raka in Onkoloskega instituta. Sem mu rekla, da je okej, on ima svoje predstave o
raku, jaz imam pa svoje in sem mu povedala samo tisto, kar je Zelel, da mu. Informacije,
Ki jih ni Zelel slisati sem zadrZala zase. Ljudje smo razli¢ni, eni sprejmemo, eni pa ne. Zanj
je bilo zelo teZko sprejeti mojo bolezen. Potem sem prosila dve moji kolegici, da sta mu
onidve povedali, da je z mano v bolnisnici vse okej. Popolnoma je zakrnel, saj potem cez
deset let mi je povedal, kako je tezko prezivljal to obdobje, kako mu je bilo hudo. Vsak
reagira po svoje, zato sem pa zelela doma vsem, ki so imeli strahove povedati le toliko, kot je

bilo moZno prenesti iz njihove strani.

3. Ste se lahko o svoji bolezni odkrito pogovarjali ali ste svoje obcutke raje zadrzali zase?

Vsem sem dala vedeti, da ¢e jih kaj zanima, naj vprasajo. S tem nisem imela problema.

S sinom sva se veliko pogovarjala. Z mozem toliko kot je Zelel slisati.
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4. Kaksen je bil odziv na vaso bolezen s strani Sirsega socialnega okolja? (Ste dobili kdaj

obcutek, da so se vas ljudje v casu bolezni priceli izogibati?)

Sire socialno okolje se je odzvalo zelo ¢udno, zato ker sem jasno in glasno povedala, da
imam raka. Tudi v krajevni ¢asopis sem napisala, da imam tudi sama raka in kaj me je
motilo, da to ni en tabu, da ¢im vecje je ozaveS¢anje, tem boljSe za vse, ki Se niso zboleli.
Vsi so me samo ¢udno gledali. Izgubi$ veliko prijateljev, dobi§ nekaj novih. Samo se
vprasas za tiste, ki si jih izgubil, ali so se bali, si niso upali vprasati in pristopiti. Vedela sem,
da je enim teZko spregovoriti o tem. Ko sem se zdravila, sem imela najve¢ problemov s
tem, da sem jim obrazlozZila, da ni potrebe, da se jim smilim, da sem ¢isto normalna. V
tej smeri sem jih mirila. Eni so mislili, da karkoli me bodo vprasali, bo narobe. Potem, ko
jim das vedeti, da te lahko vprasajo karkoli, je drugace. Sem pa izgubila dve prijateljici.
Ena mi je rekla, da mi niti roke ne da, ker se bo nalezla in e sama dobila raka. Sprejela
sem to. Mislila sem si okej, ti razmisljas tako, ampak sem se odlocila, da ji enkrat povem
svoje, hudo mi je bilo za njo. In potem me je v€asih sin spraSeval, zakaj se me pa ona teta
izogiba na nacin, da gre na drugo stran ceste, ko me zagleda. Potem sva se ¢ez tri mesece iz
o¢i v oli srecali in sem ji razloZila, da se ne more nalesti. VV okolici je odvisno, koliko ima
kdo sam pri sebi razc¢is¢ene te stvari. Za vse okoli je bil Sok, ko sem imela kemoterapijo
in spremembe, ki jih ta s sabo prinese. Povedala sem jim, da bom po kemoterapiji ostala
brez las. Ko sem rekla svoji frizerki, da me postriZe, je bila ¢isto Sokirana, da to mi pa ne
more narediti, pa sem ji rekla, da sama se pa ne znam. Potem sem $e k njej hodila in ji
povedala, da ne bom nosila lasulje, pa mi je potem predlagala, da mi jo bo ona malo uredila.
Sem vztrajala pri svojem, da ¢e jo bom Zelela nositi, mi jo pa res bo. Se mi zdi, da so vsi
imeli dosti ve¢ problemov s tem. Mislim pa, da so se odnosi s¢asoma spremenili v
pozitivno smer, ker sem jaz hotela biti tako odprta. Saj mozu v zacetku ni bilo prav, mi je
govoril, ja ti pa kar »trobezljas« vsem, da imas raka. Pa sem mu vedno odgovarjala, zakaj pa
ne, saj to je bolezen, kot vsaka druga, samo da pri raku je Se vedno en tabu in meje, kar pa
zame ni sprejemljivo. Zelela sem tu nekaj spremeniti. Napisala sem pismo v krajevni
casopis, pa na radio sem klicala v ¢asu tedna boja proti raku. Niti ene besede ni bilo
pred tem sliSati o raku, pa sem klicala. Ljudje so se zaceli odzivati. Potem sem spoznala,
kako veliko ljudi v moji okolic je imelo raka, pa si niso upali o tem spregovoriti, skrivali

so to. Zenske so se zaGele name obracati in e je Katera Zelela je potem to ostalo samo med
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nama. Ena gospa je zdaj Ze zal pokojna, pa mogoce ne bi bila, ¢e bi se bolj odprla, zapadla je
v depresijo, pa potem ni $la nikamor ve¢ ven. Razli¢no se to sprejme. Dobro je, da si ¢im bolj
odprt, poves tisto kar zelis.

V sluzbi so sprejeli normalno, tako da sem jim razlozila, kako je z mojim rakcem, so pa
morali hitro najti zamenjavo. Vendar sem bila na voljo, tudi v ¢asu kemoterapije sem
jih obiskovala. Bila sem za vsak pogovor. Kasneje sem se vrnila nazaj na delovno mesto

za polni delovni ¢as.

5. Ali so se vam v procesu soocanja in prilagajanja na bolezen pojavljale spremembe, ki ste

Jih mocno obcutili? (Na primer v odnosu do sebe, druzinskih clanov, splosno pocutje ...)

Na samopodobo bolezen zelo negativno vpliva. Na ene bolj vpliva izguba dojke, na druge
manj. Na zacetku se izni¢i, ko se prvi¢ pogledas, samo mora$ to sprejeti, Sam s sabo se
mora$ pogovoriti. Sprejela sem potem izgubo, rekla sem okej, to je del zdravljenja. O
rekonstrukciji nisem nikoli razmisljala. Moz v zacetku $e ni bil pripravljen videti moje
brazgotine. Sem ga enkrat prosila, da mi previje rano, pa se mi je opravicil, da e ne more.
Sin pa mi je takoj pomagal, je rekel, daj mami te bom jaz, da vidim, kaksna si brez »joske«. V
¢asu zdravljenja je vcasih fizicno stanje zelo slabo in jaz sem ob slabem pocutju §la lezat.
To zna zelo negativno vplivati na celotno pocutje. Pomembno je, da se zna$ pobrati takrat,
ko si zelo na tleh. Stiri leta po bolezni sem opazila, da se pri meni nekaj spreminja.
Veliko sem Ze prej brala o depresiji, ker eni jo imajo ze med ¢asom zdravljenja. Ugotovila
sem, da gre lahko za zacetek depresije. Bila sem brezvoljna v sluzbi, ni¢ nisem delala z
veseljem, samo tisto po sili. Potem pa sem $la do dr. Vegljeve, ki sem jo ze prej poznala.
Sem jo vpraSala, ¢e prav razmisljam, da so se mi zaceli pojavljati prvi znaki depresije. In sem
dobila potrditev. Eno leto sem potem jemala zdravila, ker je brez veze, da poglabljas to
depresijo, boljse da gre§ preko tega in gre$ naprej. Se zdaj ne vem, zakaj je prislo to tako za

mano, sem veliko razmisljala o tem, ampak ne vem.
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6. Kako je diagnoza rak vplivala na vase partnersko razmerje? (Kako ste se s tem soocili vi in

vas partner?)

Ja, je bil vpliv na spolno Zivljenje. Imela sem malo zadrzkov med kemoterapijo. Eden od
negativnih in neprijetnih udinkov zdravljenja je suha noZnica, takrat nisem imela ni¢
informacij o tem, zdaj pa imajo ze v Dobrni gel za te tezave. MoZu sem povedala za to
tezavo in da mi trenutno ni do spolnosti. Rekel je, da tudi njemu ni, in tako sem
predlagala, da se bova midva o tem pogovorila enkrat kasneje, ko bo pripravljen in je
potem cakal, kdaj bom jaz kaj rekla. Bal se je, da bi me bolelo. Prvi¢ me je videl brez dojke
Sele dva meseca po kemoterapiji. Jaz se nisem ni¢ skrivala, enkrat je stal pri vratih in
posKkilil notri, pa sem mu rekla, daj odpri vrata, ampak to po dveh mesecih. No in potem je
pa prisel do mene po Stirih mesecih po zadnji kemoterapiji in sem mu rekla, daj usedi se,

da se pogovoriva in reSiva to stvar.

7. Kaj vse ste storili, da bi pomagali sebi, ko ste zboleli za rakom? (Kako ob soocanju z

boleznijo, kot je rak, "obrniti gumb"' na zivijenje? Na kaksne nacine ste sami sebi pomagali?)

RazpoloZenje zelo niha, ne samo med ¢asom zdravljenja, ampak tudi po ve¢ letih. Enkrat
si zelo gor, drugi¢ zelo dol. Dobro je, da sam sebe poslusas in se imas$ rad ter naredis to,
kar ti ustreza. Jaz sem se in se Se veliko gibam v naravi, veliko sem se pogovarjala o
raku, nisem bila obremenjena s tem, da kaj ne bi smela rec¢i. Zdaj Ze Sestnajst let hodim
na relaksacijo v Dobrno, kadar imam vsega ¢ez glavo. Sam mora$ odkriti, kaj je za tebe,
kje najde$ spet to, da si napolni§ baterije, da te dvigne. Samo enkrat sem S§la
bioenergetiCarki in ji potem povedala, da to ni za mene in da ne bom hodila naprej. Podpiram
alternativo, vsak mora najti tisto, kar mu odgovarja. V¢asih pa me prav zmrazi, ko katera

zaCne govoriti o postu v ¢asu terapij, takrat ko telo hrano najbolj potrebuje.

8. Ali ste v casu zdravljenja ali kasneje po ozdravitvi poiskali strokovno psihosocialno

pomoc?

Takrat, ko sem jaz zbolela Se ni bilo toliko tega, sem pa poiskala prostovoljko, ki je dala

dol zacasno protezo in sem videla, kako zgleda biti brez dojke. Zacutila sem, kako je
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pomembno, da se sre¢as z nekom, ki je imel diagnozo kot ti. Zdaj je tako, da gres lahko ze
drugi dan po operaciji domov in kak$ne stvari niti ne pridejo do tebe. Kasneje sem se
VKkljucila v skupino za samopomo¢ Zenskam. Veliko smo debatirale, odpirala so se mi
potem razna vprasanja, ali je bilo prav, da sem sinu vse povedala in pus¢ala moza
samega. Tako sem po pogovorih z drugimi videla, da ni vse narobe, dobi§ malo razli¢na
mnenja. UdelezZila sem se tudi Simontonove metode ravno takrat, ko sem padala v
depresijo. Mi je rekla dr. Vegljeva, da $koditi ne more in sem §la. S to metodo smo kanale
odpirale, Se bolj spoznas sam sebe. Sedaj Se vedno hodim na skupino. Sem tudi prostovoljka
na Onkoloskem institutu. Svetujem bolnicam in njihovim svojcem. Najbolj pomembno je da
jih zna$§ posluSati in z minimalnimi vpraSanji pomagati k temu, da kaksno stvar pogledajo Se z

drugace.

9. Kako vam je strokovna psihosocialna pomoc¢ pripomogla k celostnemu okrevanju? (Kateri

so bili primeri novega ravnanja, ki so vam bili v pomoc?)

Skupina za samopomo¢ je zelo dobro vplivala name. Vse lahko tam vprasas, dobis

potrditve, da delas prav in to dobro vpliva nate.

10. Kako svoje Zivijenje in sebe doziviljate sedaj, ko je zdravljenje Ze za vami? (Se vam je
spremenil pogled na Zivijenje, nacin Zivijenja? (Cutite spremembe v odnosu do sebe, bliznjih,

in vsega, kar vas obdaja?)

Zivim bolj polno, lepse Zivljenje, to pa definitivno. Rak ti res lahko spremeni Zivljenje v
pozitivno smer. Bolj si pristen, zavedas se, da je Zivljenje vrednota, ker prej tega ne ves.
Vsak dan je lep, ko se zbudiS, se zaveda§ minljivosti in vsega tega ter vidis, da je
Zivljenje lepo. Ko se doma kdo Kkaj jezi, recem, premisli, bodi vesel, da zivis. Okolica ve, da
sem tak$na, da lahko vsak pride k meni in se pogovori z mano. V¢asih se zgodi, da

katera iz okolice na novo zboli, pa pride k meni, ali pa kdo od svojcev.
Interpretacija odgovorov

Osebno soocanje z boleznijo (1,3,5)
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Petra pove, da nad diagnozo ni bila ni¢ presenecena in Sokirana. Dolga leta je negovala
mater, ki je prav tako imela raka. V casu, ko si je otipala bulo, je zaradi drugih skrbi
prelagala obisk pri zdravniku. Iz pripovedi je razvidno, da je v casu negovanja svoje za
rakom umirajoce matere slutila, da ima raka tudi sama. Svojo slutnjo je zadrzala zase, saj je
menila, da bi bilo materino umiranje Se tezje ob spoznanju, da ima tudi hci raka. Ko je bila
diagnoza rak potrjena se je naprej odpravila k materi na grob in se tam zjokala. Po obisku
maminega groba se je pomirjena vrnila domov in domacim sporocila svojo diagnozo. Pove,
da s svojo diagnozo ni bila povsem izgubljena, saj je pred tem spremljala materino bolezen.
Pirc (1992: 23) pojasnhjuje, da se mora bolnica v zacetnem obdobju osebno pripraviti na
soocanje z boleznijo in se odlociti za aktivno sodelovanje v zdravljenju. S sovraznikom se je
lazje spopasti, ce je dodobra poznan. To je ena izmed zlatih pravil strategije.

Petra pove, da je v zacetnem soocanju z diagnozo takoj pomislila na sina, ki je bil takrat star
deset let. V mislih se je sprasevala, ali bo prezivela ali ne. Poudari, da jo je zelo motilo, da se
v vasi, kjer je zZivi, v tistem casu o raku ni smelo spregovoriti, zato Se je sama izpostavila in
povedala, da je zbolela za rakom. Svoje obcutke je odkrito izrazala in vsem dala vedeti, da se
je pripravljena pogovarjati in odgovarjati na vprasanja. S sinom se je veliko pogovarjala,
medtem ko je mozu o svoji bolezni povedala le toliko, kot je zZelel slisati.

