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CUSTVENO DOZIVLJANJE ZENSK, OBOLELIH ZA
RAKOM DOJKE IN DOZIVLJANJE VLOGE MEDICINSKIH
SESTER PRI PSIHICNI PODPORI (11. del)

EMOTIONAL EXPERIENCING OF WOMEN WITH BREAST CANCER AND
EXPERIENCING OF THE ROLE OF NURSES IN PSYCHOLOGICAL SUPPORT
(PART II)

Majda Smit
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DESKRIPTORII: dojka novotvorbe-psihologija-zdravstvena
nega

IzvleCek — V ¢lanku je obravnavan psihosocialni vpliv bolezni
rak dojke na doZivljanje obolelih Zensk. Namen raziskave je bil
ugotoviti Custveno doZivljanje Zensk in njihovo doZivljanje vloge
medicinskih sester. Avtorica je analizirala Studije primera petih
Zensk, obolelih za rakom dojke. Podatki so bili zbrani 7 intervjuji
v mesecu marcu 2002. Zbrani zapisi vseh pogovorov so bili
obdelani s kvalitativno analizo besedil. Raziskava je pokazala
najvecji razpon negativnih Custvenih stanj pri obolelih Zenskah v
obdobjih diagnoze in zdravljenja. Z medicinskimi sestrami so se
Zenske posvetovale med nadaljevanjem zdravljenja na oddelku
kemoterapije. Avtorica v zakljucku nakaZe potrebo po uvedbi
podiplomskega izobraZevanja iz onkoloske zdravstvene nege za
podrocje celostne pomoci Zenskam z rakom dojke. Predstavi tri
predloge: priprava dodatnih tiskanih brosur in obvestil, organi-
zacija svetovalnice in telefonskega svetovanja za Zenske in njiho-
ve svojce.

Darji, ki je tako rada Zivela
Uvod

»Ne vem, kaj se bo zgodilo, zato Zivim danes, kot bi
bil moj zadnji dan,« je bil moto prijateljice, pri kateri
se je bolezen ponovila in napredovala. Med nastaja-
njem dela me je ves Cas vzpodbujala. Zelela si je, da
bi njen prispevek v raziskavi pripomogel k boljSemu
ozave$¢anju tako zdravih kot bolnih Zensk. Se preden
sem koncala kvalitativno analizo besedila, je prijate-
ljica zaradi ponovitve bolezni umrla. Bila sem v etic¢-
ni dilemi in sem nameravala del rezultata, ki se nana-
$a nanjo, izloc¢iti. Besede njenega moza, da bodo Zeni-

DESCRIPTORS: breast neoplasms-psychology-nursing

Abstract — The article deals with the psychosocial impact of
breast cancer on the experiencing of patients. The aim of the
study was to learn about emotional experiencing of women and
their perception of the role of the nurse. The author analysed
case studies of five women with breast cancer. The data were
gathered by means of interviews performed on March 2002. The
gathered records of all interviews were processed by means of
qualitative analysis of the texts. The analysis revealed the highest
percentage of negative emotional states in patients in periods of
diagnostic process and early treatment. The patients consulted
nurses in most cases during the continuation of therapy of chemo-
therapy ward. In conclusion the author stresses the need for
postgraduate training in oncological nursing care which would
enable nurses to perform holistic care for patients with breast
cancer, and presents three propositions: preparation of addi-
tional printed materials and announcements, organization of
consulting rooms and telephone counseling for women and their
relatives.

ne izjave morda kdaj pomagale tudi drugim Zenskam,
so prispevale k temu, da sem njeno pripoved obdrZala
(Smit, 2003).

Clanek je nadaljevanje prispevka DoZivljanje Zensk,
obolelih za rakom dojke, in nacini pomoc¢i medicin-
skih sester (Smit, 2004). Intenzivna nihanja v Custve-
nem doZivljanju se pri Zenskah pojavijo Ze ob sumu
na bolezensko spremembo. Dokoncna postavitev dia-
gnoze in zdravljenje bolezni pa povzrocita Se vecjo
custveno zmedo, ki se kaZe v razli¢nih negativnih Cust-
venih stanjih, kot so strah, obup, negotovost, zaskrb-
ljenost, jeza. Taylorjeva (2000) navaja, da se vplivi
bolezni pri obolelih Zenskah lahko kaZejo v obcutkih
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strahu in jeze, v spremenjeni telesni podobi in spolno-
sti, utrujenosti, spremenjenem druZinskem Zivljenju
in zakonu, strahu pred ponovitvijo bolezni. Halsteado-
va in Hullova (2000) omenjata protislovne obcutke,
ko morajo Zenske, ki se ob postavitvi diagnoze sami
sebi zdijo zdrave, nenadoma kljubovati zZivljenjsko
ogrozujoci bolezni. Ob neprijetnem zdravljenju jih na-
vdajata tako upanje kot groza, ko se bojijo ponovitve
bolezni in se zavedajo lastne umrljivosti.

Namen raziskave in opredelitev
raziskovalnega problema

Z raziskavo sem Zelela opisati dozivljanje Zensk,
obolelih za rakom dojke v razli¢nih obdobjih bolezni.
Ugotoviti sem Zelela:

a) dozivljanje Zensk, obolelih za rakom dojke;
b) vlogo medicinskih sester pri psihi¢ni podpori tem
Zenskam.

Glede na namen naloge sem opredelila delovne hi-
poteze:

a) Dobro psihofizi¢no pocutje Zensk z rakom dojke
spodbujajo odkriti pogovori in empati¢no razume-
vanje zdravstvenih delavcev, druZinskega in soci-
alnega okolja do obolelih Zensk.

b) Medicinske sestre, vkljucene v organizirano sveto-
valno sluzbo, nudijo Zenskam ve¢ kakovostnejse
podpore, ki je razsirjena tudi na psihi¢no podroc-
je. Medicinske sestre na Onkoloskem inStitutu v
Ljubljani nimajo posebej organizirane svetovalne
sluzbe za obolele Zenske z rakom dojke.

