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ODNOS MED MATERJO Z RAKOM DOJKE IN NJENIMI
OTROKI TER NJTHOVO DOZIVLJANJE MATERINE
BOLEZNI (I. DEL)

THE RELATIONSHIP BETWEEN MOTHER WITH BREAST CANCER AND HER
CHILDREN AND THE EXPERIENCING OF THEIR MOTHER’S DISEASE
(PART I)

Majda Smit

KLJUCNE BESEDE: rak dojke; zdravstvena nega; matere;
otroci

Izvletek — Clanek obravnava doZivljanje otrok mater z ra-
kom dojke. V teoreti¢nih izhodis¢ih je na osnovi pregleda
literature predstavljena vloga in delovanje druZine ob poja-
vu bolezni rak. Opisuje, kako naj bi se matere pogovarjale z
otroki o svoji bolezni in kako otroci doZivljajo materino bo-
lezen. NakaZe viogo medicinskih sester pri prilagajanju dru-
Zine na bolezen in njeno vlogo pri izobraZevanju, zagovoru
in podpori. Avtorica poudari potrebo po uvedbi podiplom-
skega izobraZevanja iz onkoloSke zdravstvene nege za pod-
rocje celostne pomoci Zenskam z rakom dojke (breast cancer
nurse). V zakljucku poudari pomen besedne in nebesedne
komunikacije v odnosu obolela mati — otrok. Za zmanjsanje
osebnostnih stisk predstavi predloge za dodatno pomoc obo-
lelim Zenskam v njihovi komunikaciji z otroki in drugimi svojci.
Predloge naj bi pripravili in organizirali strokovnjaki onko-
loske zdravstvene nege v sodelovanju s strokovnjaki s pod-
rocja psihoonkologije in socialnega dela.

Uvod

Bolezen rak dojke prinese dolocene spremembe v
druZino in vpliva na njene druZinske clane. Spreje-
manje bolezni in zdravljenja, odprti pogovori in po-
sluSanje krepijo odnos obolelih Zensk do druZinskih
¢lanov, ki tako kot obolela Zenska obcutijo negoto-
vost in strah. Z odkritimi odnosi in ustrezno komuni-
kacijo vseh ¢lanov se v druzini povecajo obcutki pri-
padnosti in varnosti. To izboljSuje kakovost Zivljenja
Zensk, njihovih partnerjev in otrok. Obolele Zenske
so velikokrat matere, katerih otroci so v obdobju ma-
terine bolezni v razli¢nih starostnih obdobjih. Raz-
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Abstract — The article deals with the experiencing of children
whose mother has breast cancer. The survey of literature
brings theoretical aspects of the role and functioning of the
family with a cancer patient, followed by the description of
how a mother should tell the children about her disease and
their reactions to it. The role of the nurse in education, advo-
cacy and support is presented. Post-graduate training in on-
cology nursing is strongly recommended, with the stress on
holistic assistance to women with breast cancer (breast can-
cer nurse). In the conclusion, the importance of verbal and
non-verbal communication between mother and her child is
stressed. Additional forms of help that could enhance com-
munication among breast cancer patients and their relatives
are also described. Propositions should be prepared by the
professionals from oncology nursing care in cooperation with
professionals from psycho-oncology and social work.

iskave (Zahlis, Lewis, 1998; Shands in sod., 2000; Za-
hlis, 2001; Armsden, Lewis, 1993, cit. po Quinn-Be-
ers, 2001) so pokazale, da otroci doZivljajo materino
obolenje z zaskrbljenostjo, strahom, Zalostjo. Matere
naj bi se pogovarjale z njimi o bolezni in njenem zdrav-
ljenju odkrito, seveda prilagojeno starostni stopnji in
razumevanju otrok. Prav tako naj bi jim z besedno kot
tudi nebesedno komunikacijo (dotiki, objemi ...) po-
magale pri izrazanju misli in razli¢nih Custev, kot so
zaskrbljenost, strah, negotovost.