Za neqgativen dejavnik, ki je vplival na njeno soocanje z boleznijo navede:

-padec samopodobe (ki pa se ob prvem pogledu na spremenjeno zunanjo podobo iznici)

Brennan (2004: 32—-33) pojasnjuje, da vse Zivijenje prezivimo v svojih telesih. Nasa telesa so
tako kljucnega pomena za naso identiteto ali samo-koncept, redko pa se zavedamo nasih
prepricanj, ki smo jih razvili 0 njih. Ko se staramo, se zacnemo zavedati komaj opaznih
sprememb v zmogljivosti, zunanjem videzu in obcutkih o nasem telesu. Te spremembe se za
vecino od nas pojavijo dovolj pocasi, da se lahko brez vecjih psiholoskih tezav privadimo na
njih. Zivijenjsko nevarne bolezni po definiciji vkljucujejo groznjo integriteti telesa. To tezko
preizkusnjo bolnik sprejme kot dejstvo, da rak v telesu ogroza Zivljenje. Poleg tega se mora
bolnik prilagoditi na to, da zdravljenje, ali bolezen sama, privede do velikih sprememb v
fizicni zmogljivosti, zunanjem videzu in obcutkih. Vse to vpliva na bolnikovo interakcijo z
okoljem.

Petra pove, da je svojo izgubo dojke sprejela kot del zdravljenja, o moznosti rekonstrukcije ni
nikoli razmisljala.

Kot negativne dejavnike navaja:
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- obcéasno slabo fizicno stanje v casu zdravljenja

- depresijo (Stiri leta po diagnozi SO se pojavili prvi znaki depresije)

Da se je v njej zacelo nekaj spreminjati, je zaznala Stiri leta po diagnozi. Cutila je
brezvoljnost v sluzbi, vse je pocela po sili brez veselja. Ker je Ze pred tem veliko brala o
depresiji, je po prvih znakih odsla iskat pomoc. Eno leto je prejemala zdravila. Pravi, da je
veliko je razmisljala o svoji izkusnji z depresijo, vendar Se danes ne pozna odgovora, zakaj je

do nje prislo.

Odziv druzine na bolezen druzinskega clana (2)

Sestre so se na Petrino diagnozo odzivale s strahom. Izkusnja umrle matere za rakom, jih je
navdajala s strahom, da bodo tako izgubile Se Petro. Petra je na njihov odziv reagirala s
pomirjanjem in svetovanjem, da naj gredo na mamografijo in skrbijo za svoje zdravje. Cutila
je, da se jim je smilila, hkrati pa se je zavedala njihove prestrasenosti, Ki se ji je zdela vecja
od lastne.

Negativen dejavnik v soocanju z boleznijo navede v:

- trpljenju domacih (bolj kot lastna bolezen jo je bremenilo trplienje najblizjih)

Sin se je na njeno diagnozo odzval pod vtisom pretekle izkusnje, povezane s smrtjo njegove
babice. Skrbelo ga je, da bo njegova mati prav tako trpela kot babica. Njegove skrbi je Petra
pomirila z zatrjevanjem ces, da je ona mlajsa, v primeru bolecin, pa ji bodo drugi pomagali k
njihovem lajsanju. S sinom je kljub njegovi mladosti skrbi nadalje sproti razciséevala.
Pojasni, da se je z njim lahko vse pogovorila. Moz pa se je na njeno bolezen odzval s sokom.
Petra meni, da je imel strah pred rakom in OnkoloSkim institutom. Iz odgovora je razvidno,
koliko razumljivosti in moci je premogla, da je sprejela mozZeve predstave o raku ter mu
povedala tisto, kar je Zelel, ostale informacije pa je zadrzala zase. Po njenih besedah je moz
bolezen tezko sprejel, opise ga kot popolno zakrnelega. Deset let pozneje ji je priznal, kako
tezko je prezivijal obdobje njene bolezni in kako mu je bilo hudo.

Raziskave o partnerjih bolnic z rakom kaZejo na raznolikost ovir in izzivov, s katerimi se
srecujejo te populacije. Partnerji Zensk z rakom dojke denimo porocajo o motnjah spanja in
depresiji, kot tudi o tezavah, ki nastajajo zaradi neopravljenega dela. Partnerji so pogosto
vzgojeni v prepricanju, da so resevalci problemov in se prav zato na splosno pocutijo

nemocne, ko spremljajo svoje Zene v boju z rakom. Pogosto porocajo o problemih z
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intimnostjo in spolnimi odnosi, Se posebej, ¢e je Zena imela mastektomijo kot del zdravljenja.
Kadar partnerji bolnic z rakom dozivljajo visoko stopnjo stiske na zZalost manj aktivno
sodelujejo pri pomoci svoji partnerki, da bi se ta ucinkovito spopadla s prilagajanjem na
bolezen in zdravljenje. (Miller—Day 2010: 21-22)

Sirse socialno okolje (4)

Petra je o svoji bolezni v svoji okolici glasno spregovorila. Povratna sporocila s strani
okolice so bila po njenem mnenju cudna. O svoji bolezni je spregovorila za lokalni ¢asopis in
se opredelila do stvari, ki so jo v okolici motile. S pomocjo zapisa v casopisu je zZelela ljudi
S00citi s to tabu temo ter izpostaviti pomembnost ¢im vecjega ozavescanja o raku, Se posebej
pri zdravih ljudeh. Pove, da so po teh dejanjih ljudje nanjo cudno gledali. Izgubila je nekaj
prijateljev, nekaj pa jih je pridobila na novo. V ¢asu zdravljenja je imela najvec problemov s
tem, da je drugim obrazlozila, da ni potrebe po smiljenju in da je Se vedno povsem normalna.
Cutila je, da so se nekateri bali, da bo vse, kar bodo vprasali, narobe. Ob tem izpostavi
izkusnjo z eno izmed dveh prijateljic, ki ju je v ¢asu bolezni izgubila. Ena izmed njiju ji je
povedala, da se z njo ne bo niti rokovala, ker se lahko Se sama naleze in dobi raka. Petra je
njeno ravnanje in razmisljanje sprejela, vendar se je odlocila, da ji bo enkrat povedala svoje
mnenje, saj ji je bilo zanjo hudo. Ko jo je po treh mesecih od njunega zadnjega pogovora
Znova srecala, ji je povedala, da rak ni nalezljiva bolezen. Pojasni, da je pri ljudeh vse
odvisno od tega, koliko ima kdo te stvari razciscéene pri sebi. Vsi 0krog nje so se na njeno
zunanjo spremembo zaradi kemoterapije odzvali s Sokom. Ljudem je izpostavila dejstvo, da bo
ostala brez las. Frizerka, katero je prosila, da jo postrize se je na njeno prosnjo odzvala s
Sokom, ki so ga pospremile besede, da ji tega ne more narediti. Petra je po vseh izkusnjah z
okolico mnenja, da so imeli vsi okrog nje v zvezi z boleznijo vecje probleme, kot jih je imela
Sama.

S tem v zvezi RamsSak (2007: 36) pojasnjuje, da se zlasti v slovenskem podezelskem okolju ter
med preprostimi ljudmi rak Se vedno pogosto dojema z iracionalnim studom, celo kot bolezen
z osebnostno nagnjenostjo.

Petra meni, da so se po nekem casu odnosi zaceli spreminjati v pozitivno smer, ker je sama
zelela ostati do ljudi odprta. Na tem podrocju je zelela nekaj spremeniti, poleg lokalnega

casopisa je V Casu tedna boja proti raku klicala na eno izmed radijskih postaj. Pred tem ni
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bilo po radiu slisati niti besede o raku, po njenem klicu na radijsko postajo pa so se ljudje
zaceli odzivati. Takrat je spoznala, kako veliko ljudi iz njene okolice je imelo raka, vendar si
niso upali o tem spregovoriti in so to skrivali. V sluzbi so bolezen po njenem mnenju sprejeli
normalno, vendar so morali hitro najti zamenjavo zanjo. Pove, da je v casu zdravijenja
obiskovala sodelavce. Po dolocenem casu se je v sluzbo vrnila za polni delovni cas.

Spolno Zivijenje (6)

Vpliv bolezni je Petra cutila tudi na spolnem podrocju. Zadrzki do intimnosti so bili prisotni v
casu kemoterapije. Moz je bil v zacetku zadrzan do njene nove podobe, ki je razkrivala
brazgotino po odstranjeni dojki.

Za negativno posledico zdravijenja s katero se je soocila, izpostavi pojav teZzav s suho

noznico, ob tem pove, da v tistem casu ni imela nobenih informacij o moznih nacinih, ki bi ji

tezavo olajsali. S svojo tezavo in zmanjsano zeljo po intimnem odnosu se je zaupala mozu, ki
Jji je povedal, da sam cuti enako, zato se je odlocila, da se bosta o tem pogovorila, ko bo
pripravljen.

Brennan (2004: 33) razlaga, da se mora bolnica z rakom poleg soocanja z razlicnimi odzivi v
Sirsem socialnem okolju soociti z odnosi na intimnem podrocju ter tezavami, ki se pojavijo.
Oba, bolnica in partner se morata prilagoditi novi realnosti

Petra meni, da se je moz bal, da bi jo bolelo. Njeno spremenjeno podobo brez dojke je videl
po dveh mesecih, ko jo je med vrati opazoval, ker si ni upal vstopiti. Stiri mesece po zadnji
kemoterapiji je pristopil do nje in ona ga je povabila, da se pogovorita ter skozi dialog resita
tezavo.

Ramsak (2007: 66) meni, da se pari pri katerih zenska zboli za rakom dojk, soocajo z upadom
zakonskega ali druZinskega funkcioniranja in z negotovostjo pri prilagajanju bolezni. Ce
takoj po diagnozi ne dobijo poleg medicinske oskrbe se ustrezne psihosocialne pomoci, se
kaze vecja verjetnost, da bodo velik stres dozivijali dlje, od dveh mesecev do enega leta.
Zenske, ki same iscejo informacije o vplivu raka dojk na spolno Zivijenje in ki imajo
zadovoljujoce partnerske odnose, se pogosto bolje prilagajajo bolezni in zdravljenju. Mnoge
Zenske pa se po operacijski odstranitvi dojke cutijo telesno okrnjene in tudi v spolnosti ne
morejo ve¢ uzivati tako pogosto. Njihovi partnerji ta hendikep pogosto iz nerazumevanja

razumejo kot zavrnitev.
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Nacini ravnanja na poti h okrevanju (7)

Petra je mnenja, da razpolozZenje niha, tako med casom zdravijenja, kot tudi po vec letih.
Meni, da je dobro, da clovek poslusa samega sebe in naredi tisto, kar mu ustreza.

Za nacine ravnanja, ki so ji pomagali na poti okrevanja nasteje:

- gibanje v naravi

- ni bila obremenjena s tem, kar se sme in ne sme reci

- spro$canje v zdraviliSéu (Se vedno ga obiskuje, ko se nabere preved stvari)

Iz odgovora je razvidna Petrina notranja modrost o tem, da je potrebno poslusati samega
sebe, odkriti tisto, kar posamezniku ustreza na nacin, da ga zopet dvigne.

Servan-Schreiber (2010a: 221) se sklicuje na studijo, ki je pokazala, da imajo bolnice z
rakom dojke, ki se psihicno z boleznijo bolje spoprimejo, naravne celice ubijalke (Glej
poglavje 1.2, opomba 2), precej bolj dejavne kot tiste, ki se pogreznejo v depresijo in obcutek
nemoci.

Najti voljo do Zivijenja je eden izmed pomembnejsih vidikov bolnikov z rakom. Petra v svojem

odgovoru pokaze, kako veliko je nacinov, s katerimi clovek krepi svojo notranjo moc.

Strokovna psihosocialna pomoc (8, 9)

Petra meni, da v ¢asu njene bolezni Se ni bilo toliko tovrstne pomoci. Sama je pred operacijo
poiskala prostovoljko, ki ji je pokazala kako je videti Zenska po odstranitvi dojke. Pove, da je
takrat zacutila, pomembnost srecanja z nekom, ki je imel enako diagnozo. Strokovno

psthosocialno pomo¢ je zacela prejemati z vkljucitvijo v skupino za samopomoc Zenskam z

rakom na dojkah. Skupina za samopomoc je nanjo vplivala zelo dobro. V casu, ko so se ji

zacdela stopnjevati depresivna obdobja, se je udeleZila Simontonove metode. Pove, da so s to

metodo Zenske odpirale kanale, ki pripomorejo k temu, da clovek Se bolje spozna samega

sebe.

V skupini so se skozi pogovor pricela odpirati vprasanja o tem, e so bila njena dejanja v

odnosu_do sina _in moza pravilna. Tam je imela priloZnost postavljati svoja vprasanje

preostalim udelezenkam. Potrditve, da dela prav, so nanjo vplivale pozitivno.

V zvezi s tem Kaye (1994: 44) pravi, da posredovanje svojih obcutkov tistim, ki jih lahko

razumejo, lahko pomeni olajsanje. Ena izmed prednosti, ki jo imajo bolnice v skupini za
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samopomoc, je v tem, da odkrijejo podobne probleme tudi pri drugih, kar jim utrdi obcutek

povezanosti in solidarnosti in jim prezene ali pa vsaj nekoliko olajsa obcutek osamljenosti.

Dozivijanje Zivljenja in sebe po ozdravitvi (10)

Svoje zZivljenje po ozdravitvi Petra opise, kot bolj polno in Se lepse. Meni, da lahko rak

spremeni Zivljenje v pozitivno smer. Clovek postane bolj pristen, bolj se ima rad in zacne

ugotavljati, da je Zivijenje vrednota, cesar se prej ne zaveda v toliksni meri. Na plan pride

zavest o minljivosti, lepoti vsakega dne in Zivljenja. Pove, da okolica nanjo gleda, kot na
osebo, h kateri se lahko pride vsakdo pogovorit. Ob tem izpostavi, da se véasih zgodi, da

katera izmed Zensk v okolici na novo zboli in pride k njej, véasih tudi kdo izmed svojcev.