Metode zbiranja in obdelave podatkov

V raziskavi je uporabljena Studija posameznih pri-
merov Zensk z rakom dojke. Kot Zenska z rakom doj-
ke, prostovoljka za individualno pomo¢ bolnicam z
rakom dojke in Clanica ljubljanske skupine za samo-
pomo¢ Zenskam z rakom dojke poznam vec Zensk s
tem obolenjem, ki so v razli¢nih obodobjih bolezni.
V raziskavi je sodelovalo pet Zensk, ki so se v ¢asu
svoje bolezni zdravile na Onkoloskem inStitutu v Ljub-
ljani. Za pogovore, ki so potekali individualno v med-
sebojnem zaupanju in spoStovanju, sem se dogovorila
z Zenskami osebno. Glavni kriteriji vkljucitve posa-
meznih udeleZencev v raziskavo so bili: a) pripravlje-
nost obolelih Zensk za sodelovanje; b) njihova telesna
zmogljivost in dobro pocutje; c) njihova Custvena
zmogljivost in pripravljenost povedati svoja intimna
doZivljanja. Vse udeleZenke so prostovoljno in z ve-
seljem sodelovale. Menim, da tudi zato, ker imam oseb-
no izkusnjo z doZivljanjem custvenih stisk zaradi te
bolezni. Med zbiranjem podatkov sem imela obcutek,
da so me udeleZenci v raziskavi imeli bolj za Zensko z
rakom dojke kot za raziskovalko (Smit, 2003).

Za zbiranje podatkov s pomoc¢jo snemanih interv-
jujev sem se odlocila na osnovi lastnih izkuSenj, izku-

Senj drugih obolelih Zensk in po pregledu literature
(Cuevas-Renaud in sod., 2000; Manne in sod., 2000;
Mcvea in sod., 2001; Edgar in sod., 2000; Shands in
sod, 2000; Wellisch in sod., 1996). Intervjuje sem po-
snela marca 2002 na njihovem domu na osnovi na-
slednjih odprtih vpraSanj, ki so bila pripravljena za to
raziskavo: 1. pogovori o doZivljanju bolezni, zdrav-
ljenju, spremenjeni telesni podobi, obcutkih: s kom,
kdaj, kako pogosto; 2. vloga medicinskih sester pri
psihi¢ni podpori: kje, kdaj, kako (Smit, 2003).

Obdelava podatkov

Posnetke sem uredila v zapise (transkripte). Zbrani
zapisi vseh pogovorov, ki se nanasajo na omenjeno vse-
bino obsegajo 29 strani. Besedila sem obdelala na kva-
litativen nacin. Uporabila sem analizo besedil (Mesec,
1998; Pahor, 1995; Parahoo, 1997; Sagadin, 1991; Sa-
gadin, 1993a/b; Splichal,1990). V zacetni fazi analize
sem pogovore uredila v posamezna bolezenska obdob-
ja. V njih sem opredelila vsebine in koncepte. Podatke
sem urejala v kategorije; nekaj sem jih oblikovala vna-
prej, nekaj pa jih je nastalo sproti (in vivo). Enoto ana-
lize predstavljajo izjave posameznih intervjuvank. Iz-
jave so oblikovane v klju¢ne pojme, ti so zdruZeni v
podrocja, le ta pa v koncepte. Podatki so prikazani v
dveh tabelah in treh slikah. Tako oblikovane podatke
sem skusSala v razpravi podati v obliki teoreti¢nih izho-
dis¢ (poskus izpeljave teorije) (Smit, 2003).

Udelezenci

V raziskavo je bila v ¢asu od 4. do 17. marca 2002
vkljucena skupina petih Zensk, ki so bile v razli¢nih
obdobjih bolezni:

— Zenska A, v obdobju rehabilitacije, eno leto in pol
po postavitvi diagnoze, stara 38 let, fakultetno izo-
brazena, polno zaposlena, mati dveh otrok;

— Zenska B, v obdobju rehabilitacije, eno leto in pol
po postavitvi diagnoze, stara 38 let, visjesSolsko izo-
brazena, polno zaposlena, mati dveh otrok;

— Zenska C, v obdobju rehabilitacije, sedem mesecev
po postavitvi diagnoze, stara 59 let, srednjeSolsko
izobraZena, upokojena, mati dveh otrok;

— Zenska D, v obdobju kasnega preZivetja, devet let
po postavitvi diagnoze, stara 55 let, fakultetno izo-
brazena, upokojena, mati treh otrok;

— Zenska E, v obdobju ponovitve bolezni, Stiri leta in
pol po postavitvi diagnoze, stara 36 let, srednjesol-
sko izobraZena, zacasno na bolniSkem dopustu, mati
enega otroka.

NajmlajSa obolela zZenska je bila ob postavitvi dia-
gnoze stara 32 let in najstarejSa 59 let. Povprecna sta-
rost obolelih Zensk ob postavitvi diagnoze je bila 42
let, v Casu raziskave 45 let in 2 meseca. Razpon staro-
sti je velik, vendar vseeno navajam izra¢unano po-
vprecno starost udeleZzenk. Poudarjam, da je doZivlja-
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nje vsake obolele posameznice enkratno, odvisno od
mnogih dejavnikov, ne le od starosti. V Casu raziska-
ve so bile Zenske povpre¢no 3 leta in pet mesecev po
postavitvi diagnoze.

— Ratziskovalka: v obdobju daljSega preZivetja, pet let
po postavitvi diagnoze, stara 38 let, mati dveh otrok.
Nastopala sem v vlogi raziskovalke, medicinske se-
stre in Zenske z rakom dojke (Smit, 2003).

Rezultati

Predstavljena sta dva koncepta doZivljanje Zensk z
rakom dojke in doZivljanje pomena zdravstvene nege
— vloga medicinskih sester (tab. 1). Koncepta imata
razli¢no Stevilo pripadajocih podrocij s klju¢nimi poj-
mi. Ob nekaterih klju¢nih pojmih so navedene repre-
zentativne izjave posameznih Zensk (Tab. 1).

Tab. 1. Predstavitev vsebinskega dela doZivljanja in mne-
nja Zensk z rakom dojke glede na koncepte in njim pripa-
dajoca podrocja (vir: Smit, 2003).

DoZivljanje Dozivljanje vloge
Koncepti Zensk z medicinske
rakom dojke sestre
Podrocja — Custvenastanja — pogovori
— obrambno vedenje — odnosi v postopku
— strategijereSevanja — razmisljanje o vlogi
problemov medicinskih sester

DoZivljanje Zensk z rakom dojke

V tem konceptu so razvidna tri podrocja dozivlja-
nja Zensk z rakom dojk: ¢ustvena stanja, ki so oprede-
ljena kot pozitivna in negativna, obrambno vedenje in
strategije resevanja problemov. Omenjena podrocja in
pripadajoci kljucni pojmi so prikazani glede na kro-
noloski potek po obdobjih: diagnoza, zdravljenje, re-
habilitacija, daljSe preZivetje, ponovitev bolezni. Zen-
ske so v obdobju diagnoze in zdravljenja doZivele ve-
liko ve€ razli¢nih negativnih Custvenih stanj kot v ka-
snejSih obdobjih. Omiliti so jih poskuSale z razli¢nimi
obnaSanji in iskanjem razli¢nih nacinov reSevanja teh
stanj, kar je razvidno tudi v tabeli 2 (Smit, 2003).

— Custvena stanja

V tem podrocju je bilo v obliki klju¢nih pojmov
identificiranih 20 razli¢nih custvenih stanj, ki prika-
zujejo obcutke Zensk, od tega 17 negativnih in 3 pozi-
tivna (tab. 2). Sedem razli¢nih negativnih custvenih
stanj je bilo prisotnih v obdobju diagnoze, Se ve¢ (11)
pa v obdobju zdravljenja, kar kaZe na stisko Zensk, ko
so izvedele za diagnozo in nacine zdravljenja. Najbolj
izstopajoce negativno custveno stanje v obdobju dia-
gnoze je bila prestraSenost, ki se je stopnjevala od
obcutka strahu ob zatipanju zatrdline do obcutka Ziv¢-
nega zloma in prepricanja, da se je rak Ze verjetno
razsiril. »Ze prej me je bilo strah, ko sem zatipala ...«
»...dokler niso izvidi prisli, jaz sem bila Cisto, mislim,

da sem, ne vem, imela %iveni zlom ...«. Zenske so se
pocutile zbegano, zaradi prevelike koli¢ine informa-
cij ob postavitvi diagnoze. »... sem bila tako zbom-
bardirana s tistimi podatki, da sploh nisem vedela,
zakaj se gre vse. On (zdravnik) mi je govoril o delni
odstranitivi, o popolni odstranitvi, o rekonstrukciji,
cisto o vsem, da jaz sploh na koncu nisem nic vedela
... tudi diagnoza je bila v bistvu konec koncey poveda-
na, nisem mogla vsega dojeti...«, »... v glavi imas ob-
cutek, da imas polno glavo, obenem pa prazno. Ne ves
nic.« Negotovost »... takrat nisem vedela, kaj to po-
meni, ali me bodo kar pustili, ¢e bodo slabi rezulta-
ti...« in brezizhodnost sta se pojavili ob ¢akanju izi-
daizvidov in zaradi lastnega nepoznavanja bolezni. V
tem obdobju so se pojavile tudi prizadetost, zgroze-
nost, otopelost, ko Zenske niso bile sposobne komu-
nicirati na njim obi¢ajen nacin.

V obdobju zdravijenja so bili prestrasenost »Bala
sem se, kako bo doma. Ali bom lahko hodila, ali bom
kar naprej bruhala?!«, prizadetost, razoc¢aranje »Za-
merim jim, da mi niso svetovali, naj si ostriZem dolge
lase...« in zbeganost povezani z zdravljenjem in ne-
poznavanjem njegovih stranskih u¢inkov. Zgrozenost
in Sokiranost sta se pojavili zaradi nadaljevanja zdrav-
ljenja s kemoterapijo, izérpanost in utrujenost pa
kot posledica tega. Zalost in jeza sta bili prisotni za-
radi bolezni, ki je doletela te Zenske.

V obdobju rehabilitacije sta bili prisotni negoto-
vost glede prihodnosti in oblutek krivde, ker je ob-
cutek negotovosti in strahu takoj delila z moZem.

Tudi v obdobju daljSega preZivetja je bil prisoten
obcutek krivde, ko se je Zenska bala bremeniti moza s
svojimi tezavami. Upornost (boj) se je pojavila ob
nepredvidenih zdravstvenih zapletih, kot posledica te
pa izérpanost.

diagnoza
zdravljenje
rehabilitacija
daljse prezivetje
ponovitev bolezni

- Custvena stanja

Graf 1. Prikaz izjav o doZivljanju negativnih custvenih
stanj pri Zenskah glede na posamezna obdobja (n = 5
Zensk) (Smit, 2003).
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Tab. 2. Koncept doZivljanje Zensk z rakom dojke — prikaz analize izjav in oblikovanja
podrocij ter kljucnih pojmov (n = 5 Zensk) (vir: Smit, 2003).

ljito zdravnikovo razlago
o bolezni, nacinih zdrav-

ljenja in zaupanjem Vv

Obdobjabolezni Skupaj .
Podrocja s kljuénimi Diag. Zdr. Reh. Daljse Pon. Stevilo zdravljenje.
pojmi preziv.  bol. izjav Skupaj je bilo v obdob-
Custvena stanja ju diagnoze pri razli¢nih
Negativna: Zenskah prisotnih 13 raz-
1. prestraseno A,B.E D,E 5 li¢nih Custvenih stanj, od
2. prizadeto C C,D 3 tega 11 negativnih, v ob-
3. zbegano B,C E 3 dobju zdravljenja 16 (14
4. megotovo B.E B c 3 negativnih), v obdobju ra-
e C b, ) habliucije 2, v obdobyu
7. izérpano D D 5 daljSega prezivetja 3 in v
8. krivo A D ) obdobju ponovitve bole-
9. Yokirano E E 2 zni 2 — od teh so vsa nega-
10. brezizhodno E 1 tivna (graf 1). V razli¢nih
11. otopelo D 1 obdobjih bolezni se 36 iz-
12." jezno N I jav nanaSa narazli¢na Cust-
13. obupano D 1 L& .
14, utrujeno D 1 vena stanja (Smit, 2003).
15. Zzalostno C 1
16. uporno D 1 — Obrambno vedenje
L Vel kijepomase
18. pomirjeno B B 2 lo Zenskam prebroditi naj-
19. varno A 1 razli¢nejSe stiske zaradi
20. zadovoljno C 1 bolezni, je identificirano v
Skupaj 13 16 2 3 2 =36 6 razli¢nih klju¢nih poj-
Obrambno vedenje mih (tab. 2). Najpogoste-
1. zanikanje A,B,C,D D B,C E 8 je je bilo prisotno zanika-
2. pozitivnanaravnanost E C E 3 nje, ki je v obdobju dia-
3. sprejf:manjebolezni C C E 3 gnoze inzdravljenja kaza-
g S;g;ﬁfanje b g E ; lov na nepripravljgnost so-
6. zapiranje vase D D 5 ocenja z boleznijo »... ko
Skupaj 6 5 4 1 5 s =21 mi je iskala mesto, da bi
Strategije reSevanja problemov mi .pun.ktir ali, s em r ekla,.
1. pomen informacij A,B,D.E B,E D 7 najboljse, da pustite, saj
2. spraSevanje o smislu tako ni¢ nimam ... do ta-
Zivljenja D 1 krat, ko sem §la na opera-
3. spoprijemanje E 1 cijo, sem Se zmeraj trdila,
4. socialni stiki E 1 da ni res, da mi ni¢ ni.«.
Skupaj 4 3 1 / 2 £=10

V obdobju rehabilitacije

Legenda: — Obdobja bolezni: diagnoza (Diag.), zdravljenje (Zdr.), rehabilitacija (Reh.), daljse
preZivetje (DaljSe prez.), ponovitev bolezni (Pon. bol.)

— Zenske z rakom dojke: A, B, C, D, E

— SKUPALJ: skupno stevilo klju¢nih pojmov v posameznih podro¢jih in bolezenskih

obdobjih

V obdobju ponovitve bolezni je ponovno nastopila
Sokiranost, prisotna pa je bila tudi zaskrbljenost glede
intenzitete bolecin.

Pozitivna stanja (3) so se pojavila dvakrat, v ob-
dobju diagnoze in zdravijenja, od tega pomirjenost
obakrat pri isti Zenski v obeh obdobjih »... sem prisla
iz ordinacije ven, nasmejana kot roZa, kot da mi Cisto
nic ni. Pa smejala sem se, ker je pa res, zdravnik se mi
je takrat posvetil ...«. ObCutka varnosti in zadovolj-
stva pa pri dveh Zenskah v prvem ali drugem obdob-
ju. Ti trije pozitivni obcutki so bili povezani s teme-

in ponovitve bolezni pana
zanikanje bolezni in na
Nnezmoznost pogovorov o
mozni ponovitvi bolezni
in slabi prognozi. Na to se
nana$a osem izjav, ki so
bile prisotne v vseh ob-
dobjih, razen v obdobju daljSega preZivetja.

Pozitivna naravnanost, sprejemanje bolezni in upa-
nje so se pojavljali v treh razli¢nih obdobjih. Pozitiv-
na naravnanost v obdobju ponovitve bolezni se je
nanaSala na sprejemanje zdravljenja v smislu iskanja
njegovih pozitivnih uéinkov »Vzamem si cas za sebe
in se ukvarjam s stvarmi, ki so mi v veselje. Poskusam
Ziveti normalno Zivijenje.«

Sprejemanje bolezni pa kot nekaj, kar se je zgodi-
lo, s ¢imer je treba Ziveti. Upanje je bilo usmerjeno
na ¢im manj obsezno zdravljenje s ¢im manj stranski-
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mi ucinki, v obdobju ponovitve bolezni pa na Zeljo,
da bi se metastaze umirile. Zapiranje vase je pome-
nilo skrivanje spremenjene telesne podobe v obdobju
zdravljenja »... vsak korak je bil zame zelo teZek, da
me je (moZ) videl brez dojke. Brez proteze, me je v
bistvu po treh mesecih, ko sem pomerjala kopalke ...
in sem takrat jokala kot deZ, ampak potem mi ni bil
vec problem ... da so me brez lasulje videl, je bilo tudi
slucajno ... sem se pravzaprav prevec zapirala.« V ob-
dobju daljSega preZivetja pa nesposobnost pogovora
o strahu glede moZne ponovitve bolezni. Spopadanje
se je pojavilo kot spopad s spremenjeno telesno podo-
bo v obdobju zdravljenja. V obdobju ponovitve bole-
zni kot spopad z depresivnim custvenim stanjem »Se-
veda imam tudi depresivne trenutke, a se z vizualizaci-
Jjo, pogovorom z ljudmi, ki mi veliko pomenijo, neka-
ko izvijem.«

Skupaj se v obdobju diagnoze nanasa pri razli¢nih
Zenskah 6 obrambnih vedenj, v obdobju zdravljenja
in ponovitve bolezni po 5, v obdobju rehabilitacije 4,
v obdobju daljSega preZivetja 1 (graf 2). V razli¢nih
obodobjih bolezni so Zenske 21-krat uporabile razlic-
na obrambna vedenja (Smit, 2003).
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Graf 2. Prikaz izjav o obrambnem vedenju in strategijah
reSevanja problemov pri Zenskah_glede na posamezna
obdobja (n = 5 Zensk) (Smit, 2003).

— Strategije resevanja problemov

V analizi besedila so se pokazale Stiri strategije re-
Sevanja problemov (tab. 2), ki so ali bi lahko Zenskam
pomagale k pozitivhemu doZivljanju bolezni. Izstopal
je kljucni pojem pomen informacij (7), od tega kar
petkrat v negativnem pomenu v obdobjih diagnoze
»... Ce bi kaksno stvar v tistem dnevu prebrala, ¢e bi
mi jo (literaturo), tole preberi, bi verjetno imela celo
rec¢ enih vprasanj.«

»... nisem vedela, na koga bi se lahko obrnila ...sem
imela obcutek, da jaz pojma nisem imela, kaj sploh,
kako, kaj odstranijo, koliko, zakaj, kako, meni se tudi
sanjalo ni.«

»Ne ves, kam bi vprasal, sploh ne ves, kaj vprasa-
ti.« Pomen informacij zaradi nepoznavanja zdrav-
ljenja v obdobju zdravljenja, ko so bile informacije
podane pomanjkljivo oziroma Zenske niso imele moz-
nosti, da bi jih ponovno pridobile. »... bom dobila
kemoterapijo. Meni se tudi sanjalo ni, kaj je zdaj
to.«»... nisem vedela, kako bo grozno to, kaj me caka
pravzaprav ... Ko so mi omenili ledeno kapo, sem mi-
slila, da mi bodo dali na glavo led.«

Le ena Zenska navaja pozitiven pomen informacij,
ko je sama po postavitvi diagnoze kupila knjigo o raku
in ko je tudi v obdobju rehabilitacije prebirala veliko
literature o komunikaciji, ki jo je dobila v knjigarni
oziroma v knjiZnici. SpraSevanje o smislu Zivljenja
se je pojavilo v obdobju zdravljenja, ko je bila Zenska
prestrasena in prizadeta zaradi stranskih u¢inkov zdrav-
ljenja. S pomocjo prijateljice je poiskala dodatno stro-
kovno pomoc. Socialni stiki in spoprijemanje sta se
pojavila v obdobju ponovitve bolezni, ko se je Zenska
kljub bolec¢inam trudila ohranjati kakovost Zivljenja v
smislu gibanja in druZenj s prijatelji in znanci. »Sedaj,
ko imam bolecine, sem pa omejena pri gibanju ... sedaj
si delam cilje na krajsi rok ... je kvaliteta Zivijenja Se
vedno bolj pomembna, kot da bi se ¢isto bolecine znebi-
la... Mipavseeno ve¢ pomeni, da grem lahko v avto, da
se lahko kam peljem, da sem normalna ... Ne pa, da sem
omoticna cel dan. To se mi zdi, da bi me vodilo samo Se
navzdol vse skupaj. Ce ti ne mores normalno Ziveti, te
tudi enkrat psiha zapusti.«

V obdobju diagnoze so Zenske navajale 4 oblike
strategij reSevanja problemov, v obdobju zdravljenja
3, v obdobju ponovitve bolezni 2 in v obdobju reha-
bilitacije 1 (graf 2). V razli¢nih obodobjih bolezni se
je deset izjav nanasalo na razlicne strategije reSevanja
problemov. Njihova vecja ucinkovitost je bila odvi-
sna od moznosti pridobivanja informacij o bolezni in
zdravljenju v okviru regionalnih bolni$nic in Onkolo-
Skega inStituta. V obdobju ponovitve bolezni si je Zen-
ska pomagala z ve¢imi nacini pomoci, verjetno zato,
ker je Ze poznala bolezen in njeno zdravljenje (graf 3)
(Smit, 2003).

Dozivijanje Zensk o viogi medicinskih sester

Ta koncept se pojavi v obdobju zdravljenja. Opre-
deljujejo ga izjave Stirih Zensk, ki so po kirurSkem
zdravljenju imele dopolnilno zdravljenje raka dojke s
kemoterapijo. Razvidna so tri podrocja: pogovor,
odnos v casu postopka, razmisljanje o pomenu
zdravstvene nege in pripadajoci kljucni pojmi. V vsa-
kem podrocju so Zenske navedle po pet izjav, skupaj
petnajst (tab. 3), ki so nakazale ideje za boljSo organi-
ziranost in ucinkovitost sluzbe za zdravstveno nego
(Smit, 2003).
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Tab. 3. Koncept doZivljanje Zensk o vlogi medicinskih sester — prikaz analize izjav in
oblikovanja podrocij in kljuc¢nih pojmov (n = 5 Zensk) (vir: Smit, 2003).

»... jo (medicinsko sestro)
laZje vprasas kot zdravni-
ka.« Zenske so se posve-

Podrocja Odnos Razmisljanje L
Obdobje Pogovor Zenske v casu Zenske ovlogi Zenske tOV31§ z me%lcmsklml se-
bolezni postopka medicinskih sester straml ob Za(;etk'u nadalje-
Zdravljenje - kje A, D — prijazen A, B,D - hitrejsi dostop do A, B Van]a_ _ZdraVIJenJa s kemo-

— nacin; tiskanega gradiva terapijo na oddelku ambu-
zakasnel A, B — pristen E,D — preobremenj.kadra B, D lantne kemoterapije (Smit,
dostopnost A — svetovalnicaonko- B 2003).
loSke zdrav. nege
Skupaj: £ =15 5 5 5

diagnoza
zdravljenje

rehabilitacija
daljse prezivetje
ponovitev bolezni

. pomo¢ |

Graf 3. Prikaz izjav o doZivljanju negativnih custvenih

stanj ter pomoci v obliki obrambnega vedenja in strategij

reSevanja problemov pri Zenskah z rakom dojke v raz-
licnih obdobjih bolezni (n = 5 Zensk) (Smit, 2003).

| - Sustvena stanja

— Pogovor

V podrocju pogovora sta izstopala dva klju¢na poj-
ma: kraj pogovora, ki je opredeljen kot kje, in na-
¢in pogovora. Kraj pogovora — kje, kot sta ga pose-
bej navedli dve Zenski, kjer jima je bil nuden pogovor
v obliki svetovanja s strani medicinskih sester oziro-
ma sta od njih dobili informacije o poteku in stran-
skih ucinkih zdravljenja, je bil Sele oddelek ambu-
lantne kemoterapije. »... ja drugace moram reci, da
podatke dobis potem, ko prides na prvo kemoterapi-
Jjo.« Za obe Zenski je bilo to Ze dopolnilno zdravljenje
raka dojke.

