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PSIHOSOCIALNE RAZSEZNOSTI RAKAVE BOLEZNI TER
KAKOVOST ZIVLJENJA PRI BOLNIKIH Z RAKOM

PSYCHOSOCIAL ASPECTS OF MALIGNANT DISEASES AND QUALITY OF LIFE

AMONG CANCER PATIENTS

Andreja C. Skufca-Smrdel

Oddelek za psihoonkologijo, Onkoloski institut Ljubljana, Zaloska 2, Ljubljana

Z izboljSanjem prezivetja pri bolnikih z malignimi boleznimi pridobivajo na pomenu psi-
hosocialne posledice in kakovost Zivijenja pri bolnikih z rakom. Psiholoski distres se upo-
rablja za opis sklopa psiholoskih odzivou, ki se pojavijajo ob spoprijemanju z rakom. Ob
telesnih posledicah bolezni in njenega zdravijenja se lahko pomembno spremeni telesna
samopodoba, bolniki se lahko soocajo s spremembami v spolnosti in plodnosti, kar je se
posebej izrazito pri dolocenih tipih raka. Obenem pa se pojaviljajo tudi spremembe v part-
nerskih, druzinskih in drugih socialnih odnosih. Ob teZavah v poklicni rehabilitaciji je
lahko ogrozena tudi socialna in eksistencna varnost. Vse to pa lahko pomembno zniZuje

With the improvement of survival in cancer patients psychosocial and quality of life issues
are gaining in importance. Psychological distress is a term used in describing number of
psychological reactions which appear in context of coping with cancer. Beside physical
sequelae of illness and its treatment self-perception of body can change, patients may face
changes in sexuality and fertility which are especially prominent in certain cancer types.

In addition, changes in partnership, family and other social relations may appear. With

difficulties in occupational rehabilitation social and existential safety may be compromi-
sed. All those issues together may markedly lower cancer patient’s quality of life even years
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ljenja. Pa vendarle so nekatere izkusnje skupne veci-
ni ljudi z izkudnjo zivljenja ogrozujoce bolezni - ne-

Ob napredku medicinske znanosti, ki omogoca dalj-
Se prezivetje bolnikov z rakom, ni ve¢ pomembno le,
ali in koliko ¢asa bo bolnik prezivel, ampak tudi, kako
bo zZivel. Vedno pomembnejse je vprasanje kakovosti
zZivljenja z boleznijo. Ko razmisljamo o psihosocial-
nih vplivih raka na Zivljenje bolnika in njegovih bliz-
njih, govorimo o ljudeh z zelo razli¢nimi vrstami bo-
lezni, v razli¢nih stadijih, ob razli¢nih rezimih zdrav-

gotovost glede prihodnosti in drugi psihi¢ni odzivi;
spoprijemanje s telesnimi spremembami, vklju¢no s
spremembami v spolnosti; odnosi in komunikacija v
druzini in SirSem socialnem krogu; vprasanje social-
ne in eksisten¢ne varnosti, povezane tudi s poklicno
rehabilitacijo. Tezave na teh podrocjih pomembno
znizujejo kakovost zivljenja lahko Se dolgo po zaklju-
¢enem zdravljenju.
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Psiholoski distres pri spoprijemanju
z rakom

Spoprijemanje z maligno boleznijo in njenim zdrav-
ljenjem je dolgotrajen in postopen proces, v katerem
se prepletajo razlicna dozivljanja - ok, strah, negoto-
vost, brezup, depresivnost. Bolniki se velikokrat spra-
Sujejo, »zakaj jaz« in »kaj sedaj«. Sprasujejo se, ali je
njihovo dozivljanje »normalno«ali pa predstavlja »Sib-
ko psiho«. Strahjih je, da bi»ne biti moc¢an«lahko vpli-
valo naslabsi izid zdravljenja. Od leta 1999 se je v psi-
hoonkoloski literaturi za opis vseh teh odzivov na bo-
lezen uveljavil izraz »psychological distress« - psiho-
loski distres, psiholoska stiska. Definiran je kot »ne-
prijetna custvena, psihi¢na, socialna ali duhovna iz-
kusnja, ki interferira s sposobnostjo spoprijemanja z
boleznijo in njenim zdravljenjem. Zajema cel konti-
nuum, od obi¢ajnih normalnih obcutij ranljivosti, zZa-
losti, strahu, do ovirajoc¢ih problemov, kot so velika
depresija, anksioznosti, panika, obc¢utek izkljuceno-
sti.«!

Kako se bo posameznik spoprijemal z boleznijo, je
odvisno od stevilnih dejavnikov. Najprej je pomemb-
nasama bolezen in njeno zdravljenje - vec¢krat imajo
vec tezav bolniki z napredovalo boleznijo? ob slabsi
prognozi, ob vec telesnih tezavah, predvsem boleci-
ni.? Glede na vrsto bolezni raziskave razkrivajo vec
stisk pri bolnikih s plju¢nim rakom ter tumorji CZS.?
Pomembni so osebnostni dejavniki in aktualna Ziv-
ljenjska situacija - bolj ogrozeni so samski in mlajsi
bolniki,** pa tudi starejsi od 65 let, posebej kadar so v
anamnezi prisotne tudi druge izgube.® Ve¢ stisk do-
zivljajo tisti, pri katerih je v spoprijemanju z boleznijo
v ospredju dozivljanje nemoci, anksiozne preokupa-
cije in fatalizem, v primerjavi z bolniki, kjer so prevla-
dujoce aktivnejse strategije spoprijemanja.” Pomemb-
ni pa so tudi dejavniki socialnega okolja, kot so splo-
$ne socialne predstave o raku ali dostopnost zdrav-
stvenih storitev.?

Pomembno je prepoznati mejo med dozivljanjem, ki
je ob spoprijemanju z Zivljenja ogrozujoco boleznijo
»normalno, pri¢akovano« oz. »pretirano, celo patolo-
sko«. Anksioznostin depresivnoststa pribolnikih z ra-
kom pogosto premalokrat prepoznanain obravnava-
na.Tudizato, kerse priocenjevanjudepresivnosti pre-
malo upostevajo kognitivni znaki, kot so obc¢utja kriv-
de, suicidalno razmisljanje, brezup in anhedonija.’
Skupno dozivljanje vecine bolnikov z izkusnjo raka
je negotovost glede prihodnosti. Strah jih je ponovit-
ve bolezni in ponovnega zdravljenja. Pogosteje kot
strah pred smrtjo navajajo strah pred bolec¢inami,
izgubo kontrole nad seboj, strah postati odvisen od
drugih in povzrocati trpljenje najblizjim. Raziskave
kazejo na prevalenco, strah pred ponovitvijo bolezni
od 19 % bolnikov z razli¢nimi vrstami raka do 42-89
% zensk z rakom dojke; dejavniki tveganja so bolj
napredovala bolezen, bolezen s slabso napovedjo
izida, zdravljenje s kemoterapijo.!® S ¢asom od kon-
¢anega zdravljenja pa se lahko dozivljanje tega stra-
hu zmanjsa oz. kot povedo bolniki, se »naucijo zZiveti
z njime. V kvalitativni Studiji Vickbergove in sod. so
bolnice z rakom dojke identificirale Stiri vrste situ-
acij, ki pobude strah pred ponovitvijo; to so situacije,

v katerih bi bila lahko odkrita ponovitev bolezni (npr.
kontrolni pregled); situacije, ko slisijo zgodbe o bo-
lezni drugih ljudi; situacije, ko dolgoroc¢neje planira-
jo prihodnost (npr. dopust, kredit) in situacije, ko
zaznajo pri sebi razli¢ne nove telesne obcutke.!! Sled-
nje je lahko tudi povod za marsikateri obisk v zdrav-
niski ambulanti.

Telesna samopodoba

Poskodbe organov in spremembe v funkcioniranju
organizma kot posledice zdravljenja raka pogosto ta-
ko posezejo tudi na podrocje telesne podobe bolni-
kov o sebi. Telesne samopodobe ne doloc¢ata le videz
telesa in delovanje organizma; vkljucuje namrec tudi
lasten odnos do telesa, do svojega videza, zdravja,
funkcioniranja, femininosti/maskulinosti, seksualno-
sti, atraktivnosti in je komponenta SirSega koncepta o
sebi.!?

Veliko raziskav se ukvarja s telesno samopodobo pri
zenskah z rakom dojke, kar ni presenetljivo spric¢o
simbolnega pomena, ki ga ima dojka za doZivljanje
Zenskosti in sprico velikega napredka kirurskega
zdravljenja raka dojke v zadnjem obdobju. Ugotavlja-
jo, da se negativna percepcija lastnega telesa kaze v
nezadovoljstvu z videzom, dozivljanju sebe kot manj
zenske in seksualno manj atraktivne, izogibanju ali
neugodju, ko se vidijo gole in nezadovoljstvu z bra-
zgotino.* 1 Primerjava razlik v dozivljanju telesne sa-
mopodobe glede na razlicen tip operacij dojke kaze
na vecje zadovoljstvo s telesno podobo ob uporabi
ohranitvene kirurgije in kirur§ke rekonstrukcije doj-
ke;3 pri Cemer pa nekatere raziskave nakazujejo, da
dolgorocno te razlike med skupinami zbledijo.!

Na telesno samopodobo pa imajo velik vpliv tudi po-
sledice sistemskega zdravljenja. Raziskave kazejo, da
ima 50-70 % mlajsih bolnic z rakom dojke (do 50 let)
tezave na podrocju podobe o svojem telesu, ki jih po-
vezujejo s spremembami v telesni tezi, vroc¢inskimi
oblivi, suho noZnico in posledi¢no tezavami v spol-
nosti, slabsim samovrednotenjem in partnerjevim ne-
razumevanjem njihovega dozivljanja.'?'> Po zakljuce-
nem zdravljenju so pri mlajsih Zenskah tako najbolj
obremenjujoCe menopavzne tezave,*? pri zenskah,
ki pred boleznijo niso imele otrok oz. so si Se zelele in
nacrtovale nosec¢nost, pa se k temu pridruzijo Se skr-
biv zvezi z rodnostjo."

V zadnjem casu sta kot pomembni posledici zdravlje-
nja raka upostevani tudi utrujenost in kognitivne te-
zave, ki lahko onemogocajo dejavno udejstvovanje v
socialnem okolju in doseganje zelene delovne ucin-
kovitosti in tako pomembno vplivata na dozivljanje
sebe.!

Med vrstami raka, ki je bolj izpostavljena temu, da so
posledice bolezni»vidneg, so tudi tumorji glave in vra-
tu. Vendar pa so raziskave pokazale, da je dozivljanje
telesne podobe bolj kot od zunanjega fizi¢nega izgle-
daodvisna od funkcionalnih tezav, npr. s poziranjem,
tvorbo sline, govorom. Velikokrat pa se kot manj atrak-
tivne dozivljajo tudi bolniki, pri katerih se bolezen »ne
vidi« navzven, kot npr. pri Hodgkinovem limfomu ali
levkemiji.'®
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Med »vidnejSimi« spremembami zdravljenja je tudi
izguba las. Avis in sod. ugotavljajo, da je bolnicam
z rakom dojke stresna, ker jih spominja na bolezen
in naredi bolezen vidno tudi drugim.” Bolnice
alopecijo ob kemoterapiji dozivljajo kot enega od
treh najbolj stresnih stranskih u¢inkov; nekaterim je
tako nesprejemljiva, da zaradi nje zavrnejo zdravlje-
n]'e.13, 17

Spolnost in plodnost

Tako telesne posledice maligne bolezni kot psihoso-
cialni dejavniki (npr. psiholoski distres, telesna samo-
podoba, odnos s partnerjem) pomembno vplivajo tu-
di na spolnost bolnikov z izkusnjo raka. Sodobni na-
¢ini zdravljenja sicer vedno bolj napredujejo v smeri
¢im manjsih poskodb, ki vodijo k spolnim disfunkci-
jam; po kon¢anem zdravljenju pa se v klini¢ni praksi
podrodju spolnega funkcioniranja ve¢inoma ne po-
svecaveliko pozornosti.'®

Vendarle pa raziskave razkrivajo Stevilne tezave na
tem podrodju. 18-36 % bolnikov s Hodgkinovim lim-
fomom, levkemijo, rakom na modih, ginekoloskim ra-
kom in rakom dojke navaja tezave z zmanj$ano spol-
no dejavnostjo, zmanjsano Zeljo po spolnosti, na splo-
$no slabsim spolnim funkcioniranjem in zmanj$anim
zadovoljstvom v spolnosti.'® 819 Zaradi tezav na pod-
rocju spolnosti dozivljajo vec¢ stisk mlajsi in samski
bolniki, tisti, ki so brez otrok ali pa v partnerski zvezi
krajsi ¢as, bolniki s tezavami v spolnosti Ze pred ra-
kom ter tisti, ki so po bolezni neplodni oz. niso bili
gotovi glede svoje plodnosti.?* !

Bolezen rak dobi v Zivljenju posameznika novo raz-
seznost takrat, ko posledice bolezni in zdravljenja vpli-
vajo tudi na plodnost. Pri mlajsih bolnikih neplodnost
prepoznavamo kot vir najvecjih stisk po konc¢anem
zdravljenju;'? 22 biti brez otrok oz. kljub medicinski
pomoci neuspesen pri nac¢rtovanju druzine pa je po-
memben dejavnik slabse kakovosti Zivljenja.'?

Partnerski, druzinski in drugi
socialni odnosi

Bolezen ne prizadene samo bolnika/bolnico, am-
pak tudi njegove najblizje, v prvi vrsti druzino; utece-
ne socialne vloge se zamajejo, blizji ob svojih sicers-
njih obveznostih prevzemajo Se skrb za bolnika. Bo-
lezen lahko za druzino pomeni tudi pomembno
zmanjSan druzinski proracun. Svojci pogosto doziv-
ljajo veliko nemo¢; stiska pa se lahko Se posebej
stopnjuje ob napredovali bolezni ali ko bolnik potre-
buje vec oskrbe.? Ko razmisljamo o svojcih, najprej
pomislimo na partnerja in otroke. Pogosto pa je ob
tem spregledana stiska star§ev (odraslih) bolnikov in
njihovih sorojencev.?* Hkrati pa je po drugi strani
potrebno tudi upostevati, »obstoj« partnerja ne po-
meni vedno, da ima bolnik v njem vir pomocdi in
podpore.®

Veliko raziskav se ukvarja s tem, na kaksen nacin iz-
kusnjabolezni dolgoro¢no poseze v partnerski odnos.
Nedavna velika danska Studija, ki je zajela ve¢ kot
46.000 bolnikov z razli¢nimi vrstami raka in je primer-

jala Stevilo razvez oz. razpadov partnerskih zvez pri
njih in v splosni populaciji, ni pokazala statisticno po-
membnih razlik?* Podobni so tudi rezultati drugih
manjsih raziskav pri bolnikih z rakom na razli¢nih me-
stih.?” 28 Nekateri avtorji menijo, da partnerska zveza
velikokrat razpade pri tistih parih, pri katerih je bila
konfliktnost prisotna Ze pred maligno boleznijo.* Ob
bok izsledkom raziskav o stopnjevani konfliktnosti v
partnerskih zvezah in nerazumevanju dozivljanja bol-
nikov s strani partnerja® pa gredo raziskave, v katerih
so bolniki navajali, da se lahko partnerski odnos ob
in po bolezni e izboljsa.?*

V povsem drugacnem polozaju pa so tisti (predvsem
mlajsi) bolniki, ki ob bolezni (§¢) nimajo vzpostavlje-
ne partnerske zveze. Gluhoski in sod. so ugotavljali,
da imajo samske bolnice z rakom dojke bolj izrazen
psiholoski distres in ga povezujejo tudi z negoto-
vostjo glede vzpostavljanja bodocih partnerskih zvez,
obcutka osamitve in nezadostne socialne podpore.®
Tudi v klini¢ni praksi se razkrivajo mnoge dileme -
eno od njih je, kdaj in kako v procesu spoznavanja
povedati za bolezen in njene posledice, Se posebe;j,
kadar je zaradi njih vprasljivo tudi nacrtovanje dru-
zine.

Bolniki in njihovi partnerji, ki imajo otroke, pa se veli-
kokratukvarjajo s skrbmi, kako bo bolezen zaznamo-
vala otrokovo zivljenje. Posebej empati¢ni smo do bol-
nikov, ki imajo mlajse otroke, vendar so lahko zelo
tezke situacije tudi v druzinah z mladostniki, saj je ve-
likokrat Zze brez maligne bolezni adolescenca eno naj-
bolj obremenjujocih obdobij v razvojnem ciklusu dru-
Zine. Ob bolezni so starsi sami ¢ustveno prizadeti, po-
stavljeni pred zahtevno nalogo, da otroka seznanijo
oz. seznanjajo z boleznijo na njemu razumljiv nacin.
Nelson in sod. so ugotavljali, da je pri otrocih, ki so
seznanjeni z boleznijo in lahko o svojem dozivljanju
spregovorijo s starsi, stopnja anksioznosti manjsa, iz-
boljsa pa se tudi komunikacija v druzini3' Ce namrec¢
otrok informacij ne dobi, si vrzeli zapolni sam - lah-
ko 3e s tezjo vsebino.

Odnos bolnikov z osebami zunaj ozjega socialnega
okolja je redkeje predmet raziskovanj; raziskava
Fitcha in sod. pa nakazuje podoben trend kot v part-
nerskih odnosih - bolezen bodisi bolj poveze bodisi
oddalji,** o cemer bolniki pogosto povedo tudi v kli-
nic¢ni praksi. Krmiliti med tem, koliko in kako proble-
me podeliti zljudmi v razlicnih odnosih, je Se posebe;j
tezko v okoljih, kjer se bolniki Se vedno srecujejo s
prepric¢anjem, da je rak »smrtna obsodbac.

Poklicna rehabilitacija

Bolniki, ki so ob odkritju raka v delovno aktivhem
obdobju Zivljenja, se zelo zgodaj v procesu zdravlje-
nja soocajo tudi z vprasanjem poklicne rehabilitacije
in strahovi, ali bodo Se zmozni opravljati svoje delo,
ali bodo dobili podaljsano pogodbo, kako bodo na
delovnem mestu sprejeti. In s strahovi, kaj bo v na-
sprotnem primeru s socialno in eksisten¢no var-
nostjo.

Poklicna rehabilitacija je odvisna od tega, v koliksni
meri posledice bolezni in njenega zdravljenja onemo-
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gocajo opravljanje dolocenega dela. Glede na mesto
bolezni so najveckrat nezmozni za delo bolniki s tu-
morji centralnega zivénega sistema, tumorji glave in
vratu, ter bolniki z visjim stadijem limfoma in levke-
mije, pri moskih pa Se pri plju¢nem raku.’ Izsledki
tujih raziskav kazejo, da zagotavljanje zahtevane in pri-
¢akovane delovne uc¢inkovitosti najveckrat onemogo-
¢ajo telesne posledice zdravljenja raka, emocionalna
stanja, tezave s pozornostjo in koncentracijo, utruje-
nost, pa tudi negativen odnos sodelavcev ter spreme-
njene osebne prioritete.1%34-3

V klini¢ni praksi bolniki pogosto povedo o pritiskih
»uredi si vendar invalidskog, o izgubah zaposlitve ter
o tezavah pri iskanju nove sluzbe, $e posebej, ¢e za
bolezen povedo. Krog se pogosto sklene v ponov-
nem iskanju zdravniskih dokazil o nezmoznosti za
delo ...

Kakovost Zivljenja pri umirajoc¢em
bolniku

Razmisljanje o telesnih, custvenih in socialnih izzivih
zivljenja z boleznijo dobi popolnoma drugo razsez-
nost pri tistih bolnikih, ki se soo¢ajo z napredovanjem
bolezni in priblizevanjem smrti.

Ko ozdravitev ni ve¢ mogoca, postanejo drugacni tu-
di cilji obravnave - obvladovati simptome in pred-
vsem omogociti ¢cim boljso kvaliteto Zivljenja. Ali z be-
sedami Dame Cicerly Saunders, ustanoviteljice prve-
gahospica - paliativna oskrba pomeni»delati vse, kar
znamo, ne samo za mirno smrt, ampak za Zivljenje do
smrti«.?’

Raziskave kazejo, da se pri bolnikih v paliativni oskr-
bi poveca prevalenca psihiatri¢cnih motenj. Motnje an-
ksioznosti se kazejo pri 15-28 % bolnikov, depresiv-
nih naj bi bilo 25 % bolnikov, po nekaterih raziskavah
pa tudi do 77 % bolnikov, pri ¢emer simptomatika
narasca z napredovanjem bolezni, upadom splosne-
ga telesnega delovanja in bole¢ino.?” % Vendar - kaj
sploh pomeni kakovost zivljenja v kontekstu umira-
nja? Psihiatri¢ne kategorije so preozke, da bi zajele
Sirok spekter dozivljanja, ki zajemajo psiholosko, eksi-
stencialno in duhovno stisko posameznika, ko se za-
kljucuje njegovo zivljenje.?” Velik izziv nase druzbe v
prihodnje paje, da izpolnivrzeli v organizirani mrezi
paliativne oskrbe, ki bo bolnikom in njihovim svoj-
cem pomagala nuditi medicinsko oskrbo in podporo
do zadnjega dne zivljenja.

Zakljucki

Dolgotrajne posledice maligne bolezni in njenega
zdravljenja na podrodju telesnega, dusevnega in soci-
alnega funkcioniranja lahko globoko posezejo v Ziv-
ljenja posameznika in njegove druzine in pomemb-
no znizujejo kakovost zivljenja tudi leta po zakljuce-
nem zdravljenju. Pomemben del celostne obravnave
bolnikov z rakom je tudi prepoznavanje tistih, ki ima-
jo vec tezav v spoprijemanju s posledicami bolezni,
ter oblikovanje ustreznih programov za nudenje psi-
hosocialne pomodi.
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