Intervju 4 (Marjeta — rak na maternicnem vratu)

1. Kako ste se soocili s svojo diagnozo? (Kaksna je bila vasa takratna reakcija?)

Pri meni je bilo tako, da sem $la kot obiajno na ginekoloski pregled. Cez Sest mesecev sem
ga morala ponoviti. Ko je prisel izvid, me je ginekologinja poklicala in mi povedala, da je
izvid zelo slab in da imam raka in bo potrebno na konzilij v Ljubljano. Ze med potjo k
njej sem slutila slabo novico. Seveda sploh nisem vedela, kaj vse to pomeni in sem rekla
v redu. Potem sem $la Se v sluzbo in Sefici povedala, da moram v Ljubljano, pa sva se Se
malo pogovarjali. Nato sem $la v trgovino si §e nakupiti vse potrebno za odhod v Ljubljano.
Ko sem prisla domov, sem povedala tas¢i, da imam raka. Sploh mi ni verjela, pa sem
rekla potem pa ni¢, ¢e ona tako misli. Spomnim se, da takrat Se nismo imeli interneta in
nisem mogla pogledati, kaj pomeni moja diagnoza. Zdaj je, tako da gre§ lahko takoj po
postavljeni diagnozi Ze hitro na internet pobrskati, kaj vse pomeni. V Ljubljani so me potem
na pregledu imeli za poskusnega zajcka, polno Studentov na praksi, tako da sem bila ze potem
tako jezna, da bi koga samo Se brenila, ¢e bi se me Se dotaknil. Povedali so mi, da me bodo

operirali in odstranili maternico, jajénike pa so mi po mnenju zdravnika pustili. Po
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operaciji so k meni prisli moji, pred njimi sem bila v redu, ko so pa §li sem jokala in
naenkrat postala vsa »flekasta«. Dobila sem alergijo na eno tableto. 1z sobe so takoj
odstranili mojo »cimro«. Slo je za minute mojega Zivljenja, slifala sem eno samo vpitje.
Spomnim se $e, da sem videla hodnik in neko belo svetlobo, vendar jim je uspelo, da so

me resili.

2. Kako so se odzvali na bolezen vasi druzinski clani?

Vsi so se odzvali slabse kot jaz. So mi govorili, ja boga, kako bo§ zdaj. Pravila sem jim,
pocakajte, pa bomo videli, kako bo. Sokirani so bili vsi, e najbolj sem sama na vse gledala
pozitivno. Moz se je ves ¢as drzal nazaj, ni pokazal, kako je z njim. Otroka nista to¢no
vedela, zakaj se gre, ne vem, koliko sta razumela, kar sem jima povedala. Problem je bil
potem v Soli. Héeri so otroci in kakSen od uciteljev govorili, da je uboga, ker ima mama
raka in je v bolniSnici. S¢asoma je postala je uporniska, uciteljici se je dobesedno skrivala,
ker bi morala hoditi k psihologinji, ki to sploh ni bila, ampak je bila uciteljica slovens¢ine. Sin
je takrat hodil v tretji razred. Ko sem bila v bolnisnici, me je zelo pogresal, oba otroka sta

bila zelo navezana name.

3. Ste se lahko o svoji bolezni odkrito pogovarjali ali ste svoje obcutke raje zadrzali zase?

Moz je bil ves ¢as zelo zadrzan. Najbolj me je prizadel s tem, ko ni hotel pogledati mesta,
kjer sem bila operirana. Z otrokoma pa sem se zelo pogovarjala, koliko sta razumela, ne
vem, veliko sta mi potem pomagala. Prijateljic, s katerimi bi se o tem pogovarjala,
takrat nisem imela. Po mamicini strani imam sestri¢no, ki se ukvarja z masazo, tako da z
njo sem se dosti pogovarjala, kadar je bila prilika, sem §la k njej. Pa s sodelavko sva se

dosti pogovarjali, z mamico in atijem pa ni¢ kaj.

4. Kaksen je bil odziv na vaso bolezen s strani sirsega socialnega okolja? (Ste dobili kdaj

obcutek, da so se vas ljudje v casu bolezni priceli izogibati?)

Ja, videla sem nekaterim na obrazih, kako so me gledali, enkrat me je znanec pred

trgovino ogovoril, ¢e imam lasuljo, pa sem mu rekla, lepo vas prosim, primite me za lase, pa
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boste videli. Vsem drugim sem se smilila. Redko kateri mi je dal kaj pozitivnega. So me
spraSevali, ja, kako si pa, a zdaj si pa kar doma, ravno v takSnem smislu, ali bom kar umrla.
Ko sem S§la v zdraviliS¢e, sem tam s strani drugih Zensk najprej naletela na ocitajoce
poglede. StarejSe Zenske so me malo postrani gledale, ¢e§ tako mlada, je Ze verjetno zena
od kaksnega zdravnika in je zato lahko tukaj. Ni jim Slo v glavo, kaj tak$na mlada Zenska
dela tam. Pa sem jim potem rekla, ali bi morala jamrati in komaj hoditi, da bi verjele, da sem
bolna. Ko sem jim povedala, kako je na stvari, so me pa po rokah nosile, kot njihovo
»tamlado« in skrbele, da sem $la pravocasno iz bazena itd. Pa sem se vprasala potem, ali
se mora na ¢loveku res vse slabo kazati, da ga sprejmejo. Ljudje vse »sorte« govorijo, zato
da stvar napihnejo in lahko kaj povedo, pa ¢etudi to sploh ni res. Se zdaj véasih kdo rede
kaj v tem smislu, ja kaj bo pa ona, saj je imela raka. To »bleknejo«, ker sploh ne poznajo
zadeve. V ¢asu rehabilitacije, ko sem bila §e doma, sva se vcasih s Sefico, ki je iz istega
kraja, srecali, medtem ko sem jaz peljala otroke v $olo, ona pa se je peljala v sluzbo. VEasih

sem potem dobila kakSen komentar, kako mi je »fajn« zdaj, ko sem doma in imam ¢as.

5. Ali so se vam v procesu soocanja in prilagajanja na bolezen pojavljale spremembe, ki ste

Jjih mocno obcutili? (Na primer v odnosu do sebe, druzinskih clanov, splosno pocutje ...)

Na zaletku sem imela ob&utek manjvrednosti, ker ne morem imeti ve¢ otrok. Zelela sem
si Se enega, moZ pa tako ne. Odnos mozZa me je zelo prizadel, ni¢ ni Zelel zvedeti od
zdravnikov. Ze na onkoloskem me je zdravnica vpra$ala, ¢e moZ pa ni¢ ne bo prisel na
pogovor. Negativen vpliv prinese bolezen tudi na telesno pocutje. Veliko negativnih
stranskih ucinkov je, zelo sem shujSala, poSkodovali so mi ¢revesje in mehur. To so same
negativne spremembe, psihi¢no si na tleh. Dve leti nazaj mi je voda pricela uhajati, tako

da sem imela zaradi tega Zze dve operaciji. Vse te spremembe te delajo manjvrednega.

6. Kako je diagnoza rak vplivala na vase partnersko razmerje? (Kako ste se s tem soocili vi in

vas partner?)
Ze na zatetku me je prizadel, ko sem prisla iz bolni$nice in ni Zelel pogledati mesta, kjer

sem bila operirana. Sem mu rekla, naj pogleda, kje sem bila operirana, saj sem vendar

njegova zena. Potem sem postala bolj zadrzana. To sem mu takrat zelo zamerila. Nekaj
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¢asa potem nisva imela spolnih odnosov. Za&elo se je vse krhati. Ze prej ni znal nikoli
pokazati ljubezni, njegova mama mu je dajala ostrino, pomembno je bilo samo to, kaj je bilo
potrebno narediti. V¢asih sem se mu Zelela samo stisniti, on pa, ja kaj bos pa zdaj, Se poljuba
in pogleda v o¢i ni zmogel. To se je dogajalo Ze pred boleznijo, ves ¢as smo bili z njegovo
mamo skupaj. Bilo je eno samo prilagajanje, odpovedovanje, zame se ni nikoli potegnil. Ves
Cas sem pogresala, da bi bili mi druZina in ona zase. 1z njegove strani nikoli nisem bila
delezna pozornosti. Potem sem ubrala drugo taktiko in sem dala v spalnico sina med
naju. Tam sem imela toplino pri sinu, Ki je od moZa nisem dobila. S¢asoma je prislo do

locitve.

7. Kaj vse ste storili, da bi pomagali sebi, ko ste zboleli za rakom? (Kako ob soocanju z

boleznijo, kot je rak, "obrniti gumb"' na zivijenje? Na kaksne nacine ste sami sebi pomagali?)

Na splo$no nisem razmisljala o tem, da bom umrla. Doma smo imeli psa, ki je vedel o
meni vse. To je bil moj prijatelj, ki sem mu zaupala vse, ko sem $la npr. na vrt perilo
obesit, je prisel za mano in sem se pogovarjala z njim. Ko sem se vrnila iz bolni$nice in sem
pocivala v spalnici je takoj, ko me je slisal priSel k meni in skocil na posteljo. Prisel me je
pozdraviti. Ogromno sva se potem sprehajala v naravi. Veliko sem kolesarila, §la sem
celo na Triglav. Vpisala sem se nazaj v Solo in sedaj imam dokoncano peto stopnjo
izobrazbe. Prej nikoli ni bilo pravega ¢asa. Takrat v ¢asu okrevanja pa so mi dali malo
zraka, da sem lahko kaj uredila, to je ena pozitivna stran. V¢asih, ko je npr. taséa §la na
dopust, sem hi$o obrnila, pospravljala, pekla pecivo. Pa sem se potem vprasala, cemu. Takrat
bi lahko uZzivala, ¢e se ne bi pocutila v redu, bi pac pocivala in ne bi bilo pospravljeno, pa kaj.
Kadar sem $§la na pregled v Ljubljano, sem potem §la Se malo nakupovati, da si majc¢keno
sam, pa mobitel sem izklopila z namenom, pustite me vsi skupaj malo pri miru. Séasoma je
sama bolezen pripomogla k temu, da sem zacela gledati bolj sama ne sebe, prej mi je
bilo vse drugo bolj vazno, da so bili vsi drugi v redu, nase pa sem pozabljala. Upala sem
si narediti stvari, ki si jih prej nisem. Sla sem tudi sama na morje. Prej recimo, ko smo bili
Se »zdrava druZina, niti pod razno ne bi pustila samih in §la kar sama. Sem jih vse vprasala
in ¢e niso zeleli iti, sem rekla, prav pa bodite doma. Saj so bile potem opazke in sem na njih
samo odgovarjala s tem, da imajo vsi priloznost in lahko gredo zraven na morje. Rada sem

zahajala sestri¢ni v Novo Gorico, ljudje na morju so veliko bolj pozitivni, kot pa mi
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tukaj. Z njo sem se lahko pogovarjala. Sla sem tudi bioenergetiku, ki mi je rekel, dokler
bom jaz tiho, ne bom zdrava. In sem potem res zacela s tem, da sem kaj nazaj povedala
in se s tem na nek nacin spreminjala. Z mamico sva potem kdaj prisli v konflikt, ker sem
sebe zacela postavljati na prvo mesto, ona pa meni, da moram skrbeti za otroke in moza.
Dobila sem vzorec, kjer v druzini mama podpira vse $tiri vogale, ali pa Se tudi petega, cetudi
hiSa nima petih vogalov, Zena mora narediti vse. Mami mi je velikokrat dajala obcutke krivde,
tudi ko sem odsla od moza me je zelo obsojala, vsi domaci so bili proti meni, pomagale so mi
sestricne in prijatelji za katere sploh nisem vedela, da jih lahko imam. Vsake toliko ¢asa
moras kaj spremeniti, ker potem vidi§ kaj si sposoben narediti in potem to sprejeti.

Okolica marsi¢esa ne sprejema, Se danes ne vem, kako mi je vse uspelo.

8. Ali ste v casu zdravljenja ali kasneje po ozdravitvi poiskali strokovno psihosocialno

pomoc?

Nikoli je nisem poiskala, sem vedela, da je nekaj na Onkoloskem, samo nisem cutila, da

bi §la kam.

Kako vam je strokovna psikosocialna pomoc pripomogla k celostnemu okrevanju? (Kateri so

bili primeri novega ravnanja, ki so vam bili v pomoc?)

/

10. Kako svoje Zivijenje in sebe dozivljate sedaj, ko je zdravljenje Ze za vami? (Se vam je
spremenil pogled na Zivijenje, nacin Zivijenja? (Cutite spremembe v odnosu do sebe, bliznjih,

in vsega, kar vas obdaja?)

Ce izvem za koga, ki je zbolel, najprej re¢em vsem, naj zadrZijo svoje komentarje zase in ga
pustijo pri miru. Zdaj si privos¢im stvari, Ki si jih prej nikoli nisem. Grem na morje, Ce se
odlo¢im, da bom brala knjigo, jo tudi bom, pa ¢eprav ne bo takoj vse pospravljeno. Ce bom
pa ves dan na vrtu, pa tudi bom. Ne oziram se ve¢ na to, kaj drugi recejo in znam reci NE,
ne bom. Mogoce s tem koga prizadenem, ne da bi si to zelela, ampak mora$ dati vedeti, da ne
morejo s tabo upravljati. Tudi jaz imam pravico se ne strinjati z vsem. To sem prej ves ¢as
pocela, zdaj pa ne bom ve¢. Samozavest sem dobila. Sodelovati sem zacela v bralni

znacki za odrasle. Rada berem. Dobimo seznam knjig, ki jih moramo prebrati in potem
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napisemo lastno mnenje o knjigi. Na koncu pa sledi srecanje in skupna diskusija. Za glasbo
sem se zacela bolj zanimati, grem tudi na kakSen koncert. Nazaj sem tudi zacela voditi
gasilce, pionir¢ke in mladince. Se bolj sem se vrgla v gasilstvo. V¢asih organiziram kaj
za nasSe gasilke. Enkrat sem organizirala predavanje o raku, na katerega je prisla
predavat dr. Mojca Sencar iz Europe Donne. Bilo je zelo prijetno sreanje in z dr.

Sencarjevo Se je lepo pogovarjati.