Namen prispevka je prikazati, kako vpliva materi-
na bolezen rak dojke na kakovost Zivljenja njihovih
otrok.
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Teoreti¢na izhodisc¢a
DruZina in njena vloga

Druzina je skupnost oseb na razli¢nih stopnjah raz-
voja. Clani druZine so povezani na razli¢ne na¢ine in
so med seboj odvisni. Vse, kar se dogajaz enim ¢lanom
druzine, se na razli¢ne nacine zrcali na vseh ostalih.
Vsaka sprememba, ki jo doZzivi druZina kot celota, pu-
sti v Zivljenju vseh, ki druZino sestavljajo, svojo po-
sebno sled. DruZina ponuja moZnosti, spodbude in vzo-
re za komunikacijo kot eno osnovnih sposobnosti, po-
trebnih za Zivljenje, ki jo ¢lovek razvije Ze v zgodnjem
otroSkem obdobju. V druzini je pomembno tudi izra-
Zanje Custev. Razli¢ni odzivi na izraZanje Custev, kot
so sliSati, presliSati, zanikati, odkloniti, napac¢no razu-
meti, kaznovati, vplivajo na posameznika, na to, kako
sam vrednoti svoja Custva, jih sprejema in goji, jih skri-
va ali izraza spros¢eno, kopici v sebi, jih dusi in zatira
ali pa deli z drugimi. O dolocenih stvareh se v nekate-
rih druZinah mol¢i. Najveckrat gre za teme, ki bi vzbu-
dile neprijetna obcutja — tesnobo, zadrego, neugodje,
prizadetost vseh ali le posameznih druZinskih ¢lanov.
Ustrezne komunikacijske sposobnosti, ki jih vsakdo
razvije Ze v druZini, odlo¢ajo o vrsti, globini in trajno-
sti odnosov, ki jih ¢lovek oblikuje z drugimi znotra]
druZine in zunaj nje (Tomori, 1994).

Delovanje druZine ob bolezni in odnosi
v druZini

Vegelj-Pirc in sod. (2000) navajajo, da vecina kli-
nikov in raziskovalcev ugotavlja, da tiste bolnice, ki
kljub bolezni ohranjajo tesne medosebne odnose s svo-
jimi druZinami in prijatelji, u¢inkoviteje obvladujejo
svojo bolezen kot tiste, ki ne uspejo obdrzati takih
odnosov. Ce pa so bili odnosi Ze pred boleznijo slabi,
lahko bolezen postane vir dodatnega stresa. Northo-
use (1994) pravi, da nekatere druZine lahko uspesno
premagajo mnoge stresne dejavnike, druge doZivlja-
jo Stevilne teZave in se z njimi soocajo.

Druzina ima velikokrat prvenstveno vlogo v skrbi
za bolnika z rakom, Se posebno v fazi paliativne ne-
ge. Kadar bolnik vstopa v fazo umiranja ali pa je Ze v
njej, se psihicna stiska v obliki depresije, Zalosti, jeze
in potrtosti potencialno odraza v druZini (Kissane in
sod., 1994). Pri napredujocem raku se druZina spopri-
jema prilagojeno ali neprilagojeno z odgovorjajoci-
mi vzorci vedenja, kot so zanikanje, izkrivljanje, ne-
prilagodljivost, potenciranje z obSirnim razlaganjem
(Kissane, Bloch, 1994, cit. po Kissane in sod., 1994).
Zelo pomembno je, da naj bi imeli druZinski ¢lani do-
stop do klini¢nih zdravnikov, in to osebno ali vsaj po
telefonu. Zdravniki, ki so za to usposobljeni, lahko
razjasnijo druzinsko razumevanje bolezni, njihovo za-
znavanje prihodnjih potreb in tako povecajo prilago-
ditev za spoprijemanje s krizno situacijo (Kissane in
sod., 1994).

Glede na lastne izkuSnje menim, da se v Casu bole-
zni druzina zbliZza. Odnos druzinskih ¢lanov do Zensk,
ki so obolele za rakom na dojki, se kaze tudi v nacinu
komunikacije Zensk z druZinskimi ¢lani in je odraz
njihovih besed, dejanj, vedenja in odnosa do bolezni
(Smit, 2003).

Materina pomoc otrokom, da ti bolje
obvladujejo razmere, ki jih povzroc¢i bolezen
rak dojke

Mnogi starSi ne vedo, kako otroci premisljujejo o
bolezni, a jih tudi nikoli niso vprasali po tem, je ugo-
tovil Hymovich (1993, cit. po Shands in sod., 2000).
Zahlisova in Lewisova (1998) navajata dejavnike, ki
so materam onemogocali pomagati otrokom pri spo-
prijemanju z njeno boleznijo: a) niso vedele, kaj naj
recejo ali storijo (nekatere matere so bile neodlocne,
ker niso vedele, kaj otroci mislijo, niso imele dovolj
podatkov o bolezni ali jih niso dovolj dobro razume-
le, da bi se lahko pogovarjale z otroki; nekateri otroci
so bili tako custveno vznemirjeni, da niso hoteli nice-
sar sliSati o bolezni ali niso Zeleli pomoci); b) pocuti-
le so se preveC bolne in utrujene; c) prevec so bile
obremenjene s svojim lastnim bojem za preZivetje.

Shands in sod. (2000) navajajo, da se pogovori ma-
ter z njihovimi otroki o raku dojke lahko nanaSajo na
to, kaj, kdaj in koliko govoriti o bolezni in na kaksSen
nacin se otrokom priblizati. Intervjuvale so 19 mater,
katerih otroci so bili v ¢asu postavitve materine dia-
gnoze rak dojke stari od 7 do 12 let. Matere so raz-
iskovalkam v delno strukturiranih intervjujih opisale
pogovore o bolezni, ki so jih imele s svojimi otroki.
Navedle so: a) nacini pogovorov o raku dojke: o bo-
lezni so govorile na pozitiven nacin, dopuscale so
vprasanja, h¢eram so povedale o genetskih dejavni-
kih tveganja za nastanek raka dojke, niso prevec go-
vorile, poskuSale so poslusati in govoriti o obcutkih;
b) razlage zdravljenja in nege: povedale so o zdrav-
ljenju, razlozile so vrsto operacije in povedale o pri-
¢akovanih rezultatih zdravljenja; c) zagotavljanje iz-
kusenj: pogovarjale so se o zdravljenju, jim dale lite-
raturo, pokazale protezo ali lasuljo; ¢) delale so stva-
11, ki so otrokom pomagale obvladati situacijo: z nji-
mi so preZivele ve€ Casa, se poskuSale vesti vsakda-
nje in delati. Raziskovalke so menile, da bi materam
lahko pomagale broSure, v katerih bi bilo opisano, kaj
otroci zaznajo in kako razumejo, kar so sliSali. Otro-
kovarazvojna stopnja vpliva na nacin in koli¢ino spre-
jetih informacij in na njihovo doZivljanje strahu ob
smrti starSev. Vsebine v broSurah bi ponudile speci-
fi¢no strategijo materine komunikacije in bi nakazale
primere, kako informirati otroke. Napisane naj bile v
jeziku, primernem za otroke. Vanje naj bi bili vklju-
¢eni skupni pogledi otrok in starSev. Raziskovalke
opozarjajo, da se kljub razlagam, ki so bile podane
otrokom o obolenju, ne ve, kaj so ti slisali, razumeli
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in obcutili o raku. Matere naj bi dopolnjevale svoje
pogovore o svojem obolenju z otroki s preverjanjem
tako vpraSanj kot razumevanjem njihovih pogovorov.
Povedati ni enako kot razloZiti, govoriti otrokom ni
enako kot govoriti z otroki. Matere bi se lahko nauci-
le vescin, ki pomagajo obema, da postaneta bolj zgo-
vorna prav tako kot molceca, in izboljSajo sposobnost
poslusati in slisati otroke. Otrokom naj bi pomagale
izraZati njihova Custva, misli in strahove. Kadar bi bi-
lo materam tezko in neprijetno razpravljati z otroki o
Custvih, bi lahko drugi odrasli poslusali otroke in jih
podpirali pri izraZzanju njihovih ¢ustev. Tudi Zahliso-
va (2001) priporoca pri pogovorih starSev s Solskimi
otroki uporabo broSur in lista z obvestili. Njihove
klju¢ne tocke naj bi vsebovale dopusCanje starSev, da
so otroci zaradi materine bolezni zaskrbljeni. Tudi ce
star$i lepo razloZijo stanje, nekateri otroci zaradi vse-
ga doga]anja ostanejo Se naprej zmedeni. Ko matere
preverijo otrokovo razumevan]e lahko razj asmjo nji-
hovo napac¢no razumevanje in predstavo. S primerno
komunikacijo z otroki lahko matere, ki so zbolele za
rakom dojke, zmanjSajo stisko svojih otrok. Lewis in
Zahlis (1998) zagovarjata program pomoci za matere
in njihove otroke. V njem bi se matere naucile pogo-
varjati z otroki na nacin, ki bi otroke informiral in ne
prestraSil. Otroci bi se ucili situacij, ki bi jih priprav-
ljale na obiske mater v bolniSnici in na spremljajoce
stranske ucinke zdravljenja.

DoZivljanje otrok

Spoprijemanje z lastnimi Custvi je predvsem uce-
nje o sebi in o drugem. V druZini to pomeni najprej
zagotoviti otroku pravico do vseh njegovih Custev.
Taksna, kot jih otrok cuti, so zanj utemeljena, stvar-
na. Pomembno je, da ima ¢lovek v druzini moZnost,
da Cuti tisto, kar Cuti, da si Custva pojasni in jih skupaj
z drugimi v druZinski skupini predela (Caginovié-Vo-
grinCi¢, 1992).

Otroci in njihovo doZivljanje
materine bolezni

Lewis in sod. (1985, cit. po Nourthouse, 1994) so
raziskovali vpliv materinega obolenja raka dojke na
otroke v treh razvojnih fazah: pri mlajSih osnovno-
Solcih od 7 do 10 let, pri starejSih osnovnoSolcih od
10 do 13 let in pri srednjeSolcih od 14 do 19 let. Raz-
iskava je pokazala, da so otroci v starosti od 7 do10
let zaskrbljeni zaradi varnosti druZine in strahu pred
tem, ali bo njihova druZina ostala skupaj. Otroci od
10 do13 let so zaskrbljeni zaradi motnje v druZini, ki
jo je povzrocila bolezen, in zaradi dodatnih gospo-
dinjskih obveznosti, ki jih morajo prevzeti. Otroci, sta-
ri od 14 do 19 let, pa se bojujejo z Zeljo, da bi bili
neodvisni, hkrati pa Cutijo odgovornost, da ostanejo
v bliZini starSev in jim pomagajo.

Groznja bolezni kot tudi zahteve po zdravljenju, ki
lahko vkljucujejo operacijo, obsevanje, kemoterapi-
jo ali kombinacijo vsega trojega, lahko oteZijo prepo-
znavanje otrokovih potreb po podpori in informaci-
jah (Stoppard, 1998 cit. po Quinn-Beers, 2001).

Hymovichevi (1995, cit. po Zahlis, 2001) so se v
analizi 99 intervjujev s starsi, kako so njihovi otroci
dozivljali bolezen, nakazala najpogostejSa vpraSanja
otrok. Ta so bila: Ali boli? Bo§ umrla? Kako dobis
raka? Bom tudi jaz dobil raka? Ali je nalezljiv? Tudi
Zahlisova in Lewisova (1998) sta v analizi intervju-
jev 26 mater, obolelih za rakom na dojki, o otrokovih
dozivljanjih materine bolezni med diagnostiko in
zdravljenjem zaznali stiske otrok. Otroci so bili v
¢asu materine bolezni stari od 8 do 12 let. Matere so
opazile: a) spremembo v nacinu otrokovih pogovo-
rov z njimi (nekateri so tezko govorili o bolezni,
drugi so govorili ve¢ po diagnozi in nekateri kar
naprej); b) odmik od njene bolezni (nekateri rajsi ne
bi ni¢ vedeli o bolezni); ¢) nadzorovanje matere in
pogovori o njeni vlogi; ¢) potrebo po bliZini, miritvi
in hrabrenju; d) umikanje (nekateri otroci so se uma-
knili vase in postali tihi ali nedovzetni); e) slabo
pocutje (bili so vznemirjeni, obupani, Zalostni, za-
skrbljeni, da bo mati umrla, pogosto so jokali); f)
drugacno obnaSanje (slabSe ali boljSe vedenje, teZa-
ve v Soli).

Zahlisova (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 od 8 do 12 let,
ugotovila devet kategorij zaskrbljenosti. Otroke je skr-
belo, da bo mati umrla, da se bo zgodilo nekaj hude-
ga, da se bo spremenila, pocutili so se zmedeno, skr-
belo jih je, ko mati ni izgledala dobro, zaskrbljeni so
bili za druZino in druge ¢lane, tudi zaradi finan¢nih
tezav. Bali so se pogovarjati z drugimi. Ceprav so se
otroci bojevali z vprasanjem, kako najbolje izkoristi-
ti Cas druZenja z mamo, so si skusali predstavljali Ziv-
ljenje tudi brez matere. Zamislili so si, kako bi odra-
Sc¢ali brez matere, skrbelo jih, ali je oe 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 nad-
zornika matere. Na podlagi izreCenega so si poskusSa-
li predstavljati, kaj se lahko zgodi. Sklepali so, da ne-
kdo, ki ponovno zboli kljub zdravljenju, lahko umre.
Sprasevali so, ali bo mati prezivela, kako jih bo lahko
Se imela rada, Ce je tako bolna. Kljub razlagam star-
Sev o dogajanju njihova zmedenost ni popustila. Za-
radi tega so bili pogosto zaskrbljeni, ni jim bilo jasno,
kaj se Je in kaj se Se bo zgodilo. Tudi odgovori na vpra-
$anja jim niso prinesli razumevanja.

Grant in Compas (1995, cit. po Quinn-Beers, 2001)
sta opazila ve¢ znakov Zalosti in depresije med odra-
$¢ajoCimi h¢erkami kot med odrascajocimi sinovi, ka-
terih matere so zbolele zaradi raka. Quinn-Beers
(2001) navaja druge dejavnike, ki lahko prispevajo k
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stiskam odra$c¢ajocih h¢erk. Zaradi istovetenja z ma-
terami jih je strah, da bodo zbolele za rakom tudi sa-
me, saj ne razumejo genetskih dejavnikov tveganja.
Pozornost naj bi se namenila tako razvojnim potre-
bam hcerk kot tudi njihovemu doZivljanju in razlagi
ob materinem obolenju. Starsi naj bi se zavedali stisk
svojih odrasc¢ajocih héerk in se z njimi odkrito pogo-
varjali o bolezni. Bolj odkriti pogovori pomagajo od-
krivati skrbi mladoletnice, ki se kazejo kot strah, da
bo zbolela sama, ali kot obCutki krivde, ko se obca-
sno zeli umakniti od starSev. Starsi in h¢ere naj izven
druZzine skupaj izberejo odraslo osebo, morda ucite-
lja ali trenerja, ki je na voljo héerki med odsotnostjo
starSev, na primer med materinim bivanjem v bolni-
$nici, z namenom, da oblikuje varno in zanesljivo oko-
lje za mladoletnico. StarSem je potrebno pomagati in
jim olajSati razumevanje, ko povezujejo dekletov umik
s pomanjkanjem njene zaskrbljenosti za bolezen. Ce-
prav je podpora vrstnikov med odras¢anjem pomemb-
na, igrajo starsi odlocilno vlogo v Zivljenju mladolet-
nikov. Wellisch in sod. (1991, cit. po Wellisch in sod.,
1996) so v raziskavi 60 hcera, katerih matere so imele
rak dojke, odkrili, da kazejo znacilno manjSo nagnje-
nost k pogostim spolnim odnosom, manj$e spolno za-
dovoljstvo, vec¢jo Custveno ranljivost in i§¢ejo vecje
Stevilo znakov raka dojke. Odkrili so tudi, da so hcer-
ke, ki so bile v Casu materine diagnoze stare ve¢ kot
20 let, imele najmanj prilagoditvenih teZav v prime-
rjavi s tistimi, ki so bile stare do 10 let in so imele
zmerne tezave, oziroma s héerkami v starosti od 10
do 20 let, ki so imele na sploSno veliko tezav v prila-
gajanju.

Ko razmisljam o doZivljanju svojih dveh sinov, ki
sta ob zacetku zdravljenja moje bolezni zakljucevala
malo Solo in drugi razred, ugotavljam, da sta se raz-
li¢no odzvala na mojo razlago o bolezni in zdravlje-
nju, ki je bila prilagojena njuni starosti. Oba sta s
pogovorom izraZala tesnobo in strah ob dejstvu, da
bo potrebno zdravljenje z odstranitvijo dojke in mo-
rebitnim zacasnim izpadom las. Nista Zelela, da njuna
mati izgubi dojko in lase. Negotovost in zalost ob
izgubi dojke smo skusali preseci z mislijo na rekon-
strukcijo nove dojke. Na izgubo las pa smo se pri-
pravljali z odlocitvijo, da bomo §li skupaj k frizerju
in spravili odrezane lase v kiti. (To dejanje ni bilo
potrebno, ker se je zdravljenje z operacijo zakljuci-
lo.) Po odpustu iz bolni§nice domov je bil njun nacin
komunikacije do mene razlicen. Mlajsi sin je takoj
Zelel, da mu pokaZem mesto odstranjene dojke. Hotel
je vedeti, zakaj mi niso odstranili samo bulice. Raz-
misljal je o moji smrti v primeru, ¢e mi je ne bi odstra-
nili. Spomnim se, da mi je ob kazanju operiranega
predela rekel: »A Ce ti pa to ne bi odrezali, bi pa ti
umrla?« Bil je zelo pokroviteljski, pomagal mi je pri
vsakodnevnih opravilih in razgibavanju roke. Starej-
§i sin se je zadovoljil z mojo vnaprej$njo razlago, ni
se hotel pogovarjati, svojo stisko je izrazal z nebese-

dno komunikacijo, z dotiki in objemi. Sedaj pravi, da
se spominja, kako mu je prva razlaga poteSila radove-
dnost, zato se po mojem prihodu iz bolni$nice ni vec
Zelel pogovarjati o bolezni. Oba sta bila ljubeca. Za
izgubljeno dojko sta Zalovala nekaj mesecev in me
redno spraSevala, kdaj bom dobila novo. S protezo
sprva nista bila zadovoljna. S€asoma sta se navadila
na spremenjeno telesno podobo, ki jo sedaj sprejema-
ta kot nekaj obiCajnega. Odkrito se pogovarjata o
bolezni, vesta za moZnost njene ponovitve. Zdi se mi,
da Zivita obi¢ajno najstniSko Zivljenje. Sedaj oba pra-
vita, da ne mislita na to, kaj se bo zgodilo Cez leta.
Obema je pomembnejie dejstvo, da Zivim sedaj (Smit,
2003).

Vloga medicinskih sester v druZinskem
odnosu Zensk, obolelih za rakom dojke

Nourthouse in sod. (1991, cit. po Petrie in sod., 2001)
omenjajo, da medicinske sestre lahko pomembno vpli-
vajo in pomagajo druZini pri prilagajanju na bolezen-
ske vplive raka dojke z izobrazevanjem, podporo, za-
govorom. Pripravile naj bi obSirno oceno komunika-
cijskega vzorca v druzini, podpore, znanja o bolezni,
njenih postopkih in stresih in ucinkovitosti vedenj-
skega spoprijemanja. Lewandowski in Jones (1988,
ci.t po Petrie in sod., 2001) navajata, da naj bi medi-
cinske sestre poznale druZinsko dinamiko tako dobro
kot tezave in potrebe druzinskih ¢lanov v razli¢nih
obdobjih izkuSenj z rakom. Sammarco (2001) ome-
nja, da naj bi medicinske sestre pri zagotavljanju
zdravstvene nege poudarile potrebe vseh druZinskih
¢lanov in tako zagotovile njihovo dobro pocutje in
kakovost druzinskega Zivljenja. Salter (1992a, 1992b)
trdi, da se mora zdravstvena nega razSiriti na druge
druZinske clane.

V Sloveniji letno za rakom dojke zboli blizu 1000
Zensk, zato bi bilo nujno in obvezujoce, da bi tudi v
Sloveniji organizirali specializacijo iz onkoloSke
zdravstvene nege (breast cancer nurse) z dodatnimi
funkcionalnimi znanji za podrocje celostne pomoci
Zenskam z rakom dojke in njihovim svojcem. Z do-
datnimi strokovnimi znanji s poudarkom na custve-
nem doZivljanju, obrambnem vedenju, pomenu komu-
nikacije in omogocanju podpore bi dosegli kakovost-
nejSe spremljanje obolelih Zensk, njihovih otrok ter
drugih druzinskih ¢lanov (gmit, 2004/a; 2004/b).

Razprava

Tako kot odrasle tudi otroke prizadene bolezen nji-
hovih starSev (Nourthouse, 1994). Otroci imajo raz-
li¢ne strahove in skrbi zaradi materinega obolenja rak
dojke, kar je odvisno od njihove razvojne stopnje
(Sammarco, 2001). Mladoletniki lahko prezivljajo po-
sebno tezko obdobje, ko star§i zbolijo. Skrbi jih za
njihovo in svojo prihodnost. Lahko se odzivajo na bo-
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lezen starSev z razdraZljivostjo, umikom, samounice-
valnim obnaSanjem ali pa so prezaposleni z boleznijo
(Armsden, Lewis, 1993, cit. po Quinn-Beers, 2001).
Izku$nja, ki sem jo doZivela kot mati, obolela za ra-
kom na dojki, je ta, da je v odnosu do otrok, ne glede
na njihovo starost, potreben odkrit pogovor o bolezni
in zdravljenju, ki je prilagojen njihovemu razumeva-
nju in starosti. Do tega spoznanja sem prisla sama. Zde-
lo se mi je razumljivo, da moram otrokoma nekako
razloziti, kaj se mi je zgodilo in kaj se bo Se. Z njima
sem se pogovarjala in jima razlagala o bolezni in svo-
jem pocutju. Pri tem mi je najve¢ pomagal moj odprti
znacaj. Da delam prav, sem razbrala iz njunih odkri-
tih vpraSanj in njunega vedenja do mene. Strokovno
potrditev pa sem dobila s pregledom strokovne litera-
ture (Smit, 2003).

Reeseva in Bath (2000) sta v pregledni Studiji ob-
javljenih raziskav o vplivu potrebnih informacij in vi-
rov pomoci za Zenske z rakom dojke in njihovih dru-
Zinskih ¢lanov ugotovila, da druzinske ¢lane zanima-
jo informacije o bolezni, njeni diagnozi, prognozi,
zdravljenju vkljuéno z njegovimi stranskimi ucinki,
pricakovani potek okrevanja in preprecevanje pono-
vitve bolezni.

Potrebe po vrsti in vsebini informacij se ves as
spreminjajo. Kljub temu je potreba po informiranju
stalna in je pravica vsakega posameznika (Smit, 2003).
Za zmanjSevanje krizne situacije, ki jo bolezen rak
predstavlja Zenski — materi — otroku — druZini, ima po-
govor odloc¢ilen pomen.

Sklepne ugotovitve

Otroci opazijo spremembo v materinem vedenju,
ki nastane zaradi bolezni. Ce se jim ponudi moZnost,
da izrazijo svojo stisko, vprasajo odkrito in se pogo-
varjajo o vsem, kar jih zanima. Mlajsi velikokrat Zeli-
jo slisati odgovor samo na tocno dolo¢eno vprasanje
in ne Zelijo podrobnejse razlage. Odgovor jih zado-
volji in pomiri v njihovem custvenem doZzivljanju
materine bolezni, kot so strah, Zalost, radovednost.
Starejsi otroci se odzivajo razlicno. Nekateri se za-
prejo vase, ne Zelijo pokazati svojega strahu in se
bojijo, da bi z njim matere Se dodatno obremenjevali.
Drugi se Zelijo pogovarjati, sprasujejo in se ob odkri-
tih pogovorih Cutijo pomirjene. Matere imajo s svojo
odkritostjo velik vpliv na komunikacijo s svojimi
otroki. Ce v druZini obstaja vrednota, da se druzinski
¢lani pogovarjajo med seboj tako o pozitivnih kot
negativnih dogodkih in ob tem spro$ceno izraZajo
vsa svoja Custva, se takSen nacin komunikacije ohra-
nja tudi ob Zivljenjsko ogrozujoci bolezni, kot je na
primer rak dojke.

V nadaljevanju bom v drugem delu prispevka pred-
stavila rezultate raziskave pogovorov petih obolelih
mater z rakom dojke z njihovimi otroki in opisala, ka-
ko je osem otrok doZivljalo materino bolezen.

Predlogi

Za zmanjSanje osebnostnih stisk obolelih Zensk v
njihovi komunikaciji z otroki in drugimi svojci nava-
jam predloge, ki bi jih pripravili strokovnjaki onko-
loske zdravstvene nege v sodelovanju z razli¢nimi
strokovnjaki s podroc¢ja psihoonkologije in socialne-
ga dela.

— BrosSura z nasveti o pogovorih v druZinskem okolju
— predvsem z otroki in v socialnem okolju. Tiskane
brosure in obvestila z omenjenimi poglavji, ki bi jih
pripravili razli¢ni zdravstveni strokovnjaki, bi Zen-
ske dobile v posameznih kriznih obdobjih.

— Svetovalnica onkoloske zdravstvene nege za Zen-
ske z rakom dojke in njihove svojce. Primeren, ka-
kovostno opremljen prostor, ki bi nudil zasebnost,
psihofizi¢ni obcutek varnosti in dobrega pocutja ta-
ko medicinskim sestram — izvajalkam kot Zenskam
in njihovim druzinskim ¢lanom, ki bi svetovalnico
obiskali. Dolocene dni in ure v tednu naj bi Zenske
z rakom dojke, ki so v obdobjih diagnostike, zdrav-
ljenja in tudi v kasnejSih obdobjih, imele moZnost
udelezbe na predavanjih ali v u¢nih delavnicah. Po-
ucile naj bi se, kako o bolezni povedati in se pogo-
varjati v druZinskem in socialnem okolju. Izvedele
naj bi o moznostih vkljucevanja v oblike dodatne
pomoci in podpore, ki jo nudijo razlicne humani-
tarne organizacije ( Drustvo onkoloskih bolnikov
Slovenije, Europa Donna, Hospic).

— Moznost celodnevnega svetovanja po telefonu ali
vsaj doloCene dni in ure v tednu obolelim Zenskam
in njihovim svojcem po zgledu iz tujine.
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