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OTROKOVA CUSTVENA DOZIVLJANJA MATERINE
BOLEZNI RAK DOIJKE (II. del)

CHILD’S EMOTIONAL EXPERIENCING OF MOTHER’S DISEASE BREAST CANCER
(Part 1I)

Majda Smit

KLJUCNE BESEDE: dojka novotvorbe; matere; otroci; psi-
hologija

Izvletek — Clanek opisuje, kako so otroci doZivijali materino
bolezen rak dojke. Namen raziskave je bil ugotoviti, kako
vplivajo pogovori o materini bolezni med materami in otroki
na custvena doZivljanja otrok. Avtorica je analizirala Studije
primera petih mater z rakom dojke in njihovih osmih otrok.
Podatki so bili zbrani z intervjuji meseca marca 2002. Zbra-
ni zapisi vseh pogovorov so bili obdelani s kvalitativno ana-
lizo besedil. Rezultati so pokazali najvecji razpon negativnih
Custvenih stanj v obdobjih diagnoze in zdravljenja, kar kaZe
na stisko otrok, ko so izvedeli, da je njihova mati zbolela za
rakom dojke in kako bo zdravljena. Pozitivna Custvena sta-
nja so se pojavila, ko so se matere z otroki pogovorile in jim
prilagojeno njihovemu razumevanju razloZile, kar so vedele
o0 bolezni in zdravljenju. V zakljucku je poudarjen pomen po-
znavanja neverbalne komunikacije in odkritih pogovorov v
druZini in njihov vpliv na kakovost Zivljenja tako obolelih
mater kot njihovih otrok.

Uvod

Rak je izku$nja druZine. DruZinski ¢lani — zakonci,
starsi, sorodniki in otroci — so nelocljivi del bolnikov z
rakom od trenutka, ko je diagnoza postavljena, do za-
kljucka zdravljenja. Njihovo vkljuevanje v obravna-
vo bolezni je zelo pomembno, saj igrajo pomembno vlo-
go v bolnikovem Zivljenju. Podpirajo bolnike in do-
polnjujejo vesCine zdravstvenih strokovnjakov. Kadar
se vsi dopolnjujejo, se proces skrbi za bolnika stop-
njuje, ob konfliktih, Zalosti se proces oteZuje. DruZina
pripomore pri spraevanju, spominjanju na podrobno-
sti, zbiranju pomembne;jsih informacij, zapisovanju in
porocanju o bolezenskih znakih in bolnikovem obna-
Sanju. Prav tako tolazi, daje Custveno oporo, igra po-
membno vlogo pri dobrem pocutju bolnikov in poma-
ga pri kriti¢nih odlocitvah glede zdravljenja. V neka-
terih primerih bolniki ne Zelijo, da bi druzinski ¢lani
izvedeli za diagnozo, ali pa obratno, ti Zelijo diagnozo
skriti pred bolnikom (Speice in sod., 2000).

KEY WORDS: breast neoplasms; mothers; children; psycho-
logy

Abstract — The present article describes children’s experien-
cing of their mother’s breast cancer. The aim of the research
was to ascertain how talking about the disease among mother
and her children affects their emotional experiencing. The
author analyzed case studies of five mothers with breast can-
cer and their eight children. Data were gathered by inter-
views, carried out in March 2002. The answers were pro-
cessed by means of qualitative text analysis. The results re-
vealed prevalent negative emotional experiencing during the
periods of diagnostic and treatment process which reveals
distress in children when they were told that their mother has
fallen ill with breast cancer and about the treatment process.
Positive emotional experiencing showed up after the mothers
discussed the situation with their children and explained it
according to their ability of understanding. In conclusion,
the importance of nonverbal communication and candid talk-
ing in the family are stressed, as well as their impact upon
the quality of life of both, mothers who have fallen ill and
their children.

Osnovna izkuSnja, ki jo otrok potrebuje, je, da so
njegova Custva sprejemljiva, moZna, razumljiva, saj
jih bo le tako lahko spoznal in obvladal. Vsak ¢lovek
sprejme in obvlada tista Custva, ki jih sme sprejeti in
obvladati v druzini. Skrije tista, ob katerih doZivi trav-
mo ali stres, ali pa tista, ki v njegovi druZini niso spre-
jeta, ki povzro€ajo napetost in vznemirjenje (Cacino-
vic-Vogrincic, 1992).

Clanek je nadaljevanje prispevka Odnos med ma-
terjo z rakom dojke in njenimi otroki ter njihovo do-
Zivljanje materine bolezni (Smit, 2005).

Namen in opredelitev raziskovalnega
problema

Z raziskavo sem zelela prikazati vpliv obolenja
Zensk — mater z rakom dojke na kakovost Zivljenja
njihovih otrok. Ugotoviti sem Zelela naslednje:
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— kako vpliva dobra komunikacija, predvsem odprti
pogovori o materini bolezni med materami in otro-
ki na otrokova doZivljanja in obCutke (strah, jeza,
Zalost, varnost, veselje ...) in s tem na kakovost Ziv-
ljenja otrok.

Glede na namen raziskave sem opredelila delovno
hipotezo:

— Otrokova negativna Custvena dozivljanja zmanjSu-
jejo odprti pogovori in nebesedna komunikacija
med obolelimi materami in njihovimi otroki.

Metode dela

V raziskavi je uporabljena Studija posameznih pri-
merov. Predstavljena so doZivljanja Zensk z rakom doj-
ke in njihovih otrok. Iz njihovih izjav in iz svojih izku-
Senj, ki jih imam kot Zenska s tem obolenjem, so prika-
zani razli¢ni vzroki, ki vplivajo na ta doZivljanja.

UdeleZenci

V raziskavo so bili v ¢asu od 4. do 17. marca 2002
vkljuceni:

— Skupina petih Zensk — mater z rakom dojke v raz-
liénih obdobjih bolezni. NajmlajsSa obolela mati je
bila ob postavitvi diagnoze stara 32 let, najstarejSa
59 let. Povprecna starost ob postavitvi diagnoze je
bila 42 let, v ¢asu raziskave 45 let in dva meseca. V
Casu raziskave so bile matere povpre¢no 3 leta in
pet mesecev po postavitvi diagnoze.

— Skupina njihovih sedmih otrok, katerih matere so
bile v razli¢nih obdobjih bolezni, in ena héerka, ka-
tere mati je umrla zaradi ponovitve bolezni:
otrok A: dvanajstletna héerka matere, ki je bila

v obdobju rehabilitacije;
otrok B/1: petnajstletna h¢erka matere, ki je bila v
obdobju rehabilitacije;
otrok B/2: devetnajstletna héerka matere, ki je bi-
la v obdobju rehabilitacije;
dvaindvajsetletni sin matere, ki je bila

v obdobju rehabilitacije;

otrok D/1: devetnajstletna héerka matere, ki je bi-

la v obdobju kasnega preZivetja;

otrok D/2: triindvajsetletni sin matere, ki je bila v

obdobju kasnega prezivetja;

otrok D/3: Sestindvajsetletni sin matere, ki je bila

v obdobju kasnega preZivetja;

Sestindvajsetletna h¢i matere, ki je umr-

la zaradi ponovitve bolezni.

otrok C:

otrok F:

Povprecna starost otrok ob zacetku materine bole-
zni je bila 15 let in 3 mesece, v Casu raziskave 20
let in 3 mesece. Najmlajsi otrok je bil ob postavitvi
materine diagnoze star 10 let in najstarejSi 21 let.
Poudarjam, da je doZzivljanje vsakega posamezni-

ka enkratno, odvisno od mnogih dejavnikov, ne le
od starosti.

— Raziskovalka: v obdobju daljSega preZivetja, pet let
po postavitvi diagnoze, stara 38 let, mati dveh
otrok. Nastopala sem v vlogi raziskovalke, medi-
cinske sestre in Zenske — matere z rakom dojke.

Glavni kriteriji vkljucitve posameznih udelezencev
v raziskavo so bili: a) pripravljenost mater za vkljuci-
tev svojih otrok v raziskavo; b) starost otrok in njiho-
va zmogljivost za sodelovanje; ¢) moje in udeleZen-
kino eti¢no in moralno prepricanje o ustreznosti vklju-
¢evanja otrok v starosti pod sedem let. Vsi udelezenci
so bili pripravljeni sodelovati v raziskavi. Menim, da
tudi zato, ker imam osebno izku$njo z doZivljanjem
Custvenih stisk zaradi te bolezni (Smit, 2003).

Postopek

V raziskavi sem sprva Zelela predstaviti Studijo last-
nega primera in svojih otrok, a sta sinova zavrnila so-
delovanje v poglobljeni Studiji. Kot Zenska z rakom
dojke, prostovoljka za individualno pomo¢ bolnicam
z rakom dojke in clanica ljubljanske skupine za sa-
mopomo¢ Zenskam z rakom dojke poznam vec¢ Zensk
s tem obolenjem, ki so v razli¢nih obodobjih bolezni.
Za pogovore sem se dogovorila z Zenskami osebno.
Strinjale so se, da vkljucim v raziskavo vec¢ njihovih
otrok. Po pristanku mater, da njihove otroke lahko
vklju¢im v raziskavo, sem se osebno dogovorila tudi
7z otroki. Vsi pogovori so potekali individualno, brez
prisotnosti tretje osebe, v medsebojnem zaupanju in
spoStovanju. Vzdusje je bilo spros¢eno in odkrito
(Smit, 2003).

Zbiranje podatkov

Podatki so zbrani s pomocjo delno strukturiranih
snemanih intervjujev na osnovi lastnih izkuSenj, iz-
kusenj drugih obolelih Zensk in po pregledu literatu-
re (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 iz-
vedla na osnovi naslednjih odprtih vpraSanj, ki so bi-
la pripravljena za to raziskavo:

1. Vprasanja Zenskam — materam, obolelim za rakom
dojke o komunikaciji z njihovimi otroki glede bo-
lezni, zdravljenja:

— kdaj, kaj, kako so povedale svojim otrokom o
bolezni in zdravljenju;

— kako so pomagale in jim Se pomagajo razumeti
in obvladovati nastale razmere;

— pogovori o ponovitvi bolezni.

2. VpraSanja otrokom, katerih matere so obolele za
rakom dojke:

— kdo, kdaj, kaj, kako jim je povedal o materini
bolezni in zdravljenju;
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— kako so jim matere pomagale pri razumevanju
in obvladovanju nastalih razmer;

— otrokova doZivljanja materine bolezni, zdrav-
ljenja in obdobja, v katerem je mati sedaj (Smit,
2003).

Kratek opis poteka intervjujev

Posebnih razlik med intervjuji mater in intervjuji
otrok nisem opazila. Tako matere kot vsi otroci so
spros¢eno pripovedovali o svojih doZivljanjih in raz-
miSljanjih. Pri nekaterih otrocih sem imela obcutek,
da so prvi¢ glasno razmisljali in pripovedovali o svo-
jih dozivljanjih, ki so jih obcutili zaradi materine bo-
lezni. Nisem zaznala, da bi jih pogovori z menoj do-
datno obremenili v njihovem dozivljanju, prej nasprot-
no. Pri nekaterih sem zaznala hvaleznost, ker so imeli
priloznost, da so spregovorili (Smit, 2003).

Obdelava podatkov

Posnetke sem uredila v zapise (transkripte) in be-
sedila analizirala na kvalitativen nac¢in (Mesec, 1998;
Pahor, 1995; Parahoo, 1997; Sagadin, 1991; Sagadin,
1993a/b; Splichal, 1990). Podatke (koncepte, ki so raz-
deljeni na podrocja, le-ta pa v kljucne pojme) sem pri-
kazala v treh tabelah in dveh slikah (Smit, 2003).

Rezultati

Prikazani so rezultati vsebinsko urejenega besedi-
la, ki se nanasa na Zenske — matere z rakom dojke v
odnosu do njihovih otrok. V glavi tabele (tab. 1) sta
predstavljena koncepta: pogovori obolelih mater z otro-
ki o njihovi bolezni rak dojke in kako so otroci doZiv-
ljali materino bolezen rak dojke, ki se pojavljata v vseh
obdobjih materine bolezni. V prvem konceptu so pred-
stavljena tri podrocja: vsebina pogovorov, nacin po-
govora in razmisljanje o pogovorih (tab. 2). V pregle-
du besedila intervjuvanih otrok so se v konceptu, kako
so otroci dozivljali materino bolezen, nakazala Stiri
podrocja: Custvena stanja pri otrocih, obrambno vede-
nje, otrokova doZivljanja matere, pogovori v druZin-
skem in socialnem okolju (tab. 3) (Smit, 2003).

Tab. 1. Predstavitev vsebinskega dela obolele Zenske
— matere v odnosu do svojih otrok glede na koncepte
in pripadajoca podrocja (vir: Smit, 2003).

Kako so otroci
doZzivljali materino
bolezen rak dojke

Koncepti Pogovori obolelih mater
z otroki o njihovi bolezni
rak dojke
Podro¢ja — vsebina pogovorov
— nacin pogovora
— razmiSljanje o pogovorih

— Custvena stanja pri
otrocih

— obrambno vedenje

— doZivljanja matere

— pogovori otrok v
druzinskem in
socialnem okolju

Zaradi obseznosti raziskovanega pojava je v nada-
ljevanju koncept pogovori obolelih mater z otroki o
njihovi bolezni rak dojke predstavljen v tabeli 2. Po-
globljeno pa je predstavljen koncept, kako so otroci
doZivljali materino bolezen rak dojke z enim podroc-
jem: custvena stanja pri otrocih (tab. 3). Zaradi pro-
storske omejitve so navedene tiste kljuCne izjave, za
katere se mi je zdelo, da pomembno ovrednotijo po-
globljeni opis tabele. Ob izjavah je v oklepaju nave-
dena starost otroka v ¢asu materine bolezni.

Pogovori obolelih mater z otroki

V tem konceptu so razvidna tri podrocja pogovo-
rov mater z otroki: vsebina pogovora, nacin pogovo-
ra in razmisljanje o pogovorih s pripadajo¢imi kljuc-
nimi pojmi. Analiza izjav je nakazala, da so se matere
z otroki najvec pogovarjale o bolezni v obdobjih dia-
gnoze in zdravljenja. V pogovorih so povedale otro-
kom postopoma o svoji bolezni. Pogovor so prilago-
dile razvojni stopnji otroka, rekoc, da imajo v prsih
zatrdlino, ki jo bo potrebno odstraniti z operacijo. Dve
materi sta v tem obdobju diagnoze uporabili besedo
rak, druge so se tej besedi izogibale. Dve materi sta
navedli odrivanje pogovora o moZnosti ponovitve bo-
lezni. Mati, pri kateri se je bolezen ponovila, je svoje-
mu sinu o ponovitvi bolezni povedala postopoma: za-
nikanje, prikrito, prilagojeno, odkrito. Z njim se je za-
¢ela pogovarjati tudi o smrti. Zanimivo je razmislja-
nje treh mater, ki so navedle pomen odkritih pogovo-
rov z otroki, ki naj bi pozitivno vplivali tako na me-
dosebne odnose kot tudi na doZivljanje otrok. Dve ma-
teri sta se zavzemali za prikritost v pogovorih z otro-
ki. Menili sta, da bi z odkritimi pogovori otroke $e
bolj obremenili v njihovem custvenem doZivljanju
(tab. 2) (Smit, 2003).

Kako so otroci dozivljali materino bolezen rak
dojke

Custvena stanja

V analizi tega podrocja je bilo v obliki kljucnih poj-
mov identificiranih 24 oblik razli¢nih ¢ustvenih stanj,
od tega 16 negativnih in 8 pozitivnih, ki prikazujejo
dozivljanja otrok. Devet razli¢nih negativnih Custve-
nih stanj je bilo prisotnih v obdobju diagnoze, Se vec
(13) pa v obdobju zdravljenja, kar kaZe na stisko
otrok, ko so izvedeli, da je njihova mati zbolela za
rakom dojke in kako bo zdravljena. V obdobju reha-
bilitacije se se pojavila tri razli¢na negativna stanja, v
obdobju daljSega preZivetja dve in v obdobju pono-
vitve bolezni eno. Ko so se matere z otroki pogovori-
le in jim prilagojeno njihovemu razumevanju razlozi-
le, kar so vedele o bolezni in zdravljenju, so se poja-
vila tudi pozitivna Custvena stanja. V obdobju diagno-
ze so bila prisotna Stiri razliCna pozitivna Custvena
stanja, v obdobju zdravljenja pet, v obdobju rehabili-
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Tab. 2. Koncept pogovori obolelih mater z otroki — prikaz analize izjav in oblikovanje podrocij ter kljucnih
pojmov (n = 5 Zensk) (vir: Smit, 2003).

Diagnoza

Obdobja bolezni
Podrocja

Zdravljenje

Ponovitev
bolezni

Rehabilitacija Daljse
preZivetje

Skupaj
Stev. izjav

Vsebina pogovorov

— odkritost v socialnem okolju
— medosebni odnosi

— kirursko zdravljenje

— stranski ucinki kemoterapije
— samopregled dojk

— pogovori o ponovitvi bolezni
— pogovori o smrti

> W

~
)

Skupaj

o
W)
M= W ==

=12

Nacin pogovora

— prilagojen starosti
— odkrit

— prikrit

— omiljen

— omejen

— izogibajo¢

— povrsen

— zanikanje

— prilagojen

oo
les]

E
D,E
D

Q0w

A m

Skupaj 8 6

MM — = ===

/ 1 4 =19

Razmisljanje o pogovorih

— pomen odkritosti v pogovorih B
— pomen prikrivanja v pogovorih C D

A E

Skupaj 2 1

M| W
I
W

Legenda: Zenske z rakom dojke: A, B, C, D, E

tacije Stiri, v obdobju daljSega prezivetja eno in dve
razli¢ni pozitivni Custveni stanji v obdobju ponovit-
ve bolezni (tab. 3). Primerjava podatkov, ki se je na-
nasala na doZivljanje otrok glede materine bolezni in
njenega zdravljenja, je pokazala, da so vsi otroci sku-
pno doZziveli 75 Custvenih stanj, od tega 44 krat nega-
tivna in 31 krat pozitivna. Medtem so matere v vseh
obdobjih dozivele 36 Custvenih stanj, od tega le tri
matere $tirikrat pozitivna Gustvena stanja (Smit, 2004).

V obdobju diagnoze je bila od negativnih Custenih
stanj najveckrat (Stirikrat) prisotna negotovost: (14
let): »... prej nisem nic¢ vedela, nobenega nisem po-
znala, tako vsak, ker so rekli, je umrl zaradi raka. Dru-
gace pa je bilo cudno, ker sploh nismo vedeli, kaj
sploh je to«, po dvakrat pa zaskrbljenost: (21 let):
»Saj prej sem Ze razmisljal, da starsi lahko umrejo,
samo takrat je bilo pa bolj tisto blizu, ko slisis rakx,
zgroZenost in brezizhodnost: (14 let): »Uf, ta prvo,
kar je bilo, sem pomislila na samomor ... Rekla sem ji
(materi), da bom naredila samomor.« (18 let): »... v
gimnaziji, ko sem imela dve sosolki zelo dobri prija-
teljici in sem jima povedala, ... V hipu je bil jok. Potem
pa Se jaz zraven ... onidve sta si podobno predstavlja-
li kakor jaz. Da je to Ze v roku enega meseca ali pa
dva Ze kar smrt ...« Otroci so premalo poznali potek
bolezni, niso si upali z dodatnimi vpraSanji vznemir-
jati matere in so se bali njene prezgodnje smrti.

Sumnicavost je pri otrocih nastopila, ko so opazili
materine pogoste odhode k zdravnikom in njihovo dru-
gacno obnaSanje v smislu zbiranja zdravstvene lite-
rature, zeliS¢ in skrivnih telefonskih pogovorov.
Upornost se je odraZala ob izogibanju pogovora z ma-
terjo in branja literature, ki jo je mama nastavila v
dnevni sobi, Zalost ob sprasevanju same sebe (hce-
re), zakaj je bolezen prizadela njihovo druZino.

Vznemirjenost pa, ko je ob neverbalni komunika-
ciji v socialnem okolju hcerka Cutila radovednost lju-
di, ki je niso upali vprasati o materinem pocutju.

V obdobju zdravijenja sta se najveCkrat pojavili pre-
strasenost: (14 let): »... je bil neke vrste razcep. ... Ziv-
ljenje s Solo in ostalimi obveznostmi, na drugi strani je
bil dom z bolnico. Bil sem prestrasen, zato ker je vsak
korak bil na nek nacin tipen. Skozi vse te zacetne faze
tipanja, kaj je to, kako se obnasati, kje so nove meje
glede zasebnosti, glede tega, kaj si Zeli, ali si Zeli vec
miru, mogoce véasih pade pac v slabo voljo in da ji
takrat lahko pomaga to, da jo prides samo pogledat,
vprasat, kako je, ali pa da se umaknes. Tisti cas je bil
malo turbulenten.« (17 let): »Sprvame je bilo zelo strah,
ampak nisem pokazala nicesar ... je bila ona tako po-
gumna, tako, da nisem hotela pokazati, da jaz se pa v
bistvu bojim« in zaskrbljenost. Prestrasenost, ki je bi-
la prisotna tudi v prvem obdobju, in zaskrbljenost sta
se pojavili zaradi strahu in skrbi glede uspesnosti zdrav-
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Tab. 3. Prikaz koncepta kako so otroci doZivljali materino bolezen rak dojke — analiza izjav in oblikovanje
podrocja custvena stanja po kljucnih pojmih (n = 8 otrok) (vir: Smit, 2003).

Obdobja bolezni  Diagnoza Zdravljenje Rehabilitacija ~ Daljse Ponovitev ~ Skupaj
m preZivetje bolezni
Custvena stanja
Negativna:
1. negotovost A, B/1, C, D/2 C B/2 D/1, D/2, F F 10
2. zaskrbljenost A, C B/1, B/2, D/1 D/1 6
3. prestraSenost A B/2,D/2, F 4
4. zgrozenost B/1, B/2 D/2 3
5. brezizhodnost B/1, B/2 2
6. sumnicavost D/2, F 2
7. upornost F B/1 2
8. Zalost B2 D/1, F 3
9. vznemirjenost B/1 1
10. v zadregi B/2, C A 3
11. prizadetost A, C 2
12. naveli¢anost D/3 D/2 2
13. nepotesenost C 1
14. nespros$cenost Dr2 1
15. osamljenost D/2 1
16. zbeganost C 1
Skupaj negativna: 16 20 3 4 1 44
Pozitivna:
1. zadovoljstvo B/1, B2 C B/1, B/2, D/2 6
2. pomirjenost B/1, C A, D/1,F C 6
3. neobremenjenost D/1, D/3, F D/3 4
4. sprejetje stanja A, B/1, B/2, D/1, B/1 D/2, D/3 F 9
D/2, F
5. optimisti¢no C,F A 3
6. sproscenost 1
7. podjetnost F 1
8. varnost B/1 1
Skupaj pozitivna 8 13 6 2 2 31
Skupaj 24 32 9 6 3 75

Legenda: Otroci mater z rakom dojke: A, B/1, B/2, C, D/1, D/2, D/3, F

ljenja. Zadrega, negotovost, nepoteSenost in osam-
ljenost so bili povezani s pogovori z materami, ko jih
otroci niso hoteli obremenjevati z vpraSanji ali pa so se
matere zapirale vase. Zalost: (10 let): »Cutila sem, ko
sem bila v bolnici, da nekaj manjka. Sem opazila in mi
je bilo kar hudo, ... na poti domov sem jokala« se je
pojavila zaradi bolezenske situacije in spremenjene te-
lesne podobe. Posledi¢no pa tudi zgroZenost, priza-
detost in nesproscenost. Upornost se je pojavila pri
eni deklici, ki je nasprotovala odstranitvi materine doj-
ke in s tem spremenjeni telesni podobi matere. Zbega-
nost in naveli¢anost: (17 let): »... med izzivom pa na-
velicanjem po eni strani. Stvari so se malo viekle nekaj
Casa ni bilo Cisto jasno, kaksna bo diagnoza pa te stva-
ri. Bilo je malo utrujajoce. Ne bi rekel jeza, ne bi rekel
Zalost, ne bi rekel strah, v tem smislu naj se Ze ve, kaj je,
ampak bomo Ze pol« sta obcutila dva sinova, ki sta si
Zelela, da bi se mati ¢imprej pozdravila.

Zadrega je v obdobju rehabilitacije pokazala na
Se vedno nesproscene pogovore z materjo o bolezni,
negotovost in navelicanost: (14 let): »... sem si Zelel,

da bi bilo po starem ... preZiveli smo bolezen, gremo
sedaj spet normalno Zivet« pana Zeljo, da bi mati osta-
la zdrava in da se bolezen ne bi ve¢ ponovila.

V obdobju daljsega preZivetja sta bili prisotni ne-
gotovost: (17 let): »Ko se je bliZal tisti datum, je bila
spet ena napetost, kaj ce bo, lahko se ponovi, varian-
ta je, da se, ampak Se zmeraj, saj se ne bo« ko je bilo
otroke Se vedno strah ponovitve bolezni pri materi.

Zaskrbljenost za lastno zdravje je bilo prisotno pri
dekletu (19 let v Casu intervjuja), ki se zaveda dedne-
ga prenosa te bolezni.

V obdobju ponovitve bolezni je bila prisotna nego-
tovost: (17 let): »... meni se je odvil Cisto film nazaj,
tocno sem vedela, da bo spet zdravljenje, da bo spet
kemoterapija, pa da bo ali ne bo« pri héerki, ko se je
materi po sedmih letih zacetnega zdravljenja bolezen
ponovila. Héerka se je zavedala moZnosti neuspeha
zdravljenja in da mati zaradi ponovitve bolezni lahko
umre.

Od pozitivnih ¢ustvenih stanj se je v zacetku ob-
dobja diagnoze najveckrat pojavila neobremenje-
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nost: (17 let) »Samo takrat je bilo meni

. . . . iti
tako, {(Ot.bl rekli, da ima gripo ...« ko se o
otroci niso zavedali resnosti bolezni. stanja
Pomirjenost in zadovoljstvo: (14 let):
»... vse je povedala, kakor je ... e bi ~ "°%tVna

Sustvena

B ponovitev bolezni
O daljge prezivetie

@ rehabilitacija

skrivala bi bilo po mojem samo Se slab-
Se ... pa veliko je tudi pomagalo takrat,
ko smo bili pri tebi (prijateljici), dru-

stanja

vsa
Gustvena

O zdravijenje

W diagnoza

gace bi bilo mogoce Se malo slabSe. Ta-
krat je bilo dosti laZje, ker smo si znali

stanja m—H

vsi predstavljat, kako to zgleda, pa da 0
potem lahko normalno, da normalno
lahko Zivis naprej, tako kot si prej, da
te nima kaj biti strah ali pa kaj nerodno
... pa ko je bil tvoj sin doma, pa je Cisto
normalno zraven sedel in se pogovar-
jal, kot da bi se cisto nekaj tretjega po-
govarjali ...« sta se pojavili, ko so se matere z otroki
pogovorile o bolezni in zdravljenju in jim poiskale
dodatno pomo¢ v pogovorih z ozdravljeno prijatelji-
co. Obcutek varnosti je nastopil, ko so se zaradi bo-
lezni okrepile vezi med druzinskimi ¢lani.

V obdobju zdravljenja je bilo prisotno zadovolj-
stvo in pomirjenost: (11 let) »... ne vem, no, kakor da
bi se mi kamen odvalil od srca«, ki je bilo povezano z
odkritimi pogovori v zvezi z zdravljenjem in njego-
vimi stranskimi ucinki. Vecina otrok (Sest) je nave-
dla, da so sprejeli stanje: (11 let) »... potem pa, potem
se pa navadis ... pac, da vsak kdaj kaj zboli.« (10 let):
»... nisem bila tako, da bi pokazala tisto presenece-
nje, da bi bila zacudena, mogoce, da je bila kaksna
solza, ampak jaz sem pokazala, da jo sprejemam tak-
sno, kakrsna je.« (14 let): »Ostalo je, da je na neki,
sicer hud nacin premagala bolezen in je bila Se zme-
raj tukaj. Nekako v tisto sem se skoncentriral«, v ka-
krSnem je bila mati v tistem obdobju (slabo pocutje,
spremenjena telesna podoba: izguba dojke, las). En
otrok je navedel neobremenjenost v smislu, da ga ma-
terina bolezen ni preve¢ obremenjevala. Optimizem
je bil prisoten pri dveh otrocih, ki sta upala, da se bo
bolezen pozdravila in se ne bo vec povrnila.

V obdobju rehabilitacije se je najveckrat pojavilo
zadovoljstvo v zvezi z odkritimi pogovori o bolezni,
z ozdravljenjem matere, njenim boljSim pocutjem in
delnim pridobivanjem prvotne telesne podobe, ko so
jim ponovno zaceli rasti lasje. Eden od sinov je nave-
del: »To so bili mali prazniki!« Prav tako so bili po-
mirjenost, optimizem: (14 let): »... vsi sedaj prepri-
Cani, da je sedaj v redu in da ne bo nic ... ne smemo
obupati, nobeden, da moramo iti naprej preko tega«
in spro$cenost povezani z obcutkom, da se je mati po-
zdravila in da so ponovno zaziveli Zivljenje kot pred
boleznijo.

V obdobju daljSega preZivetja sta sinova navedla
sprejetje stanja, ko sta sprejela dano situacijo in je
materina bolezen ter njena ozdravitev postala nacin
Zivljenja v druzini.

5

10 15 20 25 30 35

Skupno stevilo ¢ustvenih stanj v posameznih obdobjin

S1. 1. Kako so otroci doZivljali materino bolezen — Custvena stanja
otrok glede na obdobja materine bolezni (n = 8 otrok) (vir: Smit,

2003).

V obdobju ponovitve bolezni je hcerka navedla
sprejetje stanja in podjetnost v dajanju podpore.
Vedela je, kako bo potekalo ponovno zdravljenje in
kaksni bodo njegovi stranski ucinki. Materi je med
ponovnim zdravljenjem do njene nenadne smrti daja-
la psihi¢no podporo, tako da jo je poslusala in se z njo
pogovarjala.

Analiza izjav je pri otrocih identificirala v obdobju
diagnoze 16 oblik negativnih ustvenih stanj in 8 oblik
pozitivnih Custvenih stanj, v obdobju zdravljenja 20
negativnih in 13 pozitivnih, v obdobju rehabilitacije
3 negativna in 6 pozitivnih, v obdobju daljSega preZzi-
vetja 4 negativne in 2 pozitivni in v obdobju ponovit-
ve bolezni 1 negativno in 2 pozitivni obliki ¢ustvenih
stanj (sl. 1) (Smit, 2003).

Razprava

Koncept »pogovori obolelih mater z otroki« se v
vseh bolezenskih obdobjih prepleta s konceptom »ka-
ko so otroci dozivljali materino bolezen rak dojke«.
Zahlisova (2001) navaja, da naj bi starSi spremljali
razumevanje otrok in njihovo razmisljanje. Z njimi
naj bi se pogovorili, kako se spoprijemajo z materino
boleznijo, in naj ne bi ¢akali na otrokova vprasanja,
na znake stiske in spremenjeno obnaSanje. V raziska-
vi so otroci navedli, da so ob sumu, da je njihova mati
zbolela, obcutili vrsto negativnih oblik Custev. Bole-
zen rak dojke je nekaterim od njih predstavljala sino-
nim smrti. Bili so prestraSeni, negotovi, zaskrbljeni,
7alostni ... Ceprav so vedeli, da z materami ni vse v
redu, se jih vec¢inoma niso upali sprasevati, ker so se
bali, da bi jih tako dodatno vznemirjali. Cakali so, da
bi jim same razlozile svoje bolezensko stanje. Matere
so otrokom o bolezni povedale v glavnem tik pred
pricetkom zdravljenja. Eden od sinov (26 let), ki je
slutil Ze prej, da je mati zbolela, je opisal njen pogo-
vor: »Tako malo trapasto ... da bomo nekaj casa osta-
li sami, s tem je otvorila razgovor.« V pogovorih
(matere so izjavile, da so pogovore skusale prilagodi-



Smit M. Otrokova Custvena doZivljanja materine bolezni rak dojke (II. del)

291

ti otrokovi starosti), so matere otrokom povedale, da
bodo operirane. Ena mati je skupaj z druZino poiskala
pomoc pri ozdravljeni prijateljici. H¢erkama je pose-
bej navedla, da se lahko sproSceno pogovarjata o
njeni bolezni tudi v socialnem okolju. Po pogovorih
so se nekateri otroci pocutili zadovoljno, pomirjeno
in varno. Pri dveh deklicah je izstopalo izrazito nepo-
znavanje bolezni in s tem tudi popolna neobremenje-
nost glede materine bolezni. V tem obdobju sta zani-
mivi tudi dve razli¢ni razmisljanji mater. Prva je re-
kla, da se ji zdi pomembno, da je v pogovorih z otroki
odkrita. Druga pa je zagovarjala nacin pogovora, v
katerem bi otroku »prihranila« slabe novice, da ga ne
bi z njimi obremenila. Rekla je: »... hoces mu prihra-
niti, ne mores biti tako zelo odprt v tistem najslab-
Sem.«

O custvih ni mogoce razpravljati, treba pa se je po-
govoriti, kaj sledi razli¢nim Custvenim dozZivetjem. Ko
zacne otrok skrivati Custva pred druZino, jih bo kma-
lu zacel skrivati pred samim seboj, ne bo jih mogel
ved razbrati in se z njimi spoprijeti (Ca¢inovi¢-Vo-
grinCi¢, 1992). V obdobju zdravljenja se je pojavilo
Se veC negativnih Custev, ki so bila povezana z mate-
rinim slabim pocutjem in spremenjeno telesno podo-
bo. Otroci so se med zdravljenjem sprijaznili s spre-
menjenim videzom in po¢utjem mater. Na njihova po-
zitivna Custva so vsekakor vplivali pogovori, v kate-
rih so jim matere razloZile svoje spremenjeno stanje
kot nekaj zacasnega. Nekaj otrok se je zelelo vec po-
govarjati o bolezni, a niso vedeli, kako naj se mate-
ram pribliZajo. Same jim niso dale vzpodbude. Eden
od sinov (22 let) je navedel: »... 0 enih stvareh ne go-
vori, Ceprav je to Cisto butasto.«

V obdobjih rehabilitacije in daljSega preZivetja so
otroci navedli manj negativnih Custev. Med njimi je
Se vedno prevladoval obcutek negotovosti, ko so se
bali, da bi se bolezen pri materi ponovila. Ve je bilo
pozitivnih Custeyv, bili so zadovoljni, pomirjeni in spro-
S§¢eni. V glavnem so si vsi Zeleli, da bi mati ostala zdra-
va in da bi bili pogovori v druZini sproS¢eni. Matere
se o bolezni zaradi lastnega boljSega pocutja v teh
dveh obdobjih z otroki niso pogovarjale. Ena od njih
je sinu povedala, da se bolezen lahko ponovi, ostale
so to temo zanikale, Ceprav se zavedajo moZnosti po-
novitve. Vse héere so se seznanile o pomenu lastne
skrbi za zdravje, o obiskih pri ginekologu in samo-
pregledu dojk. NajmlajSa deklica (12 let) mi je na vpra-
Sanje, Ce jo je mati Ze kaj opozorila na pomen samo-
pregleda dojk, ko bo vecja, odgovorila: »Ne, nic Se,
samo mislim pa, da me bo kmalu.«

Ponovitev bolezni pri materi je doZivela ena interv-
juvanka, ki je takrat doZivela izrazito negotovost gle-
de uspesSnosti ponovnega zdravljenja matere. Kljub hu-
di Custvent stiski in materinim strahovom, da bo umr-
la, se je oprijela optimizma. Materi je nudila psihi¢no
in fizi¢no podporo. Spremljala jo je na zdravljenje in
se z njo veliko pogovarjala.

O ponovitvi bolezni je mati povedala sinu posto-
pno. Sprva mu je zanikala, da je z njo nekaj narobe.
Ko so ji lasje Ze zaceli izpadati in se je zaradi bolezni
in stranskih u¢inkov zdravljenja slabo pocutila, mu je
prikrito povedala, da Se potrebuje zdravljenje. Ko sem
mater vpraSala, ¢e je sina kaj vzpodbujala k pogovo-
ru o njeni bolezni, mi je odgovorila, da se je izogibala
njegovim vprasanjem. O tem, da ima raka, mu je po-
vedala priblizno po dveh letih zdravljenja, ko jo je
sam vprasal, kdaj bo spet zdrava. Takrat mu je tudi
povedala o negotovem izidu zdravljenja. Sele po dol-
gotrajnih zdravljenjih s kemoterapijami mu je odkri-
to povedala, da ima metastaze. S sinom se je pogovar-
jala tudi o smrti. S pogovori o smrti, predvsem ob gle-
danju filmov s tragi¢nim izdom, je sina Zelela osve-
stiti, da ima neozdravljivo bolezen. O svojih pogovo-
rih s sinom je povedala: »Ce otroku nekaj govorim in
hkrati sama v to ne verjamem, se mi zdi to velika laZ.
Ko poskusam Ziveti normalno Zivljenje, sin vidi, da ta
bolezen ni nekaj groznega, ampak se s tem da tudi Zi-
veti.«

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 po-
govorom izraZala tesnobo in strah ob dejstvu, da bo
potrebno zdravljenje z odstranitvijo dojke in more-
bitnim zacasnim izpadom las. Nista Zelela, da njuna
mati izgubi dojko in lase. Negotovost in Zalost ob iz-
gubi dojke smo skusali preseci z mislijo na rekonstruk-
cijo nove dojke. Na izgubo las pa smo se pripravljali
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 zakljucilo.) Po odpustu
iz bolnisSnice domov je bil njun nacin komunikacije
do mene razlicen. Mlajsi sin (7 let) je takoj Zelel, da
mu pokaZem mesto odstranjene dojke. Hotel je vede-
ti, zakaj mi niso odstranili samo bulice. Razmisljal je
0 moji smrti v primeru, ¢e mi je ne bi odstranili. Spo-
mnim se, da mi je ob kazanju operiranega predela re-
kel: »A Ce ti pa to ne bi odrezali, bi pa ti umrla?« Bil
je zelo pokroviteljski, pomagal mi je pri vsakodnev-
nih opravilih in razgibavanju roke. Starejsi sin (8,5
let) se je zadovoljil z mojo vnaprej$njo razlago, ni se
hotel pogovarjati, svojo stisko je izraZzal z nebesedno
komunikacijo, z dotiki in objemi. Sedaj (14 let) pravi,
da se spominja, kako mu je prva razlaga potesila ra-
dovednost, zato se po mojem prihodu iz bolniSnice 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 spr-
va nista bila zadovoljna. S€asoma sta se navadila na
spremenjeno telesno podobo, ki jo sedaj sprejemata
kot nekaj obic¢ajnega. Odkrito se pogovarjata o bole-
zni, vesta za mozZnost njene ponovitve. Zdi se mi, da
Zivita obicajno najstniSko Zivljenje. Oba pravita, da
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SIL. 2. Vpliv aktivnega spremljanja na kakovost Zivljenja Zensk in nji-

hovih otrok (vir: Smit, 2003).

ne mislita na to, kaj se bo zgodilo Cez leta. Pomemb-
nejSe jima je dejstvo, da Zivim sedaj (Smit, 2003).
Zaradi materine bolezni dozivljajo razlicne oblike
Custvenih stanj tudi otroci obolelih Zensk. Na inten-
tenzivnost negativnih in porajanje pozitivnih oblik
Custvenih stanj pri otrocih vplivajo neverbalna komu-
nikacija in odkriti pogovori o bolezni in zdravljenju
med obolelimi materami in otroki. Ustrezna komuni-
kacija vpliva v vseh bolezenskih obdobjih na kako-
vost Zivljenja ne samo obolelih Zensk — mater, pac pa
tudi njihovih otrok in drugih ¢lanov druZine (sl. 2).

Sklep

Namen raziskave je bil prikazati, kako vplivajo od-
prti pogovori o materini bolezni na otrokova doziv-
ljanja in s tem na kakovost Zivljenja. Negotovost ne-
katerih Zensk se pogosto vlece Se nekaj mesecev ali
let po zakljuenem zdravljenju in je prisotna tudi v
domacem okolju. Materino bolezen intenzivno doZiv-
ljajo tudi njihovi otroci. Razmerje med negativnimi
in pozitivnimi oblikami Custvenih stanj pri otrocih je
odvisno od pogovorov v druZini. Odkriti pogovori —
kako in koliko matere povedo otrokom o svoji bole-
zni in zdravljenju — poslusanje in neverbalna komu-
nikacija z objemi, dotiki, pozitivno vplivajo na do-
Zivljanje otrok, prezenejo nevednost in s tem tudi
strah. Pogovori razbremenijo stiske in zalosti v dru-
Zinskem in v socialnem okolju. Pozitivno vplivajo na
medosebne odnose, ki se v danih pogojih lahko po-
globijo in nakaZejo optimizem, ki je pri tej bolezni
potreben in zaZelen. Klub teZki in boleci Zivljenjski
preizkusnji mnoge Zenske z rakom dojke zavzamejo
pozitivno staliS¢e do Zivljenja, se borijo z boleznijo
in tako vplivajo na kakovost Zivljenja njih samih,
otrok, moZa in drugih ¢lanov druZine (Smit, 2003).

obolele za
rakom dojk

Zenske,
obolele za
rakom dojk

KAKOVOST ZIVLJENJA

matere, Gtroci mater,
obolelih za
rakom dojk
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