Interpretacija odgovorov

Osebno soocanje z boleznijo (1,3,5)

Marjeto je z diagnozo soocila ginekologinja po prejetju izvidov z njenega zadnjega
ginekoloskega pregleda. Povedala ji je, da bo potrebno oditi na konzilij v Ljubljano, ker ima
raka. Slabo novico je slutila ze med potjo. Pove, da sploh ni vedela, kaj vse slisano pomeni,
zato se je z napotitvijo strinjala. Ko je doma novico zaupala tasci, ji ta ni verjela. Interneta
takrat Se ni imela, zato ni mogla poiskati informacij o svoji diagnozi. Marjetina izkusnja kaze
na to, da je pri osebni ginekologinji dobila malo informacij o tipu raka, za katerim je zbolela.
Njeno zacetno soocanje kaze na negotovost glede diagnoze, o kateri ni vedela nicesar. V
Ljubljani so ji povedali, da ji bodo odstranili maternico, jajcnike pa so ji po odlocitvi
zdravnika pustili. Izkusnja, ki jo je doZivela po operaciji, kaze na obsmrtno izkustvo. Po
operaciji so bili pri njej njeni domaci. Pove, da je bila med njimi v tistem trenutku povsem v
redu, po njihovem odhodu pa je pricela jokati in medtem opazila spremembe na kozi. Zaradi
alergijske reakcije na eno izmed tablet bi lahko umrla. V minutah borbe za njeno zZivijenje je
slisala vpitje. POve, da se spomni Se hodnika in bele svetlobe, ki ju je videla.

V soocanju z boleznijo svojih obcutkov z mozem ni delila, ker je bil zadrzan. |zpostavi, da jo
je moz najbolj prizadel takrat, ko ni Zelel pogledati mesta, kjer je bila operirana. Z otrokoma
je veliko govorila o svoji bolezni, vendar Se sedaj ne ve koliko sta takrat razumela. Otroka sta
Jji bila v veliko pomo¢. Prijateljic, s katerimi bi se o svoji bolezni lahko pogovarjala, ni imela.
S starsema pogovorov o tej temi ni bilo veliko.

Prepricanja sorodnikov o tem, da ni dobro veliko govoriti o negativnih vidikih polozaja v
katerem so se znasli skupaj z bolnikom lahko vodi do tega, da le-ta ne spregovori o svojih
problemih in tako se zmanjsuje prostor za odkrit pogovor. Socialna in druzinska podpora

lahko pomembno prispeva k boljsemu pocutju bolnika, kar pripomore k laZjemu soocanju z

104



boleznijo in njenimi posledicami. Pri samo— razkritjiu gre za sporocilo osebne narave, kjer
ena oseba komunicira z drugo. Kadar samo— razkritie v druzini ni mogoce oziroma je
problem, se bolnik izogne odprti komunikaciji o svojih tezavah. Podpirajoca odprta
komunikacija med druzinskimi clani je kljucnega pomena za fizicno in psihicno dobrobit
bolnikov z rakom. (Mesters et al. 1997: 269-270)

Edini odrasli osebi, s katerima je lahko delila svoje obcutke, sta bili sodelavka in sestricna.

Kot negativne dejavnike Marjeta izpostavi:

- obcutek manjvrednosti (po odstranitvi maternice njena zelja po tretjem otroku ni bila vec
uresnicljiva)

- zadrzan odnos moza (prizadelo jo je, ker ni Zelel prejeti nobenih informacij o njenem

zdravju s strani zdravnikov)

- Sibko telesno pocutje (zelo je shujsala, med operacijo so ji poSkodovali crevesje in mehur,

zaradi Slednjega ji je pred casom zacela uhajati voda)

- psihicno je bila na tleh

Odziv druzine na bolezen druzinskega c¢lana (2)

Marjeta je mnenja, da so se druzinski clani na njeno bolezen odzvali slabse, kot se je sama.
Bili so Sokirani. Poudari, da je bila ravno ona tista, ki je Se najbolj pozitivno gledala na vse.
Moz se je nanjo odzival z zadrzanostjo. Na podlagi povedanega menim, da med Marjeto in
mozem ni bilo dovolj odkrite komunikacije, kjer bi nastal prostor za pogovor o njunih
obcutkih, o soocanju z boleznijo, ki je vstopila v druZinsko Zivljenje.

V povezavi s tem Barraclough (1995: 125) pojasnjuje, da se v odzivih druzinskih clanov
kazejo Ze obstojeci zivijenjski vzorci in odnosi v tej druzini, ki so se izoblikovali skozi leta.

Za otroka navede, da nista vedela tocno, zakaj gre. Ne ve, koliko sta razumela, kar jima je
povedala. V soli se je pojavil problem, saj so héeri otroci in nekateri izmed uciteljev govorili,
da je njena mama uboga, ker ima raka in je zaradi tega v bolnisnici. HCi je scasoma postala
uporniska. Omeni Se, da sta bila oba otroka nanjo zelo navezana. Odprta komunikacija
predstavlja enega izmed dragocenih nacinov, ki zmanjsujejo strah otrok. Otrokova razvojna
stopnja vpliva na kolicino sprejetih informacij in dozivljanje bolezni enega izmed starsev.
Smit (2005: 97) pojasnjuje, da naj bi matere svoje pogovore z otroki o svojem obolenju

dopolnjevale. Povedati ni enako kot razloziti, govoriti otrokom ni enako kot govoriti z otroki.
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Tudi ce starsi lepo razlozZijo stanje nekateri otroci, zaradi vsega dogajanja ostanejo Se naprej
zmedeni.
O upornosti svoje héere Marjeta nadalje ne spregovori, zato je mogoce le sklepati, da je bila

bolezen v druzini eden izmed dejavnikov, ki je prispeval k héerini upornosti.

Sirse socialno okolje (4)

Okolici se je smilila. Razlozi, da je nekaterim videla na obrazih, kako so jo gledali. Pri tem
izpostavi izkusnjo z znancem, ki ga je zanimalo, ¢e nosi lasuljo. Od posameznikov iz okolice je
redko naletela na pozitiven odziv. Sprva so se negativno odzvali tudi na rehabilitaciji v
zdraviliscu. Starejse Zenske so nanjo gledale ocitajoce, ker je bila mlajSa in na zunaj ni bilo
opaziti znakov, ki bi jim sporocali, da je v podobni situaciji, kot so bile same. Ko jim je
zaupala, kako je z njo, pove, da so jo vzele za svojo in bile do nje zelo skrbne. Marjeta je
mnenja, da ljudje marsikaj govorijo, cetudi nic¢ od tega ni res. Pove, da je od nadrejene v casu
rehabilitacije véasih dobila kaksen skodozeljen komentar o njenem uZivanju v »prostem casu«

doma.

Spolno Zivijenje (6)

Po povratku iz bolnisnice je mozZu zamerila njegovo zavrnitev po tem, da bi pogledal mesto,
kjer je bila operirana. Njegov odziv jo je prizadel in od takrat dalje je postala se sama bolj
zadrZana.

Brennan (2004: 29) pojasnjuje, da so Zenske vcasih globoko razocarane nad odzivom
njihovih partnerjev (ali pomanjkanjem le-tega), kar jih pretrese se posebej, ce cutijo, da so
same mnoga leta v zvezi svoje partnerje podpirale.

Nekaj ¢asa po vrnitvi iz bolnisnice med Marjeto in njenim mozZem ni bilo intimnosti, pove, da
se je pocasi vse zacelo krhati. Marjeta pojasni, da ji ze pred boleznijo moz ni znal izkazovati
pozornosti in ljubezni. Da bi bila delezna topline, ki je od mozZa ni dobila, je v spalnico med
njiju dala sina. Po dolocenem casu je prislo do locitve. Iz povedanega je razvidno, da sta se

Marjeta in moz po operaciji vedno bolj oddaljevala, kar je na koncu privedlo do locitve.
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Ramsak (2007:68) poudarja, da sta mnogim Zenskam ravno njihova bolezen in mocno
zaupanje vase, ki je bilo potrebno za ozdravitev, dala moc¢, da prekinejo dolgoletne odnose z
nezrelimi partnerji, ki jih niso spostovali, ali so jih omalovazevali, zatirali, varali ipd.

Marjetina izkusnja kaze na to, kako velik vpliv ima lahko bolezen na podrocju intimnosti, Se
posebno, ¢e med partnerjema ni ustrezne komunikacije. Problem se Se dodatno povecuje, ob

pomanjkanju informacij o vplivu bolezni na spolno delovanje.

Nacini ravnanja na poti h okrevanju (7)

Marjeta pove, da o smrti na splosno ni razmisljala. Doma je imela psa, ki je bil njen najboljsi

prijatelj, ki mu je vse zaupala. Z njim se je veliko sprehajala v naravi. Veliko je kolesarila in

osvojila vrh Triglava. V casu okrevanja se je vpisala nazaj v Solo in dokoncala peto stopnjo

izobrazbe. V casu okrevanja je bila zanjo ena izmed pozitivnih izjem tudi to, da so ji domaci
dali malo vec zraka, tako je lahko uredila stvari za katere pred tem ni bilo casa. Scasoma je

sama bolezen pripomogla k temu, da je zacela sebe postavljati na prvo mesto. Pred tem je v

skrbi za druge nase vedno pozabljala. Veliko je zahajala sestricni na Primorsko, s katero se je

lahko pogovarjala. Po nasvetu bioenergetika je zacela spreminjati svoj vzorec »poslusne

Marjete«, tako da se je vse pogosteje potegnila za sebe. Poudari, da mora clovek vsake toliko

casa kaj spremeniti, da vidi Cesa je sposoben in lahko vse to potem sprejme.

Strokovna psihosocialna pomoc (8,9)

Strokovne psihosocialne pomoci ni prejemala. Pove, da je vedela, da neka oblika tovrstne

pomoci na Onkoloskem inStitutu obstaja, vendar sama ni cutila, da bi se je udelezila.

Dozivljanje Zivljenja in sebe po ozdravitvi (10)

Marjeta pove, da si sedaj privosci stvari, ki si jih pred tem ni. Postala je odlocnejSa, sedaj se

ne ozira vec¢ na to, kaj drugi recejo, zna reci ne. Zaveda se, da se ji ni potrebno z vsem

strinjati, kar je pred tem ves cas pocela. Obcuti vecjo samozaveSt. Marjetina nova drza

odraza vecjo svobodo, s katero je zaZivela po ozdravitvi.
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Remen (2003:107) pravi, da se s povrnitvijo svobode pogosto spomnimo osnovne cloveske
lastnosti, ki ji avtorica pravi nedvomna sposobnost za ljubezen ali socutje, ki jo imamo Kot
ljudje. In ko jo najdemo, nas najveckrat preseneti, hkrati nam je znana, kot da bi v trenutku
prepoznali predmet, ki smo ga dolgo nazaj vtaknili globoko v predal.

Ker rada bere, je zacela sodelovati v bralni znacki za odrasle. Bolj se je zacela zanimati za
glasbo, gre tudi na kaksen koncert. Zopet se je zacela ukvarjati z gasilstvom, vodi pionircke in
mladince v gasilskem drustvu. Za clanice gasilskega drustva obcasno organizira predavanja,
nekoc je organizirala tudi predavanje o raku, o katerem je predavala dr. Mojca Sencar iz
Europe Donne. Iz povedanega je razvidna nova pridobljena moc, ki je Marjeto okrepila, da je
v svoje Zivljenje vnesla korenite spremembe.

Yalom (1998: 190) pojasnjuje, da je po vecletnem delu z bolniki z rakom presenecen nad
Stevilom tistih, ki so smrtno nevarno bolezen zmogli videti kot priloznost za spremembe.
Porocali so o presenetljivih premikih in notranjih spremembah, za katere avtor meni, da jih
lahko poimenujemo nic¢ drugace kot osebnostna rast. Sem sodi preoblikovanje zivijenjskih
prioritet (zmanjSevanje pomena trivialnim zadevam), obcutek osvoboditve (odlocitve, da ne
naredijo stvari, ki jih sami ne Zelijo), povecan obcutek bivanja v tem trenutku (ki je v
nasprotju s preteklim odlaganjem Ziviljenja, na neko tocko v prihodnosti ali po upokojitvi),
globoko spostovanje in vrednotenje osnovnih Zivljenjskih danosti (spreminjajoca se narava,
veter, padajoce listje, zadnji Bozic¢ itd), globlja komunikacija z bliznjimi, manj medosebnih
strahov, manjsa zaskrbljenost, zaradi zavrnitev in vecja pripravljenost tvegati kaksno stvar v

Zivljenju.

Intervju 5 (Boris — rak na modih)

1. Kako ste se soocili s svojo diagnozo? (Kaksna je bila vasa takratna reakcija?)

Najhuje je, ko izve§. Takrat si v Soku, ni¢ ne ve§, kaj se bo zgodilo, si v negotovosti.
Zholel sem leta 2000 za rakom na modih. Rak je bil takrat pri vedini ljudi, pa tudi pri
meni, velik Sok, nek strah. Pri meni je bila velika prednost, da sem odkril raka po svoji
zaslugi. Moj brat je imel znanca primarija in me je prijavil na pregled pri njemu. Ko sem
Cakal v avli klini¢nega centra na izvide je pome priSel zdravnik, s katerim sva §la ez cesto na

Onkoloski institut in tam so mi povedali, da imam raka na modih. Prvo spoznanje pri tem je
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bil Sok, pretreslo me je, nisem vedel kakSen bo stadij, kako se bo razvil, ali je neozdravljiv.
Izkazalo se je, da sem ga odkril v zgodnjem stadiju. Po operaciji, ko so naredili laboratorijske
raziskave, so ugotovili, da je maligni. Nekaj ¢asa po spoznanju, da imam raka, sem potem
doma samo lezal na kav¢u in razmiSljal o tem, ali bom umrl ali ostal Ziv. Takrat mi je
bilo zelo hudo, ti ob¢utki so bili zelo neprijetni. Ob misli na smrt me je bilo kar groza.
V¢asih so govorili, da kdor je imel raka, je umrl, to je bil nek mit. Danes pa veliko ljudi

prezivi raka in ima Se kvalitetno zivljenje.

2. Kako so se odzvali na bolezen vasi druzinski ¢lani?

Nisem Zelel veliko drugim govoriti o svoji bolezni. Povedal sem mami, ocetu, bratu in
Zeni. Bil je Sok za vse. H¢i in sin sta bila $e majhna. Nismo jima povedali ni¢, toda kljub
njuni mladosti sta zakljuéila, da sem bolan in imam neko hudo bolezen. Zena mi je v
tistem Casu kupila knjigo Lancea Armstronga, ki je tudi imel raka. Ko sem bral to knjigo, jo je
héi videla in je vedela, zakaj se gre, takoj je povezala mojo bolezen, da imam tudi jaz nekaj
tak$nega. Kasneje smo se z otrokoma pogovarjali o moji bolezni, ker sta sama opazila, da
so neke nenormalne spremembe. Skrbi te za tvoje, ljudje v tistem ¢asu tvoje bolezni tudi
nocejo pokazati vseh teh ustev, jih nekako zadrZijo. Cutis Ze stisko, da bi pa pred mano

jokali, pa se ni zgodilo.

3. Ste se lahko o svoji bolezni odkrito pogovarjali ali ste svoje obcutke raje zadrzali zase?

O mojih prvih obc¢utkih, strahovih, o tem ravno nisem govoril. Potem kasneje pa, ko sem
sreCeval ljudi, ki so ga tudi imeli, pa sem povedal, da sem ga tudi jaz imel in sem ga prebolel.
Z Zeno sem se veliko pogovarjal o tem. Potem kasneje po ozdravitvi sem spoznal eno
gospo, ki je prebolela raka na dojki, ona je bila potem tista, s katero sem se veckrat na
druzinskih srec¢anjih pogovarjal o svoji bolezni. Kasneje, skozi pogovore na skupini za
samopomo¢, sem se nekako Se bolj odprl. Drugace gleda$ potem na bolezen in vidis, da
bi bilo boljSe in lazZje, ¢e bi ve¢ govoril o svojih ob¢utkih v povezavi z rakom tudi drugim

ljudem iz svojega kroga, do katerih imam zaupanje.
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4. Kaksen je bil odziv na vaso bolezen s strani Sirsega socialnega okolja? (Ste dobili kdaj

obcutek, da so se vas ljudje v casu bolezni priceli izogibati?)

Ljudje na splo$no niso bili seznanjeni s tem, kaj se z mano dogaja. To je bilo tudi zame
nekaj novega, niti sam nisem vedel, kaj je pravilno, kaj bi bilo bolje. Jaz sem se ukvarjal
z dejavnostjo, ki je povezana z zdravjem, zato tudi nisem Zelel takrat govoriti o moji
bolezni. Ljudje bi rekli, ja ti si pa tako zdravo zivel, toliko si se trudil, ima$ raznovrstno
prehrano, pa si vseeno zbolel. Tudi zato nisem Zelel, da drugi ne bi potem ve¢ videli smisla
v tem, kar po¢nem in sami po¢nejo za svoje zdravje. V sluzbi nisem povedal to¢no, za
katero bolezen gre. Takrat sem iz enega delovnega mesta Sel na drugega, bil sem v
novem okolju. Nisem imel kak$nih pristnih odnosov s temi sodelavci. Povedal sem samo,
da me ¢aka operacija, vendar nisem razkril, da gre za raka. Na zacetku o tem nisem
govoril, mogoce sCasoma se je kaj razvedelo. Bolj odmevno je bilo potem v okviru
Onkoloskega instituta leta 2006 ob dvajseti obletnici ustanovitve zenske skupine z rakom na
dojki. Je bilo kar dosti govora o raku, tisto leto je bil tudi velik projekt, ko smo kolesarili
po Sloveniji. Bilo je medijsko odmevno in ljudje so me videli po televiziji. Po ¢asopisih so
bile te slike. Eni so me videli po televiziji in bili za¢udeni, mogoce kaksni niti niso takoj
opazili, zakaj je bilo to. Ravno vsakemu tudi nisem rekel, da je to zaradi moje bolezni, so
mislili pa¢, da sem zraven, ker sem se ze prej veliko gibal. Drugace nisem imel ob¢utka, da
bi se me ljudje izogibali. Ko sem imel dejanske stike z njimi, sem bil Ze prakti¢no
pozdravljen. Pocel sem stvari kot prej, veliko sem kolesaril, tekel. Moje Zivljenje ni bilo ni¢

drugacno kot pre;.

5. Ali so se vam v procesu soocanja in prilagajanja na bolezen pojavljale spremembe, ki ste

Jjih mocno obcutili? (Na primer v odnosu do sebe, druzinskih ¢lanov, splosno pocutje ...)

Obdobje zdravljenja nosi veliko neprijetnega in negativnega za telo in duha. Ko sem
prejemal kemoterapijo, fizicno nisem bil tako odporen. Takrat sem samo lezal, ni bilo
prave volje in navduSenja. Psihi¢no stanje je bilo sigurno prizadeto. Pa tudi negativna
sprememba, ki jo v zacetku doZivi§, je izguba testisa. Sem sprejel potem, da je to nujni

poseg, ki mi je omogocal ozdravljenje. Na mojo ohranitev samopodobe je zelo vplival
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pogovor z mojo zdravnico na onkoloSkem, ker mi je znala povedati, kakSna je bolezen,

imel sem zaupanje do nje, ker je imela izkusnje, to je en velik plus.

6. Kako je diagnoza rak vplivala na vase partnersko razmerje?( Kako ste se s tem soocili vi in

vas partner?)

Bolezen je vplivala na upad spolne sle, ni bilo niti Zelje, niti potrebe. Zena je to sprejela,
Kker so bila dejstva tak§na. Potem kasneje po nekaj mesecih, se je to zopet uredilo. Bila je
vesela, da je bil rak pozdravljen. Na tem podro¢ju ni bilo drasti¢nih sprememb. Na
plodnost pa pri meni tudi ne bi vplivalo, ker ni bilo tako hudo. Niti ni bilo potrebe, da bi
dal spermo v semensko banko, ker sem ze bil takrat star 46 let in z Zeno nisva nameravala

imeti ve¢ otrok.

7. Kaj vse ste storili, da bi pomagali sebi, ko ste zboleli za rakom?( Kako ob soocanju z

boleznijo, kot je rak, »obrniti gumb« na zZivljenje? Na kaksne nacine ste si pomagali?)

Sprehodi v naravi so mi veliko pomagali. Pa spet sem zacel kolesariti in teci, za sabo
imam Ze polmaraton. Se dodatno sem izbolj$al prehrano. Imel sem dosti velike koli¢ine

prehranskih dopolnil.

8. Ali ste v casu zdravljenja ali kasneje po ozdravitvi poiskali strokovno psihosocialno

pomoc?

Po zdravljenju, ko sem $e hodil na kontrole, mi je moja zdravnica povedala za mosko
skupino za samopomoc¢. Takrat sem se zacel udeleZevati teh srecanj. Vsaki¢ smo se
pogovarjali o naSih izkus$njah, to je bila sploh prva moska skupina za samopomo¢, ki je zdaj
zal zamrla. Imeli smo tudi razna strokovna predavanja. Jaz sem zacel hoditi na skupino, ko
sem bil Ze prakti¢no pozdravljen. Ko sem zbolel, tak§ne pomoci in svetovanja ni bilo na
voljo, bi pa bilo zelo dobrodoslo. Ce bi takrat obstajala takina moznost, bi lazje prenasal
zdravljenje. Veliko smo se v tej skupini pogovarjali tudi o odprtosti in to, da spremenimo

ta mit, da je rak smrt. Miselnost vecine od nas se je spremenila, rak je lahko Se zmeraj
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Zivljenje, lepo Zivljenje, po ozdravitvi Se bolj kvalitetno, bolj polno. Na tej skupini smo se

tudi pogovarjali, da bi se izobrazevali na tem podrocju, da bi kot prostovoljci hodili bolnikom.

9. Kako vam je strokovna psikosocialna pomoc pripomogla k celostnemu okrevanju? (Kateri

so bili primeri novega ravnanja, ki so vam bili v pomoc?)

Skupina mi je pomagala k spremembi, zdaj lahko bolj odkrito govorim o tej bolezni.
Skupina mi je dala drugacen pogled na dolocene stvari in postal sem bolj odprt. Bi mi pa
$e veliko bolj koristila v zaéetnem stadiju moje bolezni. Ce bi ti kdo, ki je Ze prebolel bolezen
kaj povedal, dal kakSen nasvet. Imel bi potem neko zaupanje, kaj to pomeni, bil bi bolj

samozavesten in manj skepticen.

10. Kako svoje zivijenje in sebe dozivljate sedaj, ko je zdravljenje ze za vami? (Se vam je
spremenil pogled na Zivijenje, nacin zivijenja? (Cutite spremembe v odnosu do sebe, bliznjih,

in vsega, kar vas obdaja?)

Moram re€i, da sigurno gledas na Zivljenje drugace. To je neka izkus$nja, da gleda$ tudi
na zdravje drugace. Dokler ljudje mislijo, da so zdravi, je tezko Se kaj narediti, najvec zanj
naredimo takrat, ko smo zdravi in ga ohranjamo. Vsekakor so tudi odnosi bolj globlji,
povezujoci. V¢asih me zena opozori, ko pri kakSnem delu pretiravam, da naj se malo umirim

in me spomni na to, kako je bilo takrat, ko sem zbolel.

Interpretacija odgovorov

Osebno soocanje z boleznijo (1,3,5)

Boris meni, da je najhuje, ko clovek izve za diagnozo. Pravi, da je clovek takrat v Soku in
negotovosti, ker ne ve, kaj se bo zgodilo. Meni, da je v casu, ko je zbolel rak vecini ljudi in
tudi njemu samemu predstavljal Sok in strah. Spoznanje ga je Sokiralo in pretreslo. Pravi, da
je nekaj casa po spoznanju samo lezal na kavéu in veliko razmisljal o tem, ali bo umrl ali
ostal Ziv. Obcutki, ki so ga takrat preplavijali so bili zanj zelo neprijetni. Ob misli na smrt je
obcutil grozo.

Brennan (2004: 48) ugotavlja, da je verjetno najvecji izziv za bolnike prilagoditev na Stevilne

spremembe Vv Kratkem casu: na ogrozZajoco realnost zaradi Zzivljenjsko nevarne bolezni,
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naporne zahteve zdravljenja in velike skrb zbujajoce motnje v njihovem osebnem in socialnem
Zivljenju. Soocanje z razlicnimi spremembami je samo po sebi stresno.

Nadalje avtor (op.cit.: 52) pravi, da se ob besedi rak, vecini ljudi zdi, da slisijo besedo smrt.
Tudi v primerih, ko oseba ve, da sta ozdravitev in izboljSanje verjetna, smrt ni ve¢ abstrakten
trenutek, s katerim se bomo soocili nekje v daljni prihodnosti. Postane zelo resnicna in
neposredna moznost.

O svojih notranjih obcutkih soocanja z boleznijo sprva ni govoril. Pojasni, da se je veliko
pogovarjal z Zeno, prav tako je imel vecjo mozZnost izrazanja svojih obcutkov kasneje, po
ozdravitvi, ko se je seznanil z gospo, ki je prebolela raka. O svoji bolezni se je z njo
pogovarjal na druzinskih srecanjih. Poudari, da se je z obiskovanjem skupine za samopomoc
Se bolj odprl. Spoznal je, da bi bilo lazZje in boljse, e bi o lastnih obcutjih v zvezi z rakom Ze
pred tem vec govoril. Skupina mu je ponudila nov, drugacen pogled na bolezen.

Negativni dejavniki, ki so vplivali na Borisovo soocanje z boleznijo so bili:

- fizicna neodpornost (v casu kemoterapije je samo lezal)

- psihicno stanje je bilo prizadeto (ni imel prave volje in nobenega navdusenja)

- izquba testisa

Izpostavi, da je na njegovo samopodobo zelo dobro vplivala zdravnica na onkoloskem
oddelku, ki mu je znala povedati, kaksna je njegova bolezen, poleg tega pa je imel tudi

zaupanje vanjo.

Odziv druzine na bolezen druzinskega clana (2)

Boris je vest o svoji bolezni zaupal le najozjim druzinskim clanom. Starsi, brat in Zena so bili
ob novici Sokirani. Drugim ljudem 0 svoji bolezni ni Zelel veliko govoriti. H¢i in sin sta bila v
Casu njegove bolezni Se majhna, zato jima sprva niso nicesar povedali. Boris pove, da sta
kljub svoji mladosti prisia do zakljucka, da je oce bolan in ima neko hudo bolezen. Otroka sta
opazila nenormalne spremembe v druzini, zato sta se Boris in Zena kasneje z njima zacela
pogovarijati o bolezni.

V zvezi s tem Hermann (2001: 75) pojasnjuje, da starsi pogosto mislijo, da so sposobni otroke
obvarovati vesti o diagnozi, vse dokler se lahko Se naprej vedejo kot obicajno. Kar pa ni
obicajno, saj zivljenje v druzinah, kjer se soocajo z diagnozo raka, Se zdale¢ ni normalno.

Otroci cutijo neizreceno tesnobo svojih starsev in intuitivno vedo, da je nekaj narobe.
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Energija, ki jo starsi porabljajo, ko skusajo bolezen prikriti, pomeni veliko obremenitev.
Otroci bi morali izvedeti minimalno ime bolezni, (del telesa, ki je prizadet), in kako bo
bolezen obravnavana. Otrokova osnovna psiholoska potreba je varnost, zato negotovosti v
otroskem svetu nujno zahtevajo odgovore.

Iz Borisove pripovedi je razvidno, da sta otroka kljub zacetnemu prikrivanju njegove bolezni,
otroka zaznala spremembe v druzini, ki so zahtevale odgovore odraslih.

Navaja Se, da je cutil stisko svojcev, ki mu je povzrocala skrbi. Nihce od domacih pred njim ni
stiske izrazal z jokom. Meni, da bolnikovi bliznji v ¢asu bolezni nocejo pokazati vseh custev in
Jjih nekako zadrzijo. V Borisovem odgovoru je zaznati, da je poleg stiske svojcev prav tako
cutil njihovo zadrzanost pri izrazanju custev. Meni, da je to obicajen nacin odzivanja svojcev
na bolezen druzinskega clana.

Cacinovic-Vogrincic (1998: 214) pojasnjuje: "Vsak c¢lovek sprejme in obvlada tista custva, ki
Jih »sme« sprejeti in obvladati v druzini. Izrine, ali kot pravi Skynner, za zaslon skrije tista
custva, ob katerih dozZivi travmo ali stres, ali pa tista — in t0 je pogostejse — ki v njegovi
druzini niso sprejeta, ki povzrocajo napetost in vznemirjenje, ki so tabu."

Odzivanje druzine na Borisovo bolezen je mogoce interpretirati v kontekstu njihovih,
preteklih nacinov delovanj v tezavnih druzinskih situacijah v katerih so dolocena custva

ostajala v ozadju.

Sirse socialno okolje (4)

Ljudje iz okolice niso bili seznanjeni z Borisovo boleznijo. Diagnoza rak je bila tudi zanj
nekaj novega, pove, da sam ni vedel, kaj je bolje in pravilneje. Pred boleznijo je se ukvarjal z
dejavnostjo, povezano z zdravjem, zato ni Zelel, da bi ljudje ob spoznanju, da ima raka,
izgubili smisel v tem kar on in sami pocnejo za svoje zdravje.

Ule (2003: 96) pojasnjuje, da je za bolnike problem, komu naj povedo o svoji bolezni, kdaj
naj to povedo, tako da bi ohranili medosebne odnose, ki so jih vzpostavili do tedaj. Avtorica
meni, da strah pred diskreditiranjem izhaja iz pricakovanja, da bi drugi ljudje celotno
identiteto posameznika vrednotili le skozi njegovo bolezen.

V sluzbi pred odhodom na zdravljenje ni razkril, da je zbolel za rakom. V tistem casu je
zamenjal delovno mesto in z novimi sodelavci ni imel pristnejsih odnosov. Leta 2006 je

sodeloval v projektu v okviru Onkoloskega instituta. Meni, da je bil projekt medijsko
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odmeven, ljudje so ga videli po televiziji in casopisu. Nekateri so bili zacudeni nad njegovo
pojavitvijo. Kljub dejstvu, da je bil viden, jim ni veliko govoril o razlogih za svoje sodelovanje
na projektu. Nikoli ni imel obcutka, da bi se ga ljudje zaradi bolezni izogibali. Hkrati pojasni,

da je imel z okolico dejanske stike Sele po ozdravitvi.

Spolno Zivijenje (6)

V ¢asu bolezni je obcutil padec spolne sle.

Bolniki z rakom lahko izkusSajo razlicne stopnje bolecine, slabosti, utrujenosti, anoreksije in
iz¢rpanosti, kar zavira njihov interes za spolno aktivnost. Odvisno od tipa raka in terapije, ki
sledi, lahko fizicne in fizioloske spremembe neposredno negativno vplivajo na mehanizme, ki
so odgovorni za normalno spolno delovanje. (Von Eschenbach in Schover 1984: 266)

Zena je sprejela njegovo zacasno stanje. Boris razlozi, da se je po nekaj mesecih njegovo
spolno ziviljenje zopet uredilo. Na intimno podrocje po njegovem mnenju rak ni vresel vecjih
sprememb. Boris pove, da na plodnost bolezen v nobenem primeru ne bi vplivala, saj z Zeno

ni nameraval imeti vec otrok.

Nacini ravnanja na poti h okrevanju (7)

Pomagali so mu sprehodi v naravo, veliko je tekel in kolesaril. Se dodatno je izboljsal

prehrano.

Strokovna psihosocialna pomo¢ (8, 9)

Strokovno psihosocialno pomocé je Boris zacel prejemati z vkljucditvijo v skupino za

samopomoc¢ moskim, za katero mu je povedala zdravnica. V casu vkljucitve v skupino je bil zZe

pozdravijen, pri cemer poudari, da bi taksno pomoc in svetovanje potreboval na zacetku svoje
bolezni. Na srecanjih so se pogovarjali o lastnih izkusnjah z boleznijo, odprtosti do okolice in
moznostih, da spremenijo v nasi druzbi mocno prisoten mit o enacenju raka s smrtjo. Skupina

mu_je pomagala k spremembi, s svojo boleznijo je do ljudi postal bolj odkrit. Dala mu je

drugaden pogled na dolocene stvari in prispevala k temu, da je postal sam bolj odprt.
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V zvezi s tem Sunwolf (2005) pravi, da je pripovedovanje zgodb oblika komunikacije, ki
pomaga ljudem, da se uspesno soocijo z boleznijo in jo predelajo (v Ramsak 2007:10). Prav
tako je zelo pomembno tudi poslusanje zgodb drugih, ker prizadete odmakne od lastnega
strahu in bolecine. Preko zgodb drugih ugledajo prihodnost, dozivljajo mocno empatijo, z
zgodbami in spoznajo, kako je mozno preziveti. (ibid.) Boris poudari, da se je miselnost
vecine clanov spremenila v tej smeri, da rak Se vedno pomeni Zivijenje, lepo Zivijenje, ki je po

ozdravitvi Se bolj kvalitetno in polno.

Dozivijanje zivljenja in sebe po ozdravitvi (10)

Borisu se je spremenil pogled na Zivijenje, po taksni izkuSnji gleda drugace tudi na zdravje.

Meni, da so njegovi medosebni odnosi Se globlji in Se bolj povezovalni.
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4. REZULTATI IN RAZPRAVA

4.1 Osebno soocanje z boleznijo

V treh primerih (Ana, Andrej, Boris) je prvemu spoznanju o diagnozi rak sledil $ok. Ana je
izmed vseh anketiranih edina, ki se je z rakom soocila dvakrat, in v obeh primerih poroca o
Soku ob spoznanju, da ima raka. Andrej edini izmed vseh intervjuvancev izpostavi negativen
odnos zdravnikov, na katerega je naletel na uroloski kliniki. Zdravnisko osebje se na njegove
prosnje po razlagi njegovega zdravstvenega stanja ni odzvalo. Diagnozo je izvedel po dveh
mesecih in pol, medtem, ko sta bili za njim ze dve operaciji na uroloski kliniki. Spoznanju je
sledil Sok. Primera Petre in Marjete izstopata v tem, da ob spoznanju o lastnem raku nista
doziveli Soka. Prva je ze dlje Casa slutila, zato je potrditev bolezni ni presenetila in ujela
nepripravljeno. K temu je pripomogla tudi njena izku$nja negovanja za rakom umirajoce
matere. Marjeta je sicer slabo novico slutila, vendar ob dejanski seznanitvi z lastno diagnozo
ni dozivela Soka, ker niti ni vedela, kaj vse to pomeni.

Stirje intervjuvanci (Ana, Andrej, Petra, Boris) pri¢ajo, da zagetno soo¢anje z diagnozo rak,
posameznika privede do pogostejSega razmisljanja o smrti, kot obi¢ajno. Ana in Petra sta v
neposredni ogrozenosti njunih zivljenj obcutili Se dodatno stisko spri¢o negotove prihodnosti
njunih otrok. Andrej je molk ter odnos zdravnikov zacel povezovati z mislimi na najslabSe.
Boris je v zacetnem soo¢anju z diagnozo, nekaj ¢asa samo lezal in se spraSeval ali bo prezivel.
Misel na smrt ga je navdajala z grozo. Marjeta edina navaja, da ob soocanju s svojo boleznijo
ni nikoli pomislila, da bo umrla.

O nacinih izrazanja obCutkov s katerimi so se soocali v ¢asu bolezni, intervjuvanci navajajo
razli¢ne izkus$nje. Ana navaja, da je po vrnitvi iz bolnis$nice govorila le o raku in smrti, zaradi
Cesar je izgubljala stik z domacimi, dokler je ni moZz postavil pred dejstvo, da tako ne gre ve¢
naprej. Mozeve besede so bile na poti k novi pozitivnejsi drzi zanjo kljucne. Preoblikovala je
pretekle Zivljenjske vzorce, v €asu vnoviéne ponovitve bolezni je drugim ljudem o svoji
bolezni spregovorila bolj odkrito. Andrej navaja, da je svoje obCutke vedno izrazal odkrito,
vendar je za to potreboval dolocen €as. Najvec¢jo podporo in odprt prostor za pogovor sta mu
nudila najboljsi prijatelj in medicinska sestra, s katero se je spoprijateljil po prvi operaciji na

uroloski kliniki. S star$i in punco se je o bolezni tezje pogovarjal, ker je imel obcutek, da ga
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ne razumejo. Petra navaja, da je svoje obcutke vedno odkrito izrazala in vsem dala vedeti, da
je pripravljena na pogovor. Z mozem je bilo pogovorov o bolezni manj, povedala mu je le
toliko, kot je Zelel sliSati. Svojega zaupnika in poslusalca je nasla v sinu.

Marjeta podobno kot Andrej navaja, da s star§i pogovorov o sooCanju z njeno boleznijo
skorajda ni bilo. Tudi v mozu ni nasla primernega poslusalca, saj je Ze na samem zacetku
bolezni naletela na njegovo zadrzanost. Prijateljic, s katerimi bi lahko delila svoje obcutke v
tistem obdobju, ni imela. Prav tako kot Petra, tudi ona navede, da se je o svoji bolezni veliko
pogovarjala z otrokoma. Edini odrasli osebi, s katerima je lahko spregovorila o soocanju z
boleznijo, sta bili sodelavka in sestricna. Boris navaja, da se je veliko pogovarjal z Zeno.
Kasneje po ozdravitvi je svoje obcutke o bolezni delil z gospo, ki je prav tako imela izkus$njo
z rakom. Zaveda se, da se je z obiskovanjem skupine za samopomoc¢ $e bolj odprl, in da bi mu
bilo Se lazje, ko bi bil Ze pred vkljucitvijo s svojo boleznijo bolj odprt.

Dve intervjuvanki (Ana in Petra) porocata tezavnem soocanju s padcem samopodobe po
izgubi dojke. Ana izpostavi tudi vpliv, ki ga s sabo nosijo zunanje spremembe, kot sta
izpadanje las in sivkasta koZa. Andrej denimo navaja, da zaradi izgube testisa nikoli ni
obcutil vecjega bremena, medtem ko Boris dojema izgubo testisa kot negativno spremembo.
Vendar ocenjuje, da je na njegovo samopodobo pozitivno vplival pogovor z zdravnico, ki mu
je znala razloziti okolis¢ine njegove bolezni, hkrati pa je do nje Cutil zaupanje. Marjeta poroca
o obc¢utku manjvrednosti, ki se je pojavil po odstranitvi maternice, saj je s tem dokonéno
ugasnila zelja po tretjem otroku.

O soocanju z depresijo spregovorita dve intervjuvanki (Ana in Petra). Ana je depresivna
obdobja premostila z odlocitvijo, da si sama pomaga, medtem, ko je Petra leto dni prejemala
zdravila proti depresiji, preostali trije intervjuvanci ne navajajo izkustev z depresijo, temve¢
globoka izkustva duSevnega trpljenja.

Kot posledico stranskih u€inkov bolezni vseh pet intervjuvancev navaja fizicno oslabelost.
Ana spregovori o hormonskih zdravilih, ki so puscala za sabo ogromne spremembe. Andrej je
ob okrevanju po drugi operaciji ¢util bole¢ine Ze ob samem dvigu roke. Petra se je ob¢asno
slabo pocutila. Marjeta je zelo je shujSala, med operacijo so ji poSkodovali ¢revesje in mehur,
posledicno ji je pricela uhajati voda. Boris je v ¢asu kemoterapije, zaradi Sibkega fizicnega

pocutja samo lezal.
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4.2 Odziv druZine na bolezen druZzinskega ¢lana

Vseh pet intervjuvancev poro¢a o Soku druzinskih ¢lanov, na katerega so naleteli, ko so jim
sporocili vest o svoji diagnozi. Stiska domacih jim je nemalokrat Se otezevala njihov polozaj.
Anin primer izstopa po tem, da se je z diagnozo rak soocila dvakrat. Sestrin odziv navaja kot
histericen, pospremljen z jokom. Moz jo je pri prvi, kakor tudi pri vnovicni ponovitvi bolezni
opogumljal. Izpostavi pa, da je Cutila, da se je delal moc¢nega le na zunaj. StarSema ob prvem
sooCanju z boleznijo sprva ni zelela povedati, ker se je bala, da ji bosta s svojim odzivom
odvzela Se zadnji kan¢ek optimizma. Njunemu vztrajnemu poizvedovanju je nato popustila in
ju seznanila s svojim zdravstvenim stanjem. Tega v drugem primeru ni storila, starSa sta za
njeno ponovno diagnozo izvedela iz Casopisa v katerem je imela intervju. Otrokoma vesti o
svoji bolezni prvi¢ ni zmogla prenesti sama. Pojasnjuje, da je bila takrat sama v stiski, saj se
je prvi€ srecala s takSnim problemom, ki je Se sami vzbujal strah. Ob drugi ponovitvi bolezni
pa je k otrokoma Ze zmogla sama pristopiti in se z njima pogovoriti. Navaja, da je h¢i bolezen
lazje sprejela, medtem ko se je mlajsi sin odzval s stisko, da je on krivec za ponovitev bolezni,
ker ji je nagajal.

Andrejeve starSe in punco je njegova diagnoza prizadela ter Sokirala. Za mater pravi, da je
bila popolnoma na tleh, medtem, ko je ofe svoje obcutke bolj skrival. Stiska najbliZjih je
povecevala njegovo lastno. Navaja, da so mu starsi z jokom in hkratno tolazbo, da bo vse v
redu, dodatno otezevali situacijo, saj je meni, da bi bila merodajna beseda zanj v tistih
trenutkih le od zdravnika, od katerega pa je ni dobil. PoroCa Se o materinem Sepetanju o
njegovi bolezni, kar ga je navdajalo z negativnimi obc¢utki in mislimi, da vsi drugi vedo veé
kot on.

Petra navaja, da so se sestre odzivale s strahom, saj jim je pred tem za rakom umrla mati.
Cutila je, da se jim je smilila, hkrati je utila njihov strah, za katerega meni, da je bil vedji od
njenega lastnega. Moz je njeno bolezen tezko sprejel, zanj navaja, da je imel velik strah pred
rakom in Onkoloskim inStitutom. V ¢asu zdravljenja je bil po njenih besedah povsem zakrnel.
O tem, kako je trpel in mu je bilo hudo zanjo, ji je zaupal po desetih letih.

Marjeta prica, kako je bila ravno ona tista, ki je Se najbolj pozitivno gledala na vse. Ocenjuje,
da so se druzinski ¢lani na njeno bolezen odzvali slabSe kot se je sama. Moz je bil od vsega

zaCetka do nje zadrzan. Sin in héi sta bila Se manjsa, zato ne more presoditi, koliko od
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povedanega sta razumela. V $oli se je pojavil problem, saj so otroci in kakSen izmed uciteljev,
hc¢eri pomilovali, ker je njena mama bolna in v bolnisnici. H¢i je s€asoma postala uporniska.

Borisovi starSi, brat in zena so bili Sokirani. Boris navaja, da je obcutil skrb, zaradi stiske
domacih. Njihovo zadrzanost pri izrazanju Custev je sicer dojemal kot nekaj obiCajnega, saj je
mnenja, da ljudje v ¢asu bolezni nocejo pokazati vseh Custev in jih nekako zadrzijo. Sinu in
hceri sprva o svoji bolezni ni povedal ni¢esar. Pojasnjuje, da sta kljub njegovi mladosti kmalu

ugotovila, da je hudo bolan, zato so se kasneje z njima priceli o bolezni pogovarjati.

4.3 Sirse socialno okolje

Tri intervjuvanke (Ana, Petra in Marjeta) porocajo, da so se okolici smilile. Ana navaja, da je
usmiljenje tisto, ¢esar bolniki z rakom ne marajo. Petra je imela najve¢ problemov s tem, da je
okolici razlozila, da ni potrebe po smiljenju, in da je Se vedno povsem normalna. Marjeta
poroca, da je ljudem na obrazih videla, kako so jo gledali.

Andrej navaja, da so ljudje, ki so vedeli, kako je z njim, to tezko skrili. Borisov primer izstopa
v tem, da okolica na splosno ni bila seznanjena z njegovo boleznijo. Pred tem se je ukvarjal z
dejavnostjo, povezano z zdravjem, zato ni Zelel, da bi ljudje, s katerimi je sodeloval, ob
spoznanju, da ima sam raka, v krepitvi lastnega zdravja izgubili smisel.

O tem, kako so se nadalje soocali z odzivi okolice, intervjuvanci podajajo podobna izkustva
na katera so naleteli. Ana in Andrej porocata o tem, da ljudje bolnika pokopljejo Ze samo zato,
ker ima raka. Ana je pri nekaterih ljudeh iz okolice dobila obcutek, da so k njej hodili, da bi
videli ali $e zivi. Andrej je mnenja, da ljudje na splosno raka povezujejo s smrtjo, zato, ker so
v javnosti bolj kot dobri, poudarjeni oz. prisotni slabi izidi. Zaveda se, da bi mu bilo lazje, ko
bi imel med SirSo okolico nekoga, ki je dal skozi enako izkus$njo z rakom ter h kateremu bi se
lahko obrnil po pomo¢. Po nastopu v Polno¢nem klubu, Kjer je javno spregovoril o svoji
bolezni, je dobil obcutek, da okolica gleda nanj drugace kot popre;j. Pri tem navaja, da zacnejo
ljudje na ozdravljenega bolnika gledati kot na heroja in se ¢udijo, kako mu je uspelo.

Petra ocenjuje, da je iz okolice prejemala neodobravajo¢a povratna sporocila. S Ssvojo
boleznijo je Zelela biti vedno odkrita. Ker je v lokalni Casopis pisala o temi raka in stvareh, ki
so jo med njeno boleznijo v okolici motile, pravi, da je pri ljudeh naletela na ¢udne odzive.
Navede, da se je okolica na njeno spremenjeno podobo odzvala s Sokom. S¢asoma se je zaradi

njene odprtosti odnos z okolico pricel obracati v pozitivno smer. Ljudje so po njenem klicu na
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radio v tednu boja proti raku postali bolj pripravljeni javno govoriti o raku. Posledi¢no je
spoznala, kako veliko ljudi iz okolice je imelo izkusnjo z rakom, a so to prikrivali. Marjeta
poroca o tem, da je od SirSe okolica le redko dobila pozitivne odzive. Boris pa ocenjuje, da
nikoli ni imel obcutka, da bi se ga ljudje, ko so izvedeli za njegovo bolezen v Casu po
ozdravitvi izogibali.

O izgubi prijateljev v Casu bolezni pri¢ata dve intervjuvanki (Ana, Petra). Ana je med
prijatelji naredila reze, nekateri prijatelji so postali znanci, nekateri izmed prejSnjih znancev
pa prijatelji. Petra navaja izgubo dveh prijateljic, od katerih je pri eni izmed njiju naletela na
odklonilen odnos pri rokovanju, saj je bila prijateljica prepricana, da se lahko od nje naleze
raka. Preostali trije intervjuvanci ne omenjajo kakrsSnekoli izgube prijateljev, kot posledice
bolezni. Pri tem izstopata primera Marjete in Borisa: v primeru Marjete je bilo iz prej$njih
odgovorov razbrati, da prijateljev v Casu zdravljenja ni imela, Boris pa je svojo bolezen
zaupal le najozjim druzinskim ¢lanom.

Sok pri sodelavcih omenja samo Ana, vendar pri tem poudarja, da je bila z njimi vedno ve¢
kot le sodelavka ter da nanjo niso pozabili. Andrej navede, da je v Casu bolezni opravljal
Studentska dela, zato ni nikomur od sodelavcev niCesar razlagal. Petra navaja, da so njeno
bolezen sodelavci normalno sprejeli, v Casu kemoterapije jih je obiskovala in se pozneje
vrnila na delovno mesto za polni delovni ¢as. Marjeta navaja, da je obCasno v casu
rehabilitacije naletela na opazko nadrejene v smislu, da ji je dobro, ker je doma in ima veliko
¢asa. Boris poroc¢a o tem, da pred odhodom na zdravljenje v sluzbi svoje bolezni ni razkril, saj

je v tistem €asu zamenjal delovno mesto in z novimi sodelavci ni imel pristnejSih odnosov.

4.4 Spolno Zivljenje

Pomembno podroéje okrevanja predstavlja ponovna vzpostavitev spolnih odnosov. O vplivu
bolezni na intimnem podroc¢ju porocajo stirje intervjuvanci (Ana, Petra, Marjeta in Boris). Pri
zenskemu delu intervjuvank je bil vpliv bolezni na spolno zivljenje mo¢no izrazen, tako na
telesni, kot odnosni ravni. Ana navaja, da so hormonske tablete puscale velike spremembe,
cutila je upad spolne moci, pojavljale so se ji tezave s suho noznico, po prvi operaciji je
izgubila tudi menstruacijo, in se poleg vsega naStetega Se sooCala s spremenjeno telesno
podobo. Za tezave na spolnem podro¢ju navaja, da jih je v sodelovanju z mozem uspesno

resila.
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V Petrinem primeru so se pojavljale tezave s suho noznico in pomanjkanjem informacij o
resitvi te tezave. Navaja, da je cutila zmanjSano Zeljo po spolnih odnosih in zadrzanost moza
do njene nove podobe po odstranjeni dojki. O tezavah, ki so se pojavljale v njunem odnosu
poroca, da sta jih z moZem pricela reSevati po Stirih mesecih od njene zadnje kemoterapije.
Marjeta omenja zadrzanost moza in zamero, ki se je razvila takoj po vrnitvi iz bolni$nice, saj
ni zelel pogledati mesta, kjer je bila operirana. Kot odgovor na njegov odziv navede, da je
sama postala prav tako zadrZana, kar je na koncu privedlo do medsebojnega odtujevanja in
locitve.

Boris navaja, da je v ¢asu bolezni obcutil manjSo spolno slo, povezano z manjso Zeljo po
intimnejsih odnosih. Zena je njegovo stanje sprejela. Ocenjuje, da se je podro¢je intimnosti po
nekaj mesecih zopet uredilo.

Andrej ocenjuje, da bolezen ni imela vpliva na spolnem podro¢ju. Poroc¢a le o telesnih
bolec¢inah po operaciji, zaradi katerih je potreben Cas, da se pocutje povrne v predhodno
stanje. Punca je njegovo zaCasno stanje sprejela. Preventivno je med obema operacijama dal

zamrzniti seme.

4.5 Nadini ravnanja na poti h okrevanju

O tem, kako je povrnjena volja do Zivljenja odlo¢ilen preobrat v razvoju bolezni, spregovori
vseh pet intervjuvancev. V vseh petih intervjujih je kot pomemben vir moci izpostavljena
narava, ki je bila vsem zato¢is¢e v katerem so na$li svoj mir. Nacine ravnanja, Ki so
pripomogli intervjuvancem na poti okrevanja, je moc¢ zaslediti v vsej strokovni literaturi, kjer
je obravnavana tematika pozitivnih sprememb ozdravljenih ljudji po izkusnji raka.

Pri Ani je vidimo: uvid v pretekle na¢ine misljenja in delovanja (spoznala je, da mora priceti
delati na sprejemanju same sebe ter samospostovanju), spros¢anje negativnih misli (v naravi
si je izbrala svoje drevo, ob njem jokala ter na ta nacin izraZala negativne misli izven doma), v
naravi je nasla svoj mir in razumevanje, druZzenje z psicko (spremljala jo je skozi bolece
obdobje od prve operacije naprej), izdaja lastne knjige (z izpovedjo izkuSnje sooCanja z
diagnozo je izrazila kar je nosila s sabo vec let), ponovna vrnitev na delovno mesto (vesela je
bila, da je zopet med sodelavci).

Pri Andreju poleg gibanja v naravi vidimo: obiskovanje razli¢nih dejavnosti (hodil je na jogo,

predavanja o posmrtnem zivljenju), vera v alternativne vire zdravljenja (homeopatsko
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zdravljenje), branje literature (vse informacije si je poiskal sam, v okviru Onkoloskega
inStituta je organiziral predavanja, na katera so hodili predavati tudi zdravniki)

Pri Petri vidimo: gibanje v naravi, odprto govorjenje o svoji bolezni (o raku se je veliko
pogovarjala), neobremenjenost (pri izrazanju svojih misli), sproscanje v zdravilis¢u (kar
izvaja po potrebi Se danes).

Pri Marjeti vidimo: ucenje novih na¢inov ravnanja (po nasvetu bioenergetika je od poslusnosti
je presla na glasno izrazanje mnenja, zacela je sebe postavljati v ospredje), sprehajanje s psom
v naravi (pes je bil njen najboljsi prijatelj, ki mu je vse zaupala), ponoven vpis v Solo
(dokoncala je peto stopnjo izobrazbe), ukvarjanje s Sportom (veliko je kolesarila, osvojila vrh
Triglava).

Pri Borisu vidimo: gibanje v naravi, vrnitev k priljubljenim $portnim aktivnostim (zopet je

zacel teCi in kolesariti).

4.6 Strokovna psihosocialna pomo¢

Strokovno psihosocialno pomo¢ so prejemali Stirje intervjuvanci (Ana, Andrej, Petra, Boris).
Andrej, Petra in Boris so strokovno psihosocialno pomoc¢ prejemali v Casu ozdravitve, izjema
je Ana, ki je bila delezna psihosocialne podpore med okrevanjem, ko se je na pobudo
zdravnice udelezila niza veckratnih sre¢anj na katerem so izvajali Simontonovo metodo.

Na Ano je vplivalo delo po Simontonovi metodi v skupini za samopomo¢ Zenskam z rakom
na dojki, da je (zacela raz¢isCevati zamere).

Andreju je pomagala psihosocialna pomo¢ in podpora psihologa (sprevidel je, da je strah pred
ponovitvijo bolezni posledica materinega dolgoletnega prenasSanja lastnih strahov nanj, imel je
priloZznost pogledati v vse sfere zivljenja). Pomagalo mu je tudi obiskovanje skupine za
samopomo¢ moskim z rakom (s pogovori in izmenjavo izkuSenj s preostalimi ¢lani je dobil
bogastvo, ki ga je delil naprej).

Petra pove, da v Casu postavitve diagnoze ni bilo toliko pomo¢i na voljo. Izpostavi, da se je
obrnila na prostovoljko z izkusnjo raka na dojki. Ob tem poudari, kako pomembno je za
bolnika, da se sreca z nekom z enako izku$njo. Po ozdravitvi, ko so se ji pricela pojavljati
depresivna obdobja ji je pomagala vkljucitev v skupino za samopomo¢ Zenskam z rakom na

dojki (spoznala je Simontonovo metodo, Kjer se je pricela odpirala, kar je pripomoglo k
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njenemu globljemu spoznavanju sebe), na skupini za samopomo¢ je dobila potrditve, da dela
prav (nacini ravnanja v druzini).

Borisu je pomagala vkljucitev v skupino za samopomo¢ moskim z rakom (skozi srecanja je
zaCel zaznavati spremembe, dobil je drugacen pogled na stvari in glede svoje bolezni postal
bolj odprt in odkrit).

Marjeta navaja, da ni nikoli prejemala strokovne psihosocialne pomoci. Vedela je, da neka
oblika taksne pomoci obstaja na Onkoloskem inStitutu, vendar ni Cutila potrebe, da bi jo

poiskala.

4.7 Dozivljanje Zivljenja in sebe po ozdravitvi

O dozivljanju Zivljenja in sebe po ozdravitvi intervjuvanci navajajo: Ana — drugacen pogled
na zivljenje (zavedanje vecje minljivosti), zaznavanje sveta okrog sebe v vsej njegovi polnosti
(Cuti drugacéno energijo, ceni male stvari), vecja samozavest (na plan pride osebnost, ki je bila
pred tem potlacena).

Andrej — nov pogled na Zivljenje (na tisto, kar je zares pomembno), ve¢ja odprtost na vseh
zivljenjskih podrocjih, zaznavanje pozitivnejsih odnosov, bogatejse zivljenje (spoznanje, da bi
v odnosu do partnerke stvari delal popolnoma drugace kot pred boleznijo).

Petra — bolj polno in lepSe Zivljenje, vecja pristnost, zavedanje, da je Zivljenje vrednota.
Marjeta — privosci si stvari, ki si jih pred tem ni, ve¢ja odlo¢nost (ne ozira se ve¢ na mnenje
drugih), zavedanje, da se ni potrebno z vsem strinjati, obcuti ve¢jo samozavest.

Boris — spremenjen pogled na Zivljenje, drugacen pogled na zdravje, obcuti globlje in bolj

povezujoce odnose.
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5. SKLEPI

Raziskava je pokazala, da so negativni dejavniki bolezni, ki so v procesu sooCanja vplivali na

raziskovane osebe naslednji:

Zenske intervjuvanke:

>

V V V V V V V V V VYV V

padec samopodobe,
depresija,

panika in jok svojcev,
izguba menstruacije,
spremenjen zunanji videz,
upad spolne moci,
suha noznica,

slabotno fizi¢no stanje,
trpljenje svojcev,
dusevno trpljenje,
obcutek manjvrednosti,

zadrzan odnos mozZa.

Moska intervjuvanca:

>

vV V V V V

fizi¢na oslabelost,

trpljenje in stiska najblizjih,

neoseben odnos zdravnikov (na uroloski kliniki),
Sepetanje svojcev o bolezni,

dusevno trpljenje,

izguba testisa.
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Nacini ravnanja, ki so raziskovanim osebam pripomogli h okrevanju, so nasledn;ji:

YV V V V vV VY

YV V V V

YV V V V

gibanje v naravi,

uvid v pretekle nacine misljenja in delovanja (spoznanje, da mora ¢lovek priceti delati
na sprejemanju samega sebe ter na samospostovanju),

spros¢anje negativnih misli (v naravi si je izbrala drevo, ob njem jokala ter na ta na¢in
izrazala negativne misli izven doma),

v naravi je nasla svoj mir in razumevanje,

druZenje s psicko (spremljala jo je skozi bole¢e obdobje od prve operacije naprej)
izdaja lastne knjige (z izpovedjo izkusnje sooCanja z diagnozo je izrazila, kar je nosila
v sebi vec let),

ponovna vrnitev na delovno mesto (vesela je bila, da je zopet med sodelavci),
obiskovanje razli¢nih dejavnosti (obisk joge, predavanja o posmrtnem zivljenju)

vera v alternativne vire zdravljenja (homeopatsko zdravljenje),

branje literature (vse informacije si je poiskal sam, v okviru Onkoloskega instituta je
organiziral predavanja, na katera so hodili predavat tudi zdravniki)

odprtost glede svoje bolezni (pogosti pogovori o raku),

neobremenjenost (z izrazanjem lastnega mnenja),

spros€anje v zdraviliscu (kar izvaja po potrebi Se danes),

novi nacini ravnanja v medosebnih odnosih (po nasvetu bioenergetika je od
poslusnosti presla k glasnemu izrazanju mnenja in zacela bolj gledati nase),
sprehajanje s psom v naravi (pes je bil njen najboljsi prijatelj),

ponoven vpis v Solo (dokoncala je peto stopnjo izobrazbe),

ukvarjanje s Sportom (veliko je kolesarila, osvojila vrh Triglava),

vrnitev k priljubljenim $portnim aktivnostim (zopet je zacel teci in kolesariti).

Vloga strokovne psihosocialne pomo¢i in podpore se je v celovitem okrevanju raziskovanih

oseb izkazovala na naslednje nacine:

>

Vv W

raz¢iS¢evanje starih zamer s pomoc¢jo Simontonove metode (s katero se je seznanila na

skupini za samopomoc¢ Zenskam z rakom na dojki),
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uvid v razlog za strah pred ponovitvijo bolezni (za katerega je spoznal, da je posledica
materinega dolgoletnega prenasanja lastnih strahov nanj),

pogled v vse sfere zivljenja (v katerega je umescen),

pridobivanje bogastva spoznanj s pogovori in izmenjavo izkusen; s ¢lani skupine za
samopomoc,

globlje spoznavanje sebe s pomocjo Simontonove metode (s katero se je seznanila z
vkljuéitvijo v skupino za samopomo¢ Zzenskam z rakom na dojki),

prejemanje potrditev na skupini za samopomoc¢ (o vprasanjih, vezanih na njeno
ravnanje v druzini),

postopno zaznavanje sprememb in druga¢nega pogleda na stvari,

odkritejsi in bolj odprt odnos do lastne izku$nje z rakom.

Dozivljanje zivljenja in sebe po ozdravitvi pa je za raziskovane osebe naslednje:

vV Vv

YV V VYV V V

V V V V V V VY

drugacen pogled na Zivljenje (zavedanje vecje minljivosti),

zaznavanje sveta okrog sebe v vsej njegovi polnosti (€uti drugacno energijo, ceni male
stvari),

vecja samozavest (na plan pride osebnost, ki je bila pred tem potlacena),

nov pogled na zivljenje (na tisto, kar je zares pomembno),

vecja odprtost na vseh zivljenjskih podro¢jih,

zaznavanje pozitivnejSih odnosov,

bogatejse Zivljenje (spoznanje, da bi v odnosu do partnerke ravnal popolnoma drugace
kot pred boleznijo),

bolj polno in lepSe Zivljenje,

vecja pristnost,

zavedanje, da je Zivljenje vrednota,

uZziva v stvareh v katerih pred tem ni,

vecja odlo¢nost (ne ozira se vec€ na to, kaj drugi recejo),

drugacen pogled na zdravje,

obcutenje globljih in bolj povezovalnih odnosov.
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6. PREDLOGI

>

Ljudje z rakom se med zdravljenjem, okrevanjem in $e kasneje po ozdravitvi soocajo s
Stevilnimi stranskimi posledicami bolezni ter procesi, ki se dogajajo v njih, kar
nemalokrat pomeni oviro k celovitemu okrevanju. Socialno delo v zdravstvenem
varstvu kot tudi na preostalih podro¢jih, lahko opravlja pomembno viogo v ustreznem

informiranju in dajanju psihosocialne podpore in pomoci bolnikom z rakom.

Potrebne pozornosti, podpore in ustreznega svetovanja bi morala biti delezna tudi
bolnikova druzina. Pri tem predlagam poglobljeno znanje socialnih delavcev o
specifi¢nosti soocanja vsake posamezne populacije (otroci, partnerji star$i, sorojenci

stari star$i) z boleznijo druzinskega ¢lana.

Predlagam vec literature o raku z vidika socialnega dela in objavljanje avtorskih

¢lankov v razli¢nih publikacijah.

V studij socialnega dela vnesti vsebine za podro¢je dela z bolniki z rakom in njihovimi

druZinami.

Povezovanje Fakultete za socialno delo z Drustvom onkoloSkih bolnikov ter drugimi

lokalnimi drustvi namenjenim boju proti raku.

Predlagam vec¢jo vlogo in skrb drzave pri zagotavljanju psihosocialne pomo¢i in

podpore namenjene ljudem z rakom in njihovim svojcem.

Celosten pristop k obravnavi bolnika naj umesti v pomo¢ in podporo tudi njegovo

druZino.
Predlagam ustanovitev informacijskih tock po celotni drZavi, kjer se lahko bolniki z

rakom, kot tudi njihovi svojci obrnejo na sogovornike, ki so pot soocanja z boleznijo

ze uspesno prehodili.
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8. POVZETEK

V prvem delu diplomske naloge sem skuSala na podlagi teorije predstaviti problematiko raka
iz socialne perspektive. Za splo$no orientacijo o pojavu raka, najprej predstavim njegovo
pojavljanje v svetu in Sloveniji. Opisala sem povezavo med osebnostjo, stresom in rakom,
psihosocialne vplive raka na zivljenje bolnika in njegovo druzino. Ker se vpliv raka mo¢no
izraza na telesni in medosebni ravni posebno pozornost posvetim tudi podro¢ju spolnosti, ki je
vse preveckrat, ko gre za govor o raku in spoprijemanje z njim, zamolc¢ano. Na predstave o
raku mo¢no vplivajo medicinska spoznanja in druzbeni diskurz, zato se temu primerno
posvetim tudi druzbeno-kulturnim podobam raka, kjer predstavim metafore, predsodke, ter
stigmo in hendikep, ki se vezejo na to bolezen. Posebno pozornost namenim psihosocialni
oskrbi bolnika z rakom in vlogi Drustva onkoloskih bolnikov v Sloveniji. Ker sem diplomsko
nalogo in raziskavo pisala iz perspektive socialnega dela, v zadnjem poglavju na kratko
predstavim vlogo socialnega dela v slovenskem zdravstvenem sistemu, mozne prispevke
socialnega dela v procesih pomoci in podpore bolnikom z rakom in njihovim svojcem v
povezavi s koncepti in metodami socialnega dela, ki so bistveni za razvoj prakse na podro¢ju
dela z bolniki z rakom in njihovimi druzinami. Nazadnje predstavim §e kratko zgodovino in
standarde ravnanja v praksi socialnega dela na onkoloskem podro¢ju v Zdruzenih drzavah

Amerike.

Empiri¢no gradivo sem zbrala s pomo&jo petih strukturiranih intervjujev. Zelela sem
ugotoviti, kateri so bili tisti negativni dejavniki, ki so v procesu soocanja z boleznijo vplivali
na raziskovane osebe (glede na spol). Nadalje sem zelela ugotoviti, kako so si raziskovane
osebe pomagale pri soo¢anju z boleznijo, kot je rak, kaksno vlogo je pri njihovem okrevanju
imela strokovna psihosocialna pomo¢ ter kako svoje zivljenje in sebe doZzivljajo po ozdravitvi.
Glede na zastavljena raziskovalna vprasanja sem prisla do ugotovitve, da se neugodni
dejavniki v soocanju z boleznijo kazejo v ve€ razseznostih. V raziskavi ugotavljam, da so bili
negativni dejavniki v procesu soocanja z boleznijo za Zenski del raziskovanih oseb naslednji:
Sibko fizicno stanje, izguba menstruacije, suha noZznica, upad spolne moci, depresija,
sprememba zunanjega videza, padec samopodobe, dusevno trpljenje, obcutek manjvrednosti,

zadrzan odnos moza. Moski del raziskovanih oseb nasteva naslednje negativne dejavnike, Ki
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so vplivali na soocanje z boleznijo: fizicna oslabelost, trpljenje najblizjih, neoseben odnos

zdravnikov, Sepetanje svojcev o bolezni, dusevno trpljenje in izguba testisa.

Soo¢anje z rakom je naporna in izjemno tezka preizku$nja, ki od posameznika zahteva, da
pois€e svoje notranje in zunanje vire moc€i, ki pripomorejo h okrevanju. V raziskavi
ugotavljam, da so raziskovanim osebam h okrevanju pomagala naslednja ravnanja: gibanje
naravi, uvid v pretekle naCine misljenja in delovanja, spros¢anje negativnih misli v naravi,
iskanje miru in razumevanja v naravi, druzenje s psicko, izdaja lastne knjige, obiskovanje
razliénih dejavnosti, kot je joga, predavanja o posmrtnem Zzivljenju, vera v alternativne vire
zdravljenja, branje knjig, odprtost glede svoje boleznijo, neobremenjenost z izrazanjem
lastnega mnenja, spro$¢anje v zdraviliS€u, novi nacini ravnanja v medosebnih odnosih,

ponoven vpis v Solo, ukvarjanje s Sportom.

Strokovna psihosocialna pomo¢ in podpora ima velik pomen pri soo¢anju z notranjimi
procesi, ki se v bolnikih dogajajo v ¢asu zdravljenja in prav tako e leta pozneje. V raziskavi
ugotavljam, da je tovrstna pomo¢ h okrevanju raziskovanih oseb pripomogla preko:
raz¢isevanja starih zamer s pomo¢jo Simontonove metode, uvida v razloge za strah pred
vnovi¢no ponovitvijo bolezni, pogovorov in izmenjave izkuSenj na skupini za samopomoc,
globljega spoznavanja sebe s pomo¢jo Simontonove metode, prejemanja potrditev na skupini
za samopomo¢, zaznavanja sprememb in druganega pogleda na stvari ter odkritejSega in bolj

odprtega odnosa do lastne izkusnje z rakom.

Strokovnjaki na podlagi izkuSenj dela z bolniki porocajo, da izkuSnja raka po ozdravitvi
mnogim prinasa tudi pozitivne spremembe na razli¢nih Zivljenjskih podro¢jih, nenazadnje
tudi v zaznavanju samega sebe. V raziskavi ugotavljam, da dozivljanje Zivljenja in sebe po
ozdravitvi raziskovanim osebam prinasa: drugaen pogled na Zivljenje, zaznavanje sveta
okrog sebe v vsej njegovi polnosti, ve€jo samozavest, nov pogled na Zivljenje, vecjo odprtost
na vseh Zivljenjskih podro¢jih, zaznavanje pozitivnej$ih odnosov, bogatejSe zivljenje, vecjo
pristnost, zavedanje, da je zivljenje vrednota, uzivajo v stvareh v katerih pred tem niso, vecjo
odlo¢nost, obcutenje vecje samozavesti, drugacen pogled na zdravje, ob¢utenje globljih in

bolj povezovalnih odnosov.
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9. PRILOGE

Vprasalnik

1. Kako ste se soocili s svojo diagnozo? (Kaksna je bila vasa takratna reakcija?)

2. Kako so se odzvali na bolezen vasi druzinski ¢lani?

3. Ste se lahko o0 svoji bolezni odkrito pogovarjali ali ste svoje obcutke raje zadrzali zase?

4, Kaksen je bil odziv na vaso bolezen s strani SirSega socialnega okolja? (Ste dobili kdaj
obcutek, da so se vas ljudje v ¢asu bolezni priceli izogibati?)

5. Ali so se vam v procesu soocanja in prilagajanja na bolezen pojavljale spremembe, ki ste
jih moc¢no obcutili? (Na primer v odnosu do sebe, druzinskih ¢lanov, splosno pocutje ...)

6. Kako je diagnoza rak vplivala na vaSe partnersko razmerje? (Kako ste se s tem soo¢ili vi in
vas partner?)

7. Kaj vse ste storili, da bi pomagali sebi, ko ste zboleli za rakom?(Kako ob soocanju z
boleznijo, kot je rak, »obrniti gumb« na zivljenje? Na kaksne nacine ste sami sebi pomagali?)
8. Ali ste v Casu zdravljenja ali kasneje po ozdravitvi poiskali strokovno psihosocialno
pomoc?

9. Kako vam je strokovna psihosocialna pomo¢ pripomogla k celostnemu okrevanju? (Kateri
so bili primeri novega ravnanja, ki so vam bili v pomoc?)

10. Kako svoje zivljenje in sebe dozivljate sedaj, ko je zdravljenje Ze za vami? (Se vam je
spremenil pogled na Zivljenje, na¢in Zivljenja? (Cutite spremembe v odnosu do sebe, bliznjih,

in vsega, kar vas obdaja?)
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