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Druzbeno-psiholoski vidiki kroni¢ne bolezni in pomen socialnega omreZja na primeru
raka rodil

Cilj najine diplomske naloge je ugotoviti, kaj je izkusnja z rakom na rodilih pomenila za
posameznice, kako je vplivala na njihovo samopodobo in na kakSen nacin so se z boleznijo
spoprijele. Prav tako naju je zanimalo, na kakSen nacin je izkusnja bolezni vplivala na njihovo
socialno omrezje, delovno okolje in posledi¢no tudi na kakovost Zivljenja nasploh. Glede na
cilje najine diplomske naloge sva uporabili metodo kvalitativnega raziskovanja in sicer sedem
globinskih intervjujev. Ker sva Zeleli pridobiti individualizirane zgodbe ob izku$nji z rakom
rodil in vpogled v spremembe njihovega zivljenja, sva intervjuvankam postavili vprasanja o
njihovem Zivljenju pred, med in po izkusnji z rakom. Ugotovili sva, da je za posameznico rak
rodil velik krizni zivljenjski dogodek, saj ve€ina najprej pomisli na lastno smrt. Poleg tezav,
ki so povezane s samo boleznijo in procesom zdravljenja, se mora posameznica soocati tudi z
odnosom do raka v druzbi. Ginekoloski rak in nacini njegovega zdravljenja namrec
pomembno vplivajo na samopodobo, Se posebej, ¢e posameznica predhodno nima otrok ali pa
je okolica ne prepozna ve¢ kot Zensko. Posameznici se spremeni tudi pogled na svet, pri
c¢emer postaneta bolj pomembna druzina in druZenje, ki ju postavi v srediSCe svojega
zivljenja. Pomemben nacin spoprijemanja bolnice z boleznijo je tudi misel na druge, ki jo
potrebujejo. Kakovost zaznane socialne opore in sposobnost druzbenega udejstvovanja pa
dajeta posameznici konsistenten obcutek identitete.

Kljuéne besede: kroni¢na bolezen, rak rodil, samopodoba, kakovost Zivljenja, socialna
omrezja.

Socio—psychological aspects of chronic illness and significance of social networks in case
of gynecological cancer

The goal of our diploma was to find out, what did the experience of gynecological cancer
mean to the individuals, what effect it had on their self-image, and how they coped with the
illness. We also wanted to know, in what way the illness affected their social network, work
environment and quality of life in general. With regard to our diploma goals, we used the
method of qualitative research, to be exact the in-depth interview. Because we wanted to get
individualized stories about the gynecological cancer experience and an insight in their life
changes, we asked them about their life before, between and after the cancer experience. We
found out that cancer is a very critical life event for an individual, because when people hear
about their condition for the first time, they immediately think about death. Besides the
problems related to the illness and the process of medical treatment individuals also face the
prejudice that society has toward cancer. Gynecological cancer and treatment methods have
an important impact on self-image, especially when an individual has no children yet, or when
people around her do not treat her as a woman any more. An individual thus changes the
world view, where family and socializing become the most important part of her life. An
important way of coping with illness is also thinking about the people, who need you. The
quality of perceived social support and the ability of social action give the individual
consistent felling of identity.

Key words: chronic illness, gynecological cancer, self-image, quality of life, social network
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KAZALO TABEL

Tabela 4.1: Intervjuvanke



1 UVOD

Rak. Beseda, ki zmrazi vsakogar, ki jo slisi. Skoraj vsi poznamo koga, ki je zbolel za rakom.
Vemo, kaksne oblike zdravljenja so na voljo, vemo tudi, da je to lahko zelo resna bolezen.
Beseda rak v nas vzbudi strah, ¢e na njo samo pomislimo. Se toliko hujsa je diagnoza bolezni
rak, saj skoraj vsak najprej pomisli na smrt. Oseba, ki zboli za rakom, ima poleg tezav, ki so
povezane z obolenjem samim, tudi veliko tezav zaradi odnosa do raka v druzbi. Prav tako se
mora soociti z naborom razli¢nih tezav, ki so posledica zdravljenja, bolezen mora umestiti v
svoje vsakdanje Zivljenje in poiskati na¢ine, na katere se z njo upravlja. Se posebej rak rodil je
lahko za zensko zelo stresen, ker se na zensko Se vedno gleda kot na »maternico na dveh
nogah«. Zelo stresna za posameznico je tudi izkusnja drugacnosti, ¢e jo tako vidijo drugi, kar
pusti dolgoro¢ne posledice. Pozitiven pomen za posameznico ima lahko njeno socialno
omrezje, ki ji lahko ponudi vloge, kljuéne za identiteto, ji hkrati sluzi kot potencialni vir
razli¢nih vrst opore, ki izboljSajo njeno samopodobo in njeno zdravje, ter deluje kot vir
specifi¢nih vrednot, ki ji pomagajo v ¢asu bolezni. Diagnoza rak ne predstavlja stresa zgolj za
posameznico, ampak tudi za njene bliznje, saj se bojijo najhujSega — bole€in in smrti. Njihovi

odzivi so zato pogosto neprimerni.

Cilj najine naloge je ugotoviti, kaj za posameznico pomeni izkuSnja kroni¢ne bolezni, na
kakSen nacin so se posameznice spoprijele z rakom rodil, kako je bolezen vplivala na njihovo
socialno omrezje, delovno okolje in Zivljenje nasploh. Zanimalo naju bo predvsem, kaksna je
kakovost Zivljenja bolnic z rakom na rodilih, kako se v ¢asu zdravljenja soocajo s stresom in
bolecino ter kaksna je narava dinamike njihovih socialnih omrezij, saj se omrezje z izkuSnjo

raka spremeni, kar lahko pomembno vpliva na kakovost Zivljenja posameznice.