Kljuéni pojem nacin pogovora opredeljujeta dva
vsebinska pojma dostopnost in zakasnelost. »7o je
pa Ze potem, ko vsak ima Ze nekaj, ko se je Ze dokopal
do enih informacij.« » Samo to bi bilo fajn, ce bi zve-
del Ze vsaj takrat, ko zves. Ja, saj zves veliko pa dobis,
samo zmeraj takrat, ko si Ze na tem«. Ta dva pojma
pojasnjujeta, da Zenske dobijo potrebne informacije
prepozno, ¢eprav, kot je omenila ena od intervjuvank:

— Odnos v ¢asu postopka

Podrocje odnos v ¢asu
postopka opredeljujeta dva klju¢na pojma prijaznost
in pristnost. Tri Zenske so opisale medicinske sestre
na oddelku ambulantne kemoterapije prijazne kot oseb-
nosti in prijazne v odnosu do bolnikov. Dve Zenski sta
omenili pristen odnos, ko sta v stiku z medicinskimi
sestrami obcutili neposrednost in zadovoljstvo. »... na
kemoterapiji tiste sestre so zelo prijazne in tudi vse
odgovorijo in si vzamejo cas, Ce vidijo, da je Zenska
ali moski ali kdorkoli, pa¢ pacient prizadet, da ga je
strah, da je ves prestrasen tam in si resnicno vzamejo
Cas.« (Smit, 2003)

— Razmisljanje o vlogi medicinskih sester

Hitrejsi dostop do tiskanega gradiva, preobreme-
njenost kadra in svetovalnica onkoloSke zdravstvene
nege za bolnice z rakom dojke so kljuc¢ni pojmi, ki
opredeljujejo to podrocje. O hitrejSi dostopnosti in
spremembi organiziranosti v dostopu do tiskanega gra-
diva, ki razlozi bolezen in zdravljenje in s tem vecji
informiranosti Zensk sta razmisljali dve Zenski: »...
mogoce bi te knjiZice, ki so, bi mogle biti na voljo Ze
na oddelku. Ze takoj po operaciji, takrat imas cas.
Dol si, ¢as imas, zanima te to, takrat to literaturo po-
Zira$ dobesedno in mogoce, ce bi bile te knjiZice po-
stavljene kar na hodniku, tako kot so na kemoterapiji,
bi bilo to zelo v redu, pa takrat bi se ti tudi vpraSanja
zraven porajala.« «... ¢e bi mogoce kaj pisalo, od ta-
krat do takrat pa lahko pridete, pa kaj vprasate, bi
mogoce Sla, ker pa nikjer nic¢ ni, da bi se sama spo-
mnila, pa da bi sama iskala...«

Zenske med zdravljenjem dobijo brosure z razli¢-
nimi vsebinami. Po kirur§kem zdravljenju prejmejo
od prostovoljke za individualno pomo¢ Zenskam z ra-
kom dojke broSuro Rak dojke, ki jo je izdalo Drustvo
onkoloSkih bolnikov Slovenije. V njej so kratke in
poljudne razlage o nacinih kirurSkega zdravljenja, o
kemoterapiji, obsevanju, o Zivljenju doma, o vajah za
razgibavanje roke. Vse vsebine lepo dopolnijo price-
vanja Zensk z rakom dojke. Na zacetku zdravljenja s
kemoterapijo in/ali obsevanjem dobijo Zenske na od-
delkih kemoterapije in radioterapije broSuri Kemote-
rapija in vi ter Obsevanje kot del zdravljenja. V
obeh je razlaga o zdravljenju in zdravstveni negi, ki
so jo pripravili zdravstveni strokovnjaki iz Onkolo-
Skega inStituta v Ljubljani. V primerih, ko je potreb-
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no Se dopolnilno hormonsko zdravljenje, je Drustvo
onkoloskih bolnikov izdalo broSuro Hormonsko
zdravljenje raka dojk. Vse pisno gradivo je na voljo
brezplacno vsem obolelim Zenskam na vseh oddelkih
Onkoloskega inStituta, v specialisticnih ambulantah in
na sedezu DruStva onkoloskih bolnikov. Dobijo ga lah-
ko od lececega onkologa, od individualne prostovolj-
ke, na oddelku psihoonkologije oziroma sedezu drustva.
Dogaja se, da Zenske ne dobijo vseh njim potrebnih
brosur, ker se zdravstveni delavci premalo zavedajo
pomembnosti pisnega informiranja.

Dve Zenski sta razmisljali, da svetovanje zaradi pre-
obremenjenosti kadra ne spada v podrocje zdravstve-
ne nege. Ena Zenska je izpostavila Zeljo po posvetova-
nju z medicinsko sestro v svetovalnici onkoloske zdrav-
stvene nege za bolnice z rakom dojke. »Mislim pa, da
bi bilo zelo fino, ¢e bi bila moznost, da bi bila vsaj
ena medicinska sestra mogoce na Onkoloskem, ne vem,
dve, tri ure na dan, moznost, da prides do nje in da
vprasas. Pa da ti lahko pove, pa odgovori.«

Na Onkoloskem in§titutu v Ljubljani je organizira-
na Posvetovalnica za onkolosko zdravstveno nego, ki
je namenjena hospitaliziranim in ambulantnim bolni-
kom ter njihovim svojcem. Vodi jo medicinska se-
stra, enterostomalna terapevtka, ki je posebej uspo-
sobljena za bolnike s stomami (stoma-izpeljava Cre-
vesja) in poSkodbami koZe zaradi bolezni ali opera-
tivnih posegov. Menim, da so Zenske z rakom dojke
premalo ali sploh niso obvescene o delovanju posve-
tovalnice tako s strani z zdravnikov kot medicinskih
sester. Obvestilo o posvetovalnici je objavljeno v
Oknu, glasilu Drustva onkoloskih bolnikov, ki ga ve-
¢ina Zensk dobi Sele med zdravljenjem. V obvestilu je
napisano, kdo, kje in kdaj se lahko posvetuje. Ni pa
omenjena vrsta svetovanja oziroma s kakSnimi teZa-
vami se posameznik lahko obrne po nasvet v posveto-
valnico za onkolosko zdravstveno nego (Smit, 2003).

Razprava

Iz koncepta dozivljanje Zensk z rakom dojke so v
vseh bolezenskih obdobjih razvidnarazli¢na negativna
in pozitivna Custvena stanja, ki so najbolj intenzivna v
obdobju diagnoze in zdravljenja. Negativna Custvena
stanja so se pojavila ob sumu na bolezensko spremem-
bo v dojkah. Njihova intenzivnost se je povecala ob
potrditvi diagnoze, ko so Zenske izvedele, da so zbolele
za rakom dojke. Stopnja strahu, negotovosti, prizade-
tosti, zbeganosti, brezizhodnosti in drugih negativnih
Custev pri zenskah je odvisna od podanih informacij,
pogovorov in odnosa v ¢asu diagnosti¢nega postopka
in zdravljenja s strani zdravnikov in drugih zdravstve-
nih strokovnjakov. Vecina Zensk se je ob postavitvi dia-
gnoze poskusala zaS¢ititi z obrambnim vedenjem in so
bolezen zanikale v mislih ali pogovorih. Navedle so
velik pomen pridobivanja dodatnih informacij. Moz-
nost dodatnega pogovora z zdravniki ali medicinskimi
sestrami o bolezni, diagnosti¢nih postopkih in nacinih

kirur§kega zdravljenja kot tudi tiskane informacije bi
jim olajsale Custveno doZivljanje. V obdobju zdravlje-
nja so Zenske obcutile Se ve€ negativnih oblik Custvenih
stanj kot ob postavitvi diagnoze. To gre pripisati kirur-
Skemu zdravljenju kot tudi nadaljevanju zdravljenja z
obsevanjem, s kemoterapijo in njenimi stranskimi ucin-
ki. Obdobje, ko na konziliju Zenske izvedo, da bodo
zdravljene s kemoterapijo, in do zacetka zdravljenja, je
lahko dolgo od nekaj dni do nekaj tednov. Prav bi bilo,
da bi imele obolele Zenske moznost posveta o doloce-
nem nacinu zdravljenja v svetovalnici za onkoloSko
zdravstveno nego, kjer bi jih vnaprej seznanili s pote-
kom kemoterapije in njenimi moZnimi stranskimi u¢in-
ki. Vecina Zensk je izgubila dojko v celoti, izpadli so
jim lasje, slabo so se pocutile. V obdobju zdravljenja
jim je pomagalo ve€ vrst obrambnega vedenja. Z zani-
kanjem, upanjem, spopadanjem in pozitivno naravna-
nostjo so si pomagale pri sprejemanju zdravljenja, nje-
govih stranskih u¢inkov kot tudi spremenjenega tele-
snegaizgledain s tem samopodobe. V obdobjih rehabi-
litacije in daljSega preZivetja se je umirilo doZivljanje
Zensk v smislu negativnih Custvenih stanj. Ob¢asno so
se Se pojavila pri nekaterih, ko so z nezaupanjem gleda-
le v prihodnost in se bale ponovitve bolezni. V obramb-
nem vedenju se je izraZal strah. Ceprav so se zavedale,
da se bolezen lahko ponovi, so to moZnost poskusale
zanikati. Ena je navedla pozitivno naravnanost in spre-
jemanje bolezni in zdravljenja, rekoc: »... to jemljem
kot nekaj, kar se mi je zgodilo.« V obdobju ponovitve
bolezni je ena od Zensk dozivela intenzivni negativni
Custveni stanji, ko je izvedela, da se je bolezen ponovila
eno leto po zacetku zdravljenja. Z boleznijo in ponov-
nimi zdravljenji se je spoprijemala optimisti¢no. Kljub
bolecinam in omejenemu gibanju je ohranjala socialne
stike s prijatelji, kar ji je dajalo obCutek obfudovanja
(Smit, 2003).

Iz koncepta dozivljanje vloge medicinskih sester
je razvidno, da so se Zenske z medicinskimi sestrami
posvetovale Sele v obdobju zdravljenja, ko so nadalje-
vale zdravljenje na oddelku ambulantne kemoterapi-
je. Raziskava je nakazala, da se Zenske niso posveto-
vale z medicinskimi sestrami v obdobju diagnosti¢nih
preiskav kot tudi ne med kirurS§kim zdravljenjem. V
intervjujih so navedle, da so se jim medicinske sestre
zdele preobremenjene. Nekatere so menile, da sveto-
vanje ne spada v obseg zdravstvene nege. »Le osnov-
no nego da opravljajo,« kot je omenila ena od Zensk.
Druga je navedla, da bi jih s pogovori Se bolj obreme-
nile. Z medicinskimi sestrami so se posvetovale, ko
so dobile prvo kemoterapijo. S pogovori in svetova-
nji so bile Zenske zelo zadovoljne. PogreSale pa so
moZnost posvetovanja z medicinskimi sestrami Ze v
obdobju diagnosti¢nih preiskav, med bivanjem v bol-
ni$nici in po odpustu, ko so ¢akale na nadaljnje zdrav-
ljenje s kemoterapijo in obsevanjem. Menim, da se
medicinske sestre premalo zavedajo potreb posame-
znih Zensk z rakom dojke po informacijah in svetova-
nju. Razmisljam, zakaj. Ali je sluzba zdravstvene ne-
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ge organizirana tako, da medicinske sestre zaradi pre-
majhnega Stevila kadra oziroma prevelikega Stevila bol-
nikov na eno medicinsko sestro ne zmorejo opravljati
zdravstvene nege na holisti¢en nac¢in? Ali imajo me-
dicinske sestre premalo znanja o vplivih bolezni rak
dojke in njenega zdravljenja na telesno, psihi¢no, so-
cialno in dusSevno raven zdravja? Ali se medicinske
sestre zaradi obrambnega mehanizma ne poglabljajo
v stiske ljudi? Ali je vzrok v razmejitvi del med zdrav-
niki in medicinskimi sestrami, kar pomeni, da sveto-
vanje pripada samo zdravnikom? (Smit, 2003)

Zakljucek

Namen naloge je bil ugotoviti doZivljanje Zensk z
rakom dojke ter vlogo medicinskih sester pri psihi¢ni
podpori obolelim Zenskam. Rak dojke med zbolelimi
Zenskami povzro€i vrsto negativnih Custvenih stanj. Po-
zitivna Custvena stanja in s tem dobro psihofizi¢no po-
cutje Zensk spodbujajo odkriti pogovori in empati¢no
razumevanje zdravstvenih strokovnjakov v vseh obdob-
jih bolezni. Zenske naj bi bile pravilno informirane, da
so Stevilne preiskave potrebne zaradi potrditve diagno-
ze. Pomen pogovorov na doZivljanje Zensk se izraza v
obdobju zdravljenja, ki povzroci spremenjeno telesno
podobo. Kirursko zdravljenje kot tudi nadaljevanje
zdravljenja s kemoterapijo, ki lahko povzroci izgubo
las, spremembe v noZnici, menstruacijskem ciklusu, te-
lesni teZi, Zenske prizadene. Po odpustu iz bolniSnice se
zaradi prisotnosti pooperativne bolecine, izgube dojke
kot simbola Zenskosti in zaradi obc¢utka lastne minlji-
vosti po¢utijo ranljivo. Zal v Sloveniji bolnice z rakom
dojke Se nimajo moZnosti posveta z medicinsko sestro,
specialistko onkoloske zdravstvene nege (Breast Can-
cer Nurse), s poudarkom na strokovnih znanjih o raka-
vih obolenjih dojk, Custvenem doZivljanju in podpori,
ki jo Zenske z rakom dojke potrebujejo (Smit, 2003).

Predlogi

— Priprava dodatnih tiskanih broSur in obvestil z ne-
katerimi omenjenimi poglaviji, ki bi jih pripravili
razli¢ni zdravstveni strokovnjaki. Zenske bi jih do-
bile v posameznih kriznih obdobjih:

— Pred izvedbo diagnosti¢nih preiskav bi imele
moZnost prebrati, katere preiskave so potrebne
za dokoncno postavitev diagnoze. Ker je preiskav
veliko, je marsikatera Zenska prestraSena, saj mi-
sli, da se je rak Ze razSiril in ima zaradi tega
toliko preiskav.

— Obvestilo, kdaj je kirurg oziroma specialist, ki
bo/je prevzel zdravljenje obolele Zenske, doseg-
ljiv za morebitni posvet. LeZalna doba po kirur-
Skem zdravljenju se krajSa. Nekatere Zenske so
odpuscene iz bolni$nice po nekaj dneh. Navodi-
la, ki bi vsebovala moZne zaplete, zaradi katerih
naj bi se Zenske oglasile na pred¢asen kontrolni
pregled, bi jih verjetno vnaprej pripravila in po-
mirila.

— Zelo pomembna se mi zdi broSura, v kateri bi
bili navedeni nacini kirur§kega zdravljenja s pri-
loZenimi fotografijami telesnega videza Zenske
po delni, popolni odstranitvi dojke in po rekon-
strukciji dojke, ko so brazgotine Ze lepo zacelje-
ne. Morda bi bila vklju€ena tudi primerjava dveh
Zensk, oblecenih v nedrcéek, prva, ki nosi prsno
protezo, in druga z rekonstrukcijo dojke.

— Prav tako se mi zdijo pomembna Ze pripravljena
navodila o kemoterapiji in obsevanju, ki jih Zen-
ske Zal dobijo Sele takrat, ko s kemoterapijo in/
ali obsevanjem Ze pri¢nejo. Bolje bi bilo, da bi
imele moZnost to prebrati Ze prej, saj od sezna-
nitve z nadaljnjim zdravljenjem do pricetka le-
tega lahko mine tudi teden ali ve¢. V tem casu
pa so mnoge prestrasene, saj jih veliko ne pozna
tovrstnega zdravljenja. Menim, da bi broSure lah-
ko bile pripravljene Ze v Cakalnici ali pa bi jih
Zenska dobila od medicinske sestre ali zdravnika
po opravljenem razgovoru na zdravniSkem kon-
ziliju ali v ambulanti. Na kirurSkem oddelku pa
bi bile lahko razstavljene v posebnem stojalu z
razli¢nimi navodili in bi jih Zenske lahko prosto
prebirale Ze v ¢asu svojega bivanja v bolnisnici.

— Svetovalnica onkoloske zdravstvene nege za Zen-
ske z rakom dojke:

— Primeren, kakovostno opremljen prostor, ki bi nu-
dil zasebnost, psihofizicni obcutek varnosti in do-
brega pocutja tako medicinskim sestram — izva-
jalkam, kot Zenskam, ki bi svetovalnico obiskale.

— Dolocene dni in ure v tednu naj bi tako Zenske z
rakom dojke, kot svojci, imeli moZnost udelez-
be na predavanjih ali v u¢nih delavnicah. V ob-
dobju diagnoze, bi poslusali vsebine o poteku in
namenu diagnosti¢nih metod, o vrstah kirurske-
ga zdravljenja in odlocitvah o izbiri zdravljenja
kot tudi o tem, kako o bolezni povedati v dru-
Zinskem in socialnem okolju. V obdobju zdrav-
ljenja o prednostih in slabostih nadaljnjega zdrav-
ljenja, kot so kemoterapija, hormonsko zdrav-
ljenje, obsevanje, o samopodobi, vrnitvi v do-
mace okolje, ponovni vzpostavitvi normalnega
Zivljenja — fizi¢nem delu, Sportu, spolnem Ziv-
ljenju ... Tovrstne svetovalnice bi bile lahko or-
ganizirane po zgledu nekaterih zdravstvenih do-
mov, ki so organizirali Svetovalnice za zdravo
Zivljenje z namenom preprecevanja kroni¢nih ne-
nalezljivih bolezni pri odrasli populaciji.

— MoZnost celodnevnega svetovanja po telefonu ali
vsaj dolocene dni in ure v tednu po zgledu iz tujine

tako za Zenske kot za njihove svojce (Smit, 2003).

Zahvala

Zahvaljujem se prijateljicam, Zenskam z rakom doj-
ke, ki so brez oklevanja in nesebi¢no sodelovale v raz-
iskavi. Hvala tudi njihovim moZem, ki so raziskavo
podpirali.
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