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Skupinska srecanja mladih odraslih, ki so v otrostvu preboleli raka

Martina Biirger-Lazar, Roman Korenjak, Berta Jereb

V nasi kulturi je rak pogosto asociativho povezan z
intenzivnim trpljenjem in celo s smrtjo, kar prispeva k
psiholoskim in custvenim pritiskom. Bolezen je tezko
pravocasno odkriti, zdravljenje lahko povzro¢a hude
stranske ucinke in ne zagotavlja vedno ozdravitve. Bolniki z
rakom so delezni predsodkov znancev, sosedov, sodelavcev
in delodajalcev. Okolica ne verjame, da lahko ozdravijo ali
da so ze ozdraveli, in misli, da bodo v bliznji prihodnosti
umrli. Zato se vcasih prekineta pristna komunikacija in
custvena povezanost.

Mnogi se ne zavedajo, da za rakom obolevajo tudi otroci.
V stiridesetih in petdesetih letih, ko je bilo zdravljenje v
glavnem kirursko, se je pozdravilo le kakih 20% otrok.

Z uvedbo obsevanja in kemoterapije pa se danes pozdravi
okoli 70% vseh otrok z rakom. Skupina prezivelih iz leta

v leto raste, vzporedno pa nastajajo in ostajajo posledice, ki
so lahko povsem telesne, Se veckrat pa Custvene narave.

Jereb in sod. (1) so pri mladih osebah, ki so bile v otrostvu
zdravljene za levkemijo ali mozganskim tumorjem, odkrili
nagnjenost k potrtosti, tezave v komunikaciji, potrebo po
odnosu z ljudmi, negotovost ter znake Custvene
nestabilnosti.

Burger-Lazar (2) prav tako ugotavlja, da se mladi odrasli, ki
so v otrostvu preboleli raka, pomembno razlikujejo v
osebnostnih lastnostih od slovenskega standardizacijskega
vzorca. Mladi bivsi bolniki so mnogo manj ¢ustveno
stabilni, manj sposobni samouveljavljanja, manj vztrajni ter
bolj introvertirani v primerjavi z vrstniki iz kontrolne
skupine. Imajo opazno vec teZav pri osamosvajanju in
iskanju zaposlitve.

Najverjetneje mladi ozdravljeni nosijo v sebi zavest
nevarnosti, cemur v psihoonkologiji pravimo Damoklejev
sindrom. Tako travmati¢no doZivetje lahko dolgoro¢no
vpliva na zgodnje kakor tudi kasnejse stopnje razvoja.
Zivljenje ogrozujoca bolezen v otrodtvu lahko - neposredno
zaradi primarnih uc¢inkov bolezni in zdravljenja in posredno
zaradi sprememb v Custvenem stiku s starsi in okoljem - pri
otroku ali mladostniku vpliva na razvoj predstave o sebi
(selfa), ki ga nosi v sebi tudi kot odrasel ¢lovek (3).

PROGRAM SPREMLJANJA MLADIH ODRASLIH, KI SO
BILI V OTROSTVU ALI ADOLESCENCI ZDRAVLJENI
ZARADI RAKA

Poleg vecje verjetnosti telesnih posledic zdravljenja je
mozna tudi ponovitev bolezni. Zato smo na Onkoloskem
institutu ustanovili ambulanto za dolgoro¢no spremljanje
mladih odraslih, ki so v otrostvu zboleli za rakom. Bivse

bolnike tako stalno periodi¢no kontroliramo. Redne
kontrole so za mnoge dobrodosle, ker naj bi jim potrdile, da
so zdravi, nekaterim pa predstavljajo neugodje in strah, da
morda niso zdravi.

Skupina teh mladih ljudi hitro narasca. V Sloveniji vsako
leto za rakom zboli priblizno 60 otrok, stevilo mladih bivsih
bolnikov pa naraste za 30 do 40 oseb. Prav tako se vztrajno
veca tudi znanje o poznih posledicah zdravljenja raka v
otrostvu. Tako imamo zmeraj ve¢ mladih bivsih bolnikov, ki
jih druzijo znacilne tezave in izku$nja borbe za Zivljenje.

Glede na izkusnje smo v Sloveniji zacutili potrebo po
spremljanju mladih odraslih, ki so bili v otrostvu ali
adolescenci ozdravljeni raka, tako z medicinske kot
psiholoske plati. V ambulanti za »pozne posledice«
zdravljenja na Onkoloskem institutu Ze od leta 1988
spremljamo bivse bolnike, ki so se zdravili v letih od 1968
do 1994. Bivsi bolniki, ki so stari nad 16 let, najmanj tri leta
po zaklju¢enem zdravljenju obis¢ejo naso ambulanto.

Ob prvem obisku izpolnimo strukturiran anamnesti¢ni
vprasalnik. Sestavili smo ga za interno uporabo in vsebuje
naslednja podrocja: podatke o bolezni in nac¢inu
zdravljenja, dozivljanje bolezni v ¢asu zdravljenja in v
sedanjosti, Solanje, druzabnost, zanimanja, socialno-
ekonomski polozaj, druzinski poloZzaj in starSevstvo.
Predstavimo pomen in potek preiskav (endokrinoloskih,
kardioloskih, psiholoskih, po potrebi pa tudi drugih) ter
opravimo klini¢ni pregled. Takrat mladega ozdravljenega
povabimo tudi na skupinska sre¢anja mladih bivsih
onkoloskih bolnikov in mu ob tem predstavimo namen in
cilj srecanj.

CILJI PROGRAMA IN SKUPINSKIH SRECAN) BIVSIH
BOLNIKOV

Na osnovi lastnih in tujih spoznanj smo leta 1994 oblikovali
prvo skupino bivsih bolnikov. Glede na zelo dobro izkusnjo
smo nadaljevali s programom in sedaj potekajo srecanja ze

osme skupine.

Na skupinskih srecanjih sodeluje priblizno 13 mladih bivsih
bolnikov in strokovni delavci (zdravnik, klini¢ni psiholog in
visja medicinska sestra). Ker je to nova skupina mladih ljudi
z mnogimi odprtimi vprasanji in neznanimi problemi, je cilj
programa predvsem spoznavati to skupino ljudi iz
somatskega in psiholoskega zornega kota.

Cilji srecanj:
* Prizadevati si ustvarjati toplo in varno ozracje, kjer je
prostor za pogovor o vsebini in nac¢inu nasega zivljenja.
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* Ustvarjati mo¢no medsebojno notranjo oporo in podporo,
da »nisem sam(a) in edini(a), ki me je doletela ta
izkusnja«. Slednje se je v vec primerih izkazalo kot zelo
dragoceno in spodbudno. Eden od posrednih ciljev
skupinskega dela je namrec prav krepitev ega, torej
realnejsSe vrednotenje sebe in ustreznejse
samospostovanje.

* Govoriti o uspehih in tezavah v zvezi z uveljavljanjem na
razli¢nih Zivljenjskih podrocjih.

* Govoriti o strahovih in bojaznih, ki so se ob tem
pojavljali ali pa so prisotni $e danes.

¢ Omogociti izmenjavo skupnih izkusenj, ki so jih doziveli
ob nastopu in zdravljenju bolezni, ob vrnitvi v svoje
okolje, o odnosu in reakciji starsev ter vrstnikov.

Vse to naj bi jim pomagalo pri razvijanju vecje neodvisnosti
in samostojnosti, da bi laze nacrtovali prihodnost in
lasten napredek v zivljenju.

Srec¢ujemo se enkrat mese¢no po dve uri na Onkoloskem
institutu. 1zbiro tem za pogovor prepus¢amo ¢lanom
skupine. Na vsakem skupinskem srecanju ¢lan strokovnega
tima dosledno in dobesedno belezi verbalno dogajanje v
skupini. Z metodo analize vsebine ugotavljamo pogostnost
in vsebino tem, ki se pojavljajo v skupinah.

OCENA IN OVREDNOTENJE PROGRAMA

Pred vkljucitvijo v skupino smo s timsko obravnavo pri
nekaterih mladih zasledili hude posledice takratnega
zdravljenja na raznih organih in ¢ustvene motnje. Vendar
raje govorimo o posebnostih v naravi ¢ustvovanja kot pa o
motnjah.

Ena najpogostejsih tem na nasih skupinskih srecanjih je bila
prav oZigosanost, kar jasno nakazuje tezave in obcutljivost
starSev in druzine mladega bolnika, seveda pa tudi
predsodke druzbe.

Kar nekaj bivsih bolnikov ima tezave z zaposlitvijo, saj jih
delodajalci ocenijo kot dela nezmozne ali pa se bojijo, da
bi bili zaradi minule bolezni prepogosto odsotni ali da bi
ponovno zboleli. Omenjajo tudi svoje teZave pri delu, kot
so pocasnost, slabsa pozornost, utrujenost ter slabsa
odpornost proti stresu.

Vcasih se prijatelji in svojci izogibajo bolnika z rakom v
akutni fazi bolezni in to velikokrat zapusti celi druzini
obcutek drugacnosti in loc¢enosti od drugih. Veliko druzin
»z rakom« meni, da »normalne« druzine, ki niso izkusile
take travme, ne razumejo obcutkov, s katerimi se prizadete
druzine dnevno spopadajo.

Nekateri ¢lani skupin so se raje izogibali pogovoru o
bolezni doma in v druzbi ali pa se Se vedno sprasujejo
»zakaj jaz«. Tukaj smo se srecali z zelo Siroko paleto
njihovih izkusenj. Manjsi del je tistih, kjer v druzini nikoli
niso naceli teme o pretekli bolezni in vecji del tistih, ki so jo
le kdaj omenijali, do tistih, ko so o bolezni odprto govorili.
To dokazuje, da mnogi niso mogli zadovoljivo predelati
pretekle izkusnje in jo na ustrezen nacin integrirati z
vsakdanjim Zzivljenjem, iz Cesar izhajajo mnoge bojazni in
prej nasteta obcutja.

Nekateri pa so zelo uspesno predelali pretekla bolezenska
dozivetja in jih zmorejo sprejeti celo kot pozitivno izkusnjo.
Spremenila se jim je lestvica vrednot. Povedo, da bolj
cenijo zivljenje in so bolj tolerantni do drugih.

Starost otroka ob diagnozi je lahko odlocilna za razvoj
socialnih vescin. Telesne okvare, invalidnost in prikrajsanost
mladih, ozdravljenih raka, lahko zmanjsajo zeljo in
zmoznosti za socialne interakcije. Otroci, ki se zdravijo v
obdobju adolescence, se v ¢asu bolezni in zdravljenja
spoprijemajo s telesnimi spremembami in drugacnostjo, ki
jih povzrocata bolezen in zdravljenje, ter s ponovno vecjo
odvisnostjo od starsev, ki marsikdaj prerase v globljo
regresijo. Na tako stresno situacijo lahko mladostnik
odgovarja z jezo, zanikanjem, zalostjo, depresijo, agiranjem
in tesnobo v povezavi s smrtjo, posledice pa so lahko
obcutek lastne neprimernosti in tezave pri oblikovanju
identitete.

Nasa skupina mladih je precej obremenjena z Zeljo po
lastni neodvisnosti. Del te jim pomeni avtomobil. Precej jih
ima tezave s pridobitvijo zdravniskih potrdil, da so zmozni
voziti avto, kar kaze na neosvescenost celo marsikaterega
zdravnika. Osamosvajanje jim velikokrat otezuje pretirana
zascita starsev. DozZivljanje sebe in samopodoba sta precej
odvisna od odnosa starev do njihove bolezni. Seveda ta
odnos ni enosmeren. Otrok ali mladostnik, ozdravljen raka,
je v predstavi starSev pogosto drugacen oziroma drugace
sposoben kot njegova brat ali sestra. To vlogo ¢lan druzine
sprejme in vzdrzuje ali pa se proti njej bori. Vzpostavljajo
se odnosi od izrazite neodvisnosti in pretiranega
zascitnistva starSev do mocne Zelje po popolni zrelosti in
neodvisnosti. Nek fant, star 24 let, je na enem od srecanj
povedal, da »je vsakemu doma verjetno najlepse, ceprav to
zanj ni najboljse«.

Pogosto pripovedujejo o objektivnih in subjektivnih tezavah
pri delu, o obcutkih manjvrednosti, negativni samopodobi
in tezavah pri sklepanju intimnih zvez ter o osamljenosti.
Navezovanje stikov z nasprotnim spolom je za njih zelo
pomembno. Po pogostosti ta tema sicer na izstopa, vendar
se je v vseh dosedanjih skupinah izkazalo, da so prav na
tem podrocju zelo globoke bojazni, zaradi ¢esar sami o tem
zelo tezko spregovorijo. Ce jih zmorejo izpostaviti, pa so to
globoka in intimna obcutja, kot je povedalo 23-letno dekle,
ki je prebolelo retinoblastom: »Sama ne morem sprejeti
sebe in svojega videza, zato tudi moskemu ne bi verjela, da
bi me resnicno sprejel tako, kot sem«. Prav pri njej se je
med srecanji skupine izkazalo, da ji je veliko pomagala
izkusnja »meni podobnih«, zaradi ¢esar se je okrepila s
spoznanjem, da ji ni potrebno stalno umikanje oziroma
vzdrzevanje »jezeve drze«.

Izpostavljene so bile Se nekatere druge teme, a redkeje
(omejitve in prikrajsanost zaradi bolezni ali posledic
bolezni in zdravljenja, vprasanje »zakaj prav jaz,
religioznost, neplodnost zaradi bolezni, nezmoznost
sluzenja vojaskega roka, odnos s sorojenci, posledice
obsevanja, strah pred ponovitvijo).

Ob koncu vsakoletnega programa smo na podlagi vtisov
strokovnega tima in analize zapisnikov zasledili nekatere
ugodne spremembe, ki se kazejo tako v celotni skupini kot
tudi pri posameznikih. Znotraj zaklju¢nih skupinskih
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srecanj smo opazili bolj spontano komunikacijo med ¢lani
skupine, vecji vpogled v lastno dozivljanje, vecjo skladnost
med realno in idealno predstavo o sebi, zrelejse ¢ustvene
reakcije ter ve¢ samoiniciativnosti. Zasledili smo tudi
spremembe v odnosu do avtoritet oziroma zdravstvenega
osebja, saj so ¢lani skupin povedali, da ¢utijo manj bojazni
do zdravnikov, bolezni in zdravljenja.

Po enoletni obravnavi, ki jo sestavlja deset srecanj,
ponudimo mladim ¢lanom $e desetdnevno skupno bivanje
v toplicah. Na voljo so jim razne kopeli, avdiovizualne
stimulacije, vaje v bazenu, fitnes, akupunktura in sprehodi
v naravi. Prav sprehodi so se pokazali kot pozitivha
izkusnja, saj so tako nastala in ostala mnoga prijateljstva in
druzenja, ki se ohranjajo leta.

Na osnovi vprasalnika o oceni bivanja v toplicah, ki so ga
sodelujoci izpolnili po vrnitvi, smo lahko razbrali, da je bila
vecina s programom rehabilitacije zadovoljna, ceprav je
polovica pred tem glede povabila pomisljala. Vsi v skupini
so se prilagodili brez tezav, med sabo so se dobro razumeli,
vecina je poglobila prijateljstvo z nekom iz skupine in
vecina bi rada tak nacin rehabilitacije ponovila.

Dosedanje izkusnje s skupinskim delom pri mladih,

ozdravljenih raka, so pokazale, da je pomoc¢ v tej obliki
dobrodosla, saj je mnogim prinesla razsiritev in obogatitev

spoznanj in moznost spreminjanja dotedanjega nacina
Zivljenja. Povecali sta se njihova zmoznost in potreba po
navezovanju stikov.

Da bi lahko omogocali in konkretno pomagali pri
uresni¢evanju njihove ¢im boljse osebnostne integracije,
smo v letu 1996 za pomoc¢ mladim, ozdravljenim raka,
ustanovili fundacijo Mali vitez. Njen cilj je pomo¢ mladim
pri njihovi telesni in psihi¢ni rehabilitaciji za boljso
kvaliteto zivljenja.
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