Diplomska naloga je sestavljena iz treh delov. V prvem delu Nika BreSan predstavi bolezen in
vlogo bolnika, izkuSnjo kroni¢ne bolezni in rak kot kroni¢no bolezen. Nato na kratko opiSe
oblike ginekoloskih rakov in dimenzije kakovosti Zivljenja bolnic z rakom ter njihovo
samopodobo, stres in bolecine, s katerimi se soocajo. V drugem delu Sasa Golob predstavi
socialno omrezje kot pomemben dejavnik dozivljanja kakovosti zivljenja oseb z rakom. To je
nekaj, kar je redkeje raziskano, saj se veCina Studij, ki proucujejo socialna omrezja ali
socialno oporo, osredotoCa predvsem na to, ali druzbena integracija ali socialna opora vplivata

na pojav, okrevanje oziroma na umrljivost zaradi raka. Tretji del diplome je empiricen.



Uvodoma skupaj opiseva raziskovalne cilje, namene in raziskovalna vprasanja, nato

predstaviva metodo in zakljuciva z analizo oz. interpretacijo podatkov.

2 DRUZBENO-PSITHOLOSKI VIDIKI KRONICNE BOLEZNI

2.1 BOLEZEN IN VLOGA BOLNIKA

Zdravje zajema Sirok spekter zivljenjskih izkusen;j in praks, bolezen pa je omejena na njegovo
nasprotje. Polje bolezni je tako dobro oznaceno in strukturirano, saj se z njegovimi
definicijami, simptomi, vzroki in posledicami ukvarja cela vrsta strokovnjakov, raziskovalcev

in praktikov z razli¢nih podrocij (Ule 2003, 13).

Zdravje in bolezen preucuje tudi sociologija, ki razSirja njun pomen in kontekst na analizo
druzbenih dejavnikov in kazalnikov zdravja in bolezni. Eden od njenih zacetnih in Se vedno
pomembnih klju¢nih konceptov je »vloga bolnika«, ki ga je razvil Talcott Parsons (Ule 2003,
73). Parsons (v Philippe in Herzlich 2002; Tivadar 2006) je predpostavljal, da je zdravje
nujno za ucinkovito delovanje druzbe. Posledicno pomeni bolezen, ki je nasprotje zdravju,
neke vrste deviacijo, ki ovira delovanje druzbe. Clovek se lahko s pomo&jo bolezni izogne
obveznostim, ki so povezane z druzbenimi vlogami in s poklicno dejavnostjo. To pomeni, da
kadar bolezen ni kontrolirana, predstavlja groznjo druzbenemu redu. Zato je potreben
druzbeni nadzor bolezni. Da bi se zavarovalo druZzbeni red in deviantnost drzalo pod
nadzorom, bolnik prevzame vlogo bolnika, ki je pogojno legitimna. Vloga bolnika je torej le
vrsta druzbene vloge, ki pa jo morajo ljudje igrati v skladu z dolo¢enimi pravili, ki veljajo v

druzbi.

Vloga bolnika pomeni tudi, da se mora bolnik zavedati, da je njegovo stanje nezazeleno in si
mora prizadevati, da ¢im prej ozdravi. To pa pomeni, da si mora poiskati kompetentno
strokovno pomoc¢ in upoStevati navodila zdravnika. V zameno dobi pravico, da se ga oprosti
obicajnih obveznosti (koliko jih je, je odvisno od bolezni), dokler je bolan. Ker bolnik ni sam
odgovoren za svojo bolezen in se ne more pozdraviti sam, je upravicen do pomoci in socutja

(Tivadar 2006).



Parsons je bil s svojim modelom vloge bolnika deleZen $tevilnih kritik. Se posebej, ker vloga

bolnika ni uporabna za razumevanje kroni¢ne bolezni, ki je trajna in ne zacasna. To pomeni,
da kroni¢ni bolnik ne more pustiti svojega obiCajnega zivljenja ob strani in si prizadevati, da
¢im prej ozdravi (Tivadar 2006). Pri kroni¢nih obolenjih so raziskave pokazale, da mnogi
bolniki kljub bolezni ohranijo svoj druzbeni polozaj in vlogo, zato bolezen ne pomeni vec
tolikSne groznje normalnemu delovanju druzbe kot akutna bolezen (Philippe in Herzlich
2002, 47). Kroni¢na bolezen zaradi svojega trajanja ni le breme za bolnika, ampak za vso
njegovo okolico, ki se ne more neprekinjeno odzivati s socutjem in nesebi¢nim nudenjem

pomoci (Tivadar 2006).

2.2 IZKUSNJA KRONICNE BOLEZNI

Pojem kroni¢ne bolezni zdruzuje razline bolezni, ki jim je velikokrat skupno le njihovo
trajanje. Peter Conrad (v Philippe in Herzlich 2002, 64) zato vztraja pri razlikovanju med
njimi. Nekatere kroni¢ne bolezni (na primer astma) niso zivljenjsko nevarne, posameznik se
mora nanje le privaditi. Nasprotno pa so bolezni srca in ozilja ter rakasta obolenja zivljenjsko
nevarna, jih je pa mogoce uspesno zdraviti in bolniki lahko z njimi dolgo zivijo. V tem
primeru je preZivetje v srediS€u bolnikovega prizadevanja. UpoStevati je treba tudi druge
razlike, kot so na primer razli¢ni stadiji bolezni. Vsem, ki bolehajo za kroni¢no boleznijo, pa

je skupen predvsem obcutek negotovosti, saj vedno obstaja moznost nepredvidenega zapleta.

Kadar je kroni¢na bolezen dolgotrajna, predstavlja oviro v posameznikovem zivljenju in ga
prizadene tako fizi¢no kot psiholosko in socialno. Prizadene torej njegovo telo in vpliva na

njegove obcutke, dozivljanja, Custva in odnose s socialnim svetom (Ule 2003, 85).

Kroni¢ni bolniki prve simptome bolezni ponavadi spregledajo ali pa jih ne obravnavajo kot
pomembne. V¢asih jih nanje opozorijo drugi ali se spomnijo, da poznajo nekoga s podobnimi
simptomi. Ko postanejo simptomi mocnej$i, poiS¢ejo zdravnisko pomoc¢. Vcasih tudi
zdravniki na zacetku zdravljenja spregledajo pravi pomen simptomov. Tako se bolniki
znajdejo v nejasnem poloZaju, ko se ¢utijo bolne, vendar medicinsko niso definirani kot bolni.
To je primer obcutenja bolezni (angl. illness), kjer bolniki ¢akajo na diagnozo svojega
telesnega obolenja (angl. disease). Sele po njej postanejo bolniki (angl. sick people) v

socialnem smislu in za svojo okolico (Ule 2003, 90).
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Temu potem ponavadi sledi negotovost glede nadaljnjega poteka bolezni in njenega
zdravljenja. Ta vprasanja na razli¢ne nacine mucijo bolnike. Radley (v Ule 2003, 90-91) jih
deli na tri skupine:
- iskalci so tisti, ki aktivno iS¢ejo odgovore na vpraSanja in dileme, ki jih je vzbudila
bolezen;
- izmiSljevalci imajo nihajoo potrebo po znanju, dobljene informacije selektivno
- izogibovalce pa je strah tega, kar bi lahko izvedeli, zato iS¢ejo reSitev v ignoriranju

problemov, izogibanju informacijam in znakom bolezni.

Za kroni¢nega bolnika bi lahko rekli, da je razdeljen na bolnika tj. osebo, ki i$¢e zdravljenje
in ob¢asno postaja akuten bolnik, in na osebo, ki obvladuje posledice in simptome kroni¢ne
bolezni in poskusa kljub bolezni ziveti ¢im bolj normalno in kakovostno zivljenje. Kroni¢ni
bolnik tako istoCasno in izmeni¢no sprejema vlogo bolnika in zdravega ¢loveka. Okrog njega

stoji Se vrsta oseb, ki mu obc¢asno skusajo pomagati in z njim socustvujejo (Ule 2003, 88).

Clovek s kroni¢no boleznijo se ne spopada samo z oslabljenim telesom in fizi¢no boleéino,
ampak tudi s psihi¢nimi in socialnimi posledicami bolezni. Torej z mnogimi negotovostmi in
strahovi, ki so povezani z boleznijo, sedanjostjo, prihodnostjo, s spremenjeno samopodobo, s
spremenjenimi odnosi do sveta, do bliznjih, do dela itd. Te posledice so lahko véasih Se bolj

obremenjujoce kot sama fizi¢na bolecina (Ule 2003, 85).

Bolnik, njegova druzina in zdravniki, torej vsi, ki so vpleteni v krog kroni¢ne bolezni, Zelijo
predvsem doseci »normalizacijo«. Ta je u€inkovita takrat, ko pride do optimalnega nadzora
nad boleznijo, ali v primeru uspesne poklicne in Solske reintegracije. Po mnenju sociologov
normalizacija ne pomeni vrnitve v prejSnje stanje, ampak pomeni vzpostavitev nekega novega
naravnega odnosa. Ta je sprejemljiv, kadar se vsaj priblizno ujema z vrednotami vpletenih

posameznikov (Philippe in Herzlich 2002, 65).

S kroni¢no boleznijo pride tudi do preobrazbe socialne vloge posameznika, kar vodi v novo
istovetenje, saj ima posameznik omajano predstavo o sebi. Za Michaela Buryja (v Philippe in

Herzlich 2002, 65) predstavlja bolezen neko »biografsko razpoko«, ker povzroc¢a spremembe

.....
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razlage o njej. Kathy Charmaz (v Philippe in Herzlich 2002, 65) meni, da izguba prejsSnje

identitete zaradi bolezni za obolelega predstavlja posebno vrsto trpljenja.

Herzlich (v Bezensek in Barle 2007, 23) poudarja, da bolnik na nek nacin ohrani samopodobo
in druzbeno identiteto prek bitke z boleznijo. Ta boj postane sredisce zivljenja in ga izenacuje

s poklicno dejavnostjo, ki je obicajno osnova za dejavno vkljuevanje v druzbo.

Charmaz (v Ule 2003, 86) meni, da morajo kroni¢ni bolniki v svojem Zivljenju osvojiti
predvsem tri strategije:

- najti smisel Zivljenja kljub trajni oviranosti;

- rekonstruirati red v Zivljenjskem svetu;

- rekonstruirati samopodobo.

Najti smisel zivljenja je za ¢loveka s kroni¢no boleznijo Se tezje v druzbi, kjer je zdravje zelo
visoko vrednoteno. Ti obcutki se omilijo, kadar ima kroni¢ni bolnik stike s sebi podobnimi, ¢e
ima moznost socialne primerjave in izmenjave z bolniki, ki imajo podobne tezave, na primer
v drustvih za samopomo¢ itd. Pri kroni¢ni bolezni niso bolece samo nove zivljenjske ovire in
tezave, ampak obcutek popolne drugacnosti, izvzetosti, kar lahko vodi tudi v sekundarno
prostovoljno izolacijo in osamitev. Pogosta posledica kroni¢ne bolezni je obcutek

prikrajSanosti, obcutek kriviénosti Zivljenja (Ule 2003, 86—87).

Kroni¢ni bolniki so pogosto tudi stigmatizirani, kar se kaze predvsem v odnosu okolice do
njih. Ta odnos je ambivalenten, saj je razpet med socutjem in vsiljevanjem pomoci ter med
zavraCanjem na drugi strani. Stigmatiziranost se nanaSa na pricakovanja drugih ljudi, na
vrednote in identitete, ki jih okolica pripisuje bolnemu in si jih posledi¢no potem pripise tudi
sam sebi. Stigma naredi bolnika obcutljivega za negativne socialne identifikacije in

samodefinicije (Ule 2003, 88).

Erving Goffman (v Ule 2003, 89) trdi, da stigmatizirani Sele s svojim vedenjem omogoca
stigmatiziranje in s tem tudi kategoriziranje samega sebe. Vprasanja, kot je »Zakaj jaz?« in
podobna, kazejo, kako stigmatizirani sprejema moralno dimenzijo, vpleteno v kolektivnho
predstavo o bolezni. Bolj kot se posameznik pocuti nekompetentnega in bolj kot so socialno

prepoznavni telesni in socialni simptomi bolezni, bolj ob¢uti krivdo in sram (Ule 2003, 89).
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Za bolnega posameznika ni pomembno samo, da ga drugi sprejmejo kot normalnega, ampak
da tudi sam sprejme svoje zivljenje, svojo biografijo kot normalno in smiselno kljub
moznosti, da bolezen napreduje. Do osmisljenja bolezni lahko pri bolnih pride z narativno
rekonstrukcijo zivljenja. Vloga naracije je rekonstrukcija zivljenjskega poteka in usmeritev
bolezni v normalen Zivljenjski potek, da se s tem ohranja osebna in socialna kompetentnost
posameznika. Tu gre predvsem za socialno integracijo posameznika v druzbo z vsemi

izku$njami in povratnimi informacijami, ki jih tak posameznik ali posameznica prinese v

druzbo zdravih (Ule 2003, 89-90).

2.3 RAK KOT KRONICNA BOLEZEN

Susan Sontag (v Wray in drugi 2007, 2263) je rak definirala kot bolezen nekontrolirane,
abnormalne, nepredvidljive in neskladne rasti celic, ki unicujejo zdrave celice, organe in
tkivo. Ko se bolnik enkrat zdravi za rakom, je bolje reci, da so bolniki v remisiji, kot pa da so
ozdravljeni, saj je verjetnost, da se rak ponovi, ve¢no prisotna. Posledi¢no lahko rak uvrs¢amo

med kroni¢ne bolezni.

Rak je tipi¢na bolezen zrelih let in starosti, zato je normalno, da njegova prisotnost narasca v
druzbi, katere populacija se stara. Strah, ki ga danes vzbuja rak, je podoben tistemu, ki so ga v
preteklosti obcutili ob drugih epidemijah. Kljub temu da je v dolo€enih primerih ozdravljiv,
ga v svojih predstavah, tako kot neko¢ epidemije, nelo¢ljivo povezujemo s smrtjo. Tako ga
lahko jemljemo kot neke vrste prototip bolezni sedanjosti. Vendar pa je rak individualna

bolezen brez kakrsnih koli lastnosti nalezljivosti (Philippe in Herzlich 2002, 14).

Mnogi ugotavljajo, da zivljenje z rakom pomeni to, da se mora bolnik nauciti ziveti s
kroni¢no boleznijo. Nauciti se mora obvladovati simptome in nacine terapije, obenem pa se
vrniti k toliko normalnim dejavnostim vsakdanjega zivljenja, kolikor je le mogoce (Dollinger

1995, 113).

Podatke o raku v Sloveniji zbira in analizira Register raka za Slovenijo na OnkoloSkem
institutu v Ljubljani. V obdobju med letoma 2001 in 2005 je za rakom povprec¢no letno
zbolelo 4984 zensk in 5243 moskih (Zadnik in Primic - Zakelj 2008, 7) . Po podatkih Registra
bo med rojenimi leta 2005 za rakom do svojega 75. leta zbolel eden od dveh moskih in ve¢

kot ena od treh Zensk (Zadnik in Primic - Zakelj 2008, 7).
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Rak se med spoloma razlikuje. Te razlike naj bi bile po eni strani posledica bioloskih
znacilnosti, razlicnega vpliva spolnih hormonov, reprodukcijskih dejavnikov in nacina
spolnega zivljenja, po drugi strani pa kulturne in druzbenoekonomske razlike pomenijo tudi
razli¢no izpostavljenost nevarnostnim dejavnikom. Na primer med zenskami so praviloma
navade, ki jim medicina pripisuje vzrocnost za raka (kajenje, pitje alkohola in nezdrava
prehrana) manj razsirjene kot pri moskih (Zadnik in Primic - Zakelj 2008, 13—14). Treba pa je
poudariti, da se tako za prepricanjem, katere razvade povzrocajo raka, kot tem, da bi se naj
vzroki za raka skrivali tudi v nacinu spolnega zivljenja, skriva medicinsko moraliziranje o
¢lovekovem nacinu zivljenja in njegovi spolnosti oziroma pripisovanje odgovornosti za

bolezen posameznikom.

2.4 GINEKOLOSKI RAKI

Ocenjeno je, da ginekoloski raki obsegajo skoraj eno petino primerov vseh Zenskih rakov.
Letno naj bi na svetu za ginekoloskimi raki zbolelo skoraj milijon Zensk, pol milijona pa jih
umre. MlajSe Zzenske najbolj ogroza rak materni¢nega vratu, nekoliko pa tudi dedne oblike
rakov dojke, jajénikov in materni¢nega telesa. Ostale oblike ginekoloskih rakov so pred 50.

letom redke (Zadnik in Primic - Zakelj 2008, 8).

Ginekoloski raki so raki zenskih spolnih organov, v nadaljevanju pa so predstavljene njihove

vrste.

2.4.1 Rak materni¢nega vratu

Na svetovni ravni je rak maternicnega vratu drugi najpogostejsi rak pri zenskah. Uvedba
organiziranega presejalnega programa' je vplivala na to, da se je v Sloveniji incidenca’
invazivnega raka zmanjSala za 23 odstotkov, incidenca raka in situ’ pa zvedala za 20
odstotkov. Leta 2006 je tako za njim pri nas zbolelo 161 Zensk (15,7/100.000), registrirali pa

so §e 1048 primerov raka materni¢nega vratu in situ (Zadnik in Primic - Zakelj 2008, 9).

! Presejanje pomeni preiskovanje na videz zdravih Zensk s preprostimi preiskavami ali testi. Presejanje za raka
materni¢nega vratu s testom PAP med preiskovankami brez zdravstvenih tezav odkrije tiste, ki imajo v brisu
materni¢nega vratu patolosko spremenjene celice, za katere je velika verjetnost, da bi se razvile v rakave, in tiste
zenske, ki ze imajo zacetno obliko raka. Z diagnostiénimi preiskavami (kolposkopijo, biopsijo) pri teh Zenskah
nato ugotovijo stopnjo predrakavih oziroma rakavih sprememb na materni¢nem vratu (Ilijas - Kozelj 2008, 19).

? Incidenca je Stevilo novih dogodkov, predvsem novih primerov bolezni v doloenem ¢asu na doloenem
obmocju v dolo¢eni populaciji (Kalisnik 2007, 420).

3 Rak in situ pomeni, da je rak $e v naravnem oziroma normalnem poloZaju (Kalisnik 2007, 430).
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Rak materni¢nega vratu je najpogostejsi rak med zenskami, starimi od 20 do 34 let, najbolj pa

so ogrozene zenske okoli 45. leta (Zadnik in Primic - Zakelj 2008, 9).

Rak materni¢nega vratu je ena redkih rakavih bolezni, ki jo je mogocCe prepreciti s
pravoCasnim odkrivanjem in zdravljenjem. Mnozi¢no preventivno pregledovanje zensk s
pregledom brisa materni¢nega vratu je uveljavljen javnozdravstveni ukrep v sekundarni
preventivi raka (Ilijas - Kozelj 2008, 15). Medtem ko je medicina trdno prepri¢ana v koristi
zgodnjega odkrivanja predrakavih sprememb z mnozi¢nim preiskovanjem zdravih zensk,
zagovornice foucaultske feministicne usmeritve menijo, da so ti programi presejanja drugace
zdravih Zensk v bistvu vidik medikalizacije zensk (White 2002, 145). V resnici naj bi Slo za
eno izmed oblik patriarhalnega nadzora nad Zenskami, saj je njihov cilj nadzor le nad tistimi

organi, katerih obolelost bi lahko posledi¢no onemogocila rojevanje otrok.

Zenske, ki so Ze tako marginalizirane, so ponovno taréa profesionalcev, ki nadzirajo in
preiskujejo Se ve¢ delov njihovega Zivljenja (White 2002, 145). Nevidne bolezni tako
opravi¢ujejo opazovanje celotne ciljne populacije v obdobju vzpona medicine nadzora
(Armstrong v White 2002, 145). Kampanje za promocijo zdravja ciljajo na zdravo populacijo
in v njej sprozajo strah in poudarjajo tveganja, ki jih ljudje sami oblikujejo, ¢e ne hodijo na
redne preglede. Zenske se tako znajdejo v ko¢ljivem poloZaju, po eni strani so vedno slabotne
in bolehne, po drugi strani pa bi morale biti avtonomne in aktivne pri skrbi za svoje zdravije.
Programi presejanja so spodkopali feminizem, s tem ko so vkljucili nekatere njegove kljucne
toCke (na primer avtonomijo, skrb zase in kontrolo nad lastnim telesom) v medikalizirano
patriarhalni pogled. Feministi¢ni pogledi zato poudarjajo, da morajo zenske izstopiti iz vloge

zrtve, ki jo je za njih oblikovala medicina v programih presejanja (White 2002, 147).

2.4.2 Rak materni¢nega telesa

Rak materni¢nega telesa je predvsem bolezen zensk razvitega sveta (Ferlay in drugi v Zadnik
in Primic - Zakelj 2008, 10). Leta 2005 je v Sloveniji za rakom materniénega telesa zbolelo
326 zensk (31,9/100.000). Bolezen je najpogostejsa med 65. in 75. letom starosti (Zadnik in
Primic - Zakelj 2008, 10).

2.4.3 Rak jajénikov

Rak jajénikov je najpogostejSi med pomenopavznimi zenskami v razvitem svetu, predvsem v
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ZDA, Kanadi, Skandinaviji in vzhodni Evropi (Ferlay in drugi v Zadnik in Primic - Zakelj
2008, 10). Leta 2005 je v Sloveniji za rakom jajénikov zbolelo 197 (19,3/100.000) Zensk. Pri
zenskah v menopavzi je rak jajénikov med raki Zenskih spolnih organov na drugem mestu,
takoj za rakom materni¢nega telesa. Prezivetje bolnic z rakom jajénikov je le 45-odstotno,
predvsem zaradi pozne postavitve diagnoze (Zadnik in Primic - Zakelj 2008, 10—-11) Do nje
pride zato, ker rak jaj¢nikov v zgodnjem stadiju ne povzroca klini¢nih tezav in ker ni dovolj

zanesljive in obcutljive preiskave za presejanje. (Takac in Arko 2008, 42).

2.4.4 Raki noznice in zunanjega spolovila

Ti so po vsem svetu redki. Najvecji incidenci obeh rakov so v Juzni in Srednji Ameriki
(Ferlay in drugi v Zadnik in Primic - Zakelj 2008, 11). V Sloveniji so leta 2005 za rakom
noznice zbolele in umrle 4 Zenske (0,4/100.000), incidenca rakov zunanjega spolovila pa je
bistveno vecja in tudi umrljivost je vec¢ja. Leta 2005 je zbolelo 41 Zensk (4,0/100.000), umrlo
pa 17. Primeri raka noZnice in zunanjih spolovil obsegajo en odstotek vseh Zenskih rakov in

so pred 45. letom zelo redki (Zadnik in Primic - Zakelj 2008, 11).

2.4.5 Hariokarcinom posteljice

Hariokarcinom posteljice je redka bolezen. Najmanjsa incidenca je v afriSkih drzavah, srednja
je v Evropi in ZDA, najve¢ja pa v Srednji Ameriki. V zadnjih 20 letih (1986-2005) so v
Sloveniji registrirali 12 primerov hariokarcinoma (0,24/100.000). Zdravljenje je eno
najuspesnejsih v ginekoloski onkologiji, saj je hariokarcinom prvi rak, ki ga je bilo mozno

pozdraviti le s kemoterapijo (Zadnik in Primic - Zakelj 2008, 11).

2.5 KAKOVOST ZIVLJENJA BOLNIC Z RAKOM RODIL IN NJIHOV A
SAMOPODOBA

Z zdravjem povezano kakovost Zivljenja (angl. health related quality of life) pogosto definirajo
kot skupek posameznikovega fizicnega, emocionalnega in socialnega blagostanja. Fizicno
delovanje je odvisno predvsem od bolnikove sposobnosti, da opravlja vsakodnevna opravila.
Emocionalno stanje posameznika je odvisno predvsem od posameznikovega razpolozenja
oziroma tega, ali je zaradi bolezni mogoce v depresiji, pod stresom, ima upanje itd. Socialno
delovanje pa se nanasa predvsem na dejansko socialno oporo, ki jo bolnik prejme (McRae in

drugi 2008). Literatura pa pogosto med vplive na kakovost Zivljenja Steje tudi sposobnost
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posameznika, da igra razlicne vloge, se pravi sposobnost, da opravlja funkcije, ki so povezane

z delom, starSevstvom ali vzdrzevanjem kariere (McRae in drugi 2008).

Rezultati raziskav o kakovosti zivljenja bolnic z rakom rodil so pokazali, da na njihovo
kakovost zivljenja najbolj negativno vpliva Cas neposredno po postavitvi diagnoze pa do
konca zdravljenja. Po tem pa bi se naj kakovost Zivljenja postopoma zacela izboljSevati v
Sestih do dvanajstih mesecih po koncu zdravljenja in se stabilizirala od enega do dveh let po
koncu zdravljenja. S stabiliziranjem kakovosti zivljenja je tukaj misljeno, da postane kakovost
zivljenja ozdravelih enaka kakovosti zivljenja tistih, ki so preboleli raka, oziroma zdravih

(Perman 2003).

Emocionalna in funkcionalna blaginja bolnic naj bi narasla v prvem letu po koncu zdravljenja,
tudi v primerih, ko se telesna funkcionalnost ne izboljsa. To pomeni, da se bolnice prilagodijo
delu novih telesnih zmoznosti. Teh ugotovitev pa ne moremo posploSevati na vso populacijo
bolnic z rakom rodil, saj jih majhen delez Se vedno poroca o emocionalnih problemih

(Pearman 2003).

Pomemben element kakovosti zivljenja bolnic je tudi samopodoba, ki poleg telesne
samopodobe zajema tudi posameznikovo percepcijo duSevnih, duhovnih, medosebnih
znacilnosti in sposobnosti. Posameznikova samopodoba se odziva na spremembe v telesu,
druzbenem okolju, nanjo vplivajo starost, spol, vrednote in pri¢akovanja (Frey, Radonji¢

Miholi¢ v Ramsak 2007, 61).

Na samopodobo mocno vlivajo predvsem operacije obraza ali tistih delov telesa, ki jih
povezujemo s spolnostjo in privlaénostjo. Operacije prsi, vratu in rodil pri zenskah lahko zelo
spremenijo samopodobo, Se posebej pa odnos do spolnosti (Ramsak 2007, 62), zato so mnoge
zenske resno zaskrbljene zaradi druga¢nega zunanjega videza po zdravljenju za rakom.
Njihov strah pred izgubo dotedanje telesne podobe se neposredno povezuje s strahom, da
bodo izgubile moza ali partnerja, ter s strahom, kaj bo povzrocila spremenjena telesna podoba

v odnosu drugih do njih (Frey v Ramsak 2007, 61).

Tudi kemoterapija in obsevanje vplivata na samopodobo, saj pogosto povzrocata izpadanje
las, razdrazeno kozo in druge vidne kozne spremembe. Slabost, bruhanje, bolecine, utrujenost

in podobne spremembe, ki jih povzroca zdravljenje, vplivajo na medsebojne odnose, spolnost
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in delo, kar posledi¢no vpliva tudi na samopodobo Zenske. Kljub temu da je izguba las po
kemoterapiji in obsevanju zacasna, se dojema kot izguba individualnosti in privlacnosti ter je

mocno povezana z druzbeno-kulturnimi predstavami o Zenskosti (Ramsak 2007, 63).

Na samopodobo lahko zelo negativno vpliva tudi prezgodnja mena, saj zenske po ginekoloski
operaciji pogosto prezgodaj izgubijo estrogene. Meno Se dodatno otezijo njeni spremljevalci,
kot so navali vro€ine in potenje, ter kulturno pripisana stanja, kot so nihanja razpolozenja,
tezave s spanjem, anksioznost in depresija. S temi spremembami pa se spolni partnerji
pogosto tezko soocijo. Vse to lahko zmanjSa sposobnost para za spolnost ali njuno
pripravljenost, da bi o njej razmisljala. Zaradi obcutkov zanemarjenosti in zavrnitve, ki

pogosto sledijo, lahko razmerje Se dodatno trpi (Dollinger in drugi 1995, 160).

Mnogo zensk, ki so zbolele za rakom rodil, je podvrzenih tudi kirurski odstranitvi rodil. Ta se
deli na delno histerektomijo, kjer gre za kirurSko odstranitev telesa maternice, na totalno
histerektomijo, kjer se odstrani celotna maternica, na ooforektomijo, kjer gre za odstranitev
jajénika, in na obojestransko ooforektomijo, kjer se kirurSko odstrani oba jajénika (Elson

2003, 755).

Ker je Zenska spolna identiteta ze od nekdaj povezana z njenimi spolnimi oziroma
reproduktivnimi organi, lahko ginekoloska operacija vodi v nastanek motenj v biografiji
posameznice zaradi simbolnega pomena, ki ga imajo zanjo seksualni oziroma reproduktivni

organi (Elson 2003, 753).

Medtem ko se maternico mo¢no povezuje z rojevanjem otrok, so jajéniki zenske spolne zleze,
ki primarno proizvajajo spolne hormone. Ravno spolni hormoni pa veljajo za kljucne
determinante spolnega razlikovanja med moskimi in Zenskami, zato mnogo zensk
histerektomijo povezuje z izgubo moznosti rojevanja, odstranitev jajénikov pa z izgubo
zenskosti (Elson 2003, 757-758), to pa zato, ker proizvajajo hormone, ki ustvarjajo razlike

med zenskim in moskim spolom (Elson 2003, 765).

2.5.1 Stres in bole¢ina

Bolecina je neprijetna izkusnja, povezana z dejansko ali potencialno poskodbo tkiva. Stopnja

boleCine je odvisna od tega, kako si jo posameznik razlaga, na to pa vpliva kontekst, v
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katerem jo dozivi. Bolec¢ina se deli na akutno in kroni¢no. Akutna bole€ina traja Sest mesecev
ali manj in je posledica poskodbe, ki je poskodovala tkivo, in obicajno izgine, ko se tkivo
zaceli (Norris 2005). Kroni¢na bolecina pa traja dlje, kot je normalno obdobje zdravljenja za
doloceno bolezen ali poskodbo, in obstaja verjetnost, da se bo ponovno pojavila oziroma da
bo trajala nedolocen ¢as (Meldrum 2005). Kroni¢no bole¢ino delimo na maligno in benigno,
torej na bolecino, ki izvira iz rakavih bolezni, in bole€ino, ki ima izvor v nerakavih boleznih

in posSkodbah (BezenSek in Barle 2007, 56).

Kroni¢na bolezen obi¢ajno za¢ne kontrolirati zivljenje bolnika. Posameznik tako tezje dela,
telovadi in sodeluje v normalnih dejavnostih. Pogosto se umika v osamo in postaja nestrpen,
ker nenehno pri¢akuje vrnitev mocne bolecine, lahko pade tudi v depresijo zaradi njene
nepopustljivosti. Kljub temu da obstajajo Stevilna zdravljenja, ni nujno, da bodo ucinkovita

(Meldrum 2005).

Bolecina zaradi napredovale rakave bolezni je toliko hujSa, ker ima bolnik $e druge neprijetne
simptome. Za bolnika z rakom je boleCina pogosto najbolj zastraSujoca stran bolezni, saj
vsaka bole¢ina dobi nov pomen. Na vsako nelagodno obcutje se osredotoci z najvecjo
pozornostjo zaradi strahu, da bi lahko to bil znak ponovitve ali razsiritve raka. Prav tako je
vcCasih tezko opredeliti, kaj povzroc¢a bolecino, ali razlikovati, kateri elementi so telesni in

kateri bi lahko bili psihi¢ni (Bezensek in Barle 2007, 57-58).

Bolniki z rakom so tako zaradi same bolezni, boleCine in drugih dejavnikov podvrzeni
velikemu stresu. Stres in njegovi dejavniki niso za vse enaki in enako lahko resljivi, pa€ pa jih
dolocajo posameznikova osebnost, njegove izkusnje, energetska opremljenost, okolis¢ine, v
katerih se pojavijo, in SirSe in ozje okolje, v katerem zivi posameznik. Pomembna je tudi
zivljenjska naravnanost posameznika in trdnost ter kakovost medsebojnih odnosov z ljudmi
okoli njega. Kadar je stresnih situacij preve¢ in so prevec¢ zgoScene, premocne ali predolgo
trajajo, lahko stres vodi v razlicne motnje, med drugim tudi v depresijo in anksiozne motnje

(Dernovsek in drugi 2007, 7).

Ob diagnozi rak zacnejo bolniki razmisljati o smrti na zelo oseben nacin, kar Se dodatno
poveca stopnjo stresa. Ta proces pa je zelo bole¢ in strasljiv, saj razmiSljanja o lastni
smrtnosti pogosto spremljajo jeza, zalost, obCutek pomanjkanja kontrole nad lastnim

zivljenjem, razli¢ne frustracije, spremenijo se nacrti za prihodnost, spremljajo pa jih tudi
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obcutki spravljenosti s samim seboj, zavedanje koncnosti in hvaleznosti za zivljenje, zaradi

¢esar mnogi spremenijo Zivljenjske prioritete in vrednote (Ramsak 2007, 68).

3 SOCIALNO OMREZJE IN ZDRAVJE

3.1 ZAMETKI TEORIJE O SOCIALNIH OMREZJIH IN NJIHOVEM
VPLIVU NA ZDRAVJE

Druzbeni odnosi so bili vedno v jedru socioloskega razumevanja sveta in tudi pomembno
vplivajo na zdravje. Ugotovitev ima svoje korenine pri Emilu Durkheimu in njegovem delu
Samomor (1992), kjer je opisano, da individualne posebnosti in tudi razlicne okolis¢ine (na
primer rasa) ne morejo pojasniti druzbenega deleza samomorov. Druzbeni delez samomorov
je na podlagi njegove teorije mogoce razloziti zgolj sociolosko, ker je njihov delez v dolo¢eni
druzbi uniformen in stalen (sestavljajo ga tokovi egoizma, altruizma in anomije)* (Durkheim
1992, 9-33). Durkheim to ponazori z dvema znacilnostma druzbenih odnosov: z vlogo
integracije (posamezniku poda obcutek pripadanja) in regulacije (nadzorovanje in vodenje
posameznika). Na podlagi omenjenega izpostavi Stiri podrocja, kjer so druzbeni odnosi za
posameznika lahko problemati¢ni. Prvo poimenuje egoizem zaradi pomanjkanja nege in
zanimanja s strani socialnega omreZja in drugo anomija’, kjer primanjkuje druZbene
regulacije (posamezniki so prepusceni samim sebi). V obeh primerih druzba ne nudi opore in
za§Cite, kar pomeni, da posamezniki nimajo niCesar oprijemljivega pri pojavu tezav. Tretje
imenuje fatalizem, kjer so posamezniki preved regulirani in &etrto altruizem®, kjer so
premocno integrirani. V slednjih dveh primerih posamezniki izgubijo moznost samoodlocanja
(omreZja ne nudijo opore zaradi druzbenih obveznosti in togih pravil). Druzbene vezi so tako
lahko pozitivne ali negativne in nam lahko nudijo pomo¢ ali nam $kodijo (Durkheim 1992,
68—71 in Durkheim v Pescosolido in Levy 2002, 6-7).” Durkheim je tudi prvi, ki je trdil, da

ima kakovost druzbenega zivljenja pomemben ucinek na dusevno zdravje ljudi.

* Durkheim v tem kontekstu fatalizma ne omenja (manj pomemben za danasnji ¢as).

> Posameznik postane ogoréen in naveli¢an, zaradi Gesar se lahko obrne proti samemu sebi in stori samomor
(Durkheim 1992, 70).

® Altruizem je tako intenziven, da lahko posameznika spodbudi k samomoru (Durkheim 1992, 69).

7 Vsi prevodi so avtori¢ini.
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V kontekstu razvoja posameznika skozi zivljenje je psihiater John Bowlby razvil teorijo
povezanosti (angl. attachment theory).® Poudaril je pomen individualne potrebe po trdni
povezanosti zaradi varnosti, samozavesti in zanesljivosti, kar nam omogoca delovanje v
odnosih. Tega se nau¢imo ze v mladosti in reproduciramo skozi odraslo zivljenje. To pomeni,
da intimnost v odraslem zivljenju ni dana sama po sebi, ampak je priucena skozi povezave,
izgube in ponovne povezave. V mladosti je pomemben emocionalni razvoj, saj mocno vpliva
na nadaljnji emocionalni in kognitivni razvoj, pa tudi na zdravje (Berkman in ostali 2000,
844-845). Teorija je pomembna predvsem zato, ker poudari pomen povezanosti med

posamezniki v teku zivljenja.

V 50. letih sta Barnes in Bott razvila koncept socialnih omrezij. Z analizo vezi v sorodstvu in
v razli¢nih skupinah sta skuSala razloziti nacine vedenja (npr. dostop do sluzbe in politi¢ne
aktivnosti). S tem sta ponudila nov nacin, na katerega opazujemo strukturne lastnosti odnosov
med ljudmi. Analiza omrezij se je osredotocila na lastnosti vezi med akterji in druzbenim
sistemom: strukturo in sestavo omreZja, izmenjavo virov ter analizo, ki vkljucuje tako
egocentriéna omrezja’ kot tudi celostna omreZja na nivoju skupnosti in delovnega mesta. Mo
teorije socialnih omrezij temelji na tem, da druzbena struktura omrezij sama po sebi
determinira vedenje posameznika. DruZzbena struktura omrezij oblikuje tok virov, ki za
posameznika lahko pomenijo dostop do priloZnosti ali pa omejijo njegovo vedenje (Barnes in
Bott v Berkman in ostali 2000, 845). Teorija je aktualna tudi danes, na primer avtor
Granovetter poudari pomen Sibkih vezi, ki jih ima nek ego — razsirjene in neintimne vezi so

kljucne za poklicno mobilnost (Granovetter 1983, 202).

V 70. in 80. letih je sledila vrsta socialno-epidemioloskih raziskav. Slednje so konsistentno
prikazale, da pomanjkanje druzbenih vezi napove umrljivost (razlicni vzroki) (Cohen in ostali
v Berkman in ostali 2000, 845). TakSen primer je raziskava Berkman in Syme, ki sta
proucevala povezavo med druzbeno integracijo (partner, bliznji druzinski Clani, prijatelji,
sosedje in Clanstvo v skupini) in umrljivostjo v devetletni naknadni $tudiji med prebivalci
Alameda County v Kaliforniji. Ugotovila sta, da tisti, ki so bili bolje druzbeno integrirani,
zivijo dlje, v primerjavi s tistimi, ki so imeli manj vezi (Berkman in Syme v Cohen in ostali

2000, 5-6).

¥ Bowlby je bil mnenja, da so bliznje in Gustvene vezi univerzalna ¢loveska potreba. Na podlagi tega je za otroka
zelo Skodljivo, ¢e je v mladosti lo¢en od svoje mame (kot najpogostejsi, ne pa edini akter). Kljucne so zacetne in
intimne vezi, ki tvorijo prototipe za nadaljnje vezi (Bowlby v Berkman in ostali 2000, 844—845).

? OmreZja, ki so okoli posameznika (ega).
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Podobne longitudinalne raziskave na velikih vzorcih so dozivele veliko kritik glede
veljavnosti merjenja.'® Avtorji Helgeson in ostali (1998) so analizirali $tudije, ki so
proucevale druzbene vezi v povezavi z rakom. Pri tem so ugotovili, da nejasnosti izhajajajo
tudi iz nekonsistentnosti objavljenih Studij: od raznolike konceptualizacije socialnih omrezij,
do neupostevanja, da odnosi v socialnem omrezju razlikujejo po spolu pacienta, stanju bolezni
in mestu raka (Helgeson in ostali 1998, 99). Kljub temu so raziskave pri§le do pomembnih
odkritij o pozitivnem vplivu dobre druzbene integracije na zdravje: zmanjSano Stevilo srénih
napadov (Kaplan v Cohen in ostali 2000, 6), manjSe zbolevanje med eksperimentalno
izpostavitvijo virusu navadnega prehlada (Cohen v Cohen in ostali 2000, 6) in manjsa

umrljivost zaradi raka na dojki (Vogt in ostali v Cohen in ostali 2000, 6).

OmreZja niso tako staticna in enostranska, kot so to trdile zgodnejSe raziskave (Hamilton in
Sandelowski 2003, 663). Se teZje pa bi to lahko trdili za danasnji ¢as, ko se omreZja okoli
posameznika prilagajajo novodobnim trendom nestanovitnosti, kot so na primer pogosto
menjavanje delovnega mesta, veckratno porocanje, lo¢itve in podobno. OmreZja v ve¢ji meri
temeljijo tudi na reciprocnosti (kot dokaz lahko navedemo visje Stevilo locitev, ker so tudi

zahteve v zakonu visje).

Med teoretiki je Se vedno veliko nestrinjanja, kateri vidiki socialnih omrezij so dejansko
pomembni za zdravje. Kompromis med njimi je: 1) da so pomembna raznolika razmerja
(Cohen in ostali v Cohen in ostali 2000, 6) in 2) vklju¢enost v nabor druzbenih aktivnosti
(House in ostali v Cohen in ostali 2000, 6) ter, da Stevilo clanov v omrezju ni zelo pomembno

za zdravje (Cohen in ostali 2000, 6).

3.2 SOCIALNA OPORA IN ZDRAVIJE

Na podlagi kritik predhodno omenjenega modela se je drugi val raziskav usmeril na
kvalitativne vidike socialnih omreZzij in njihovo vlogo pri socialni opori (Pahor in Hlebec
2006, 176) oziroma na pogubne vidike odnosov (Berkman in ostali 2000, 856). Trdi se, da so
pozitivni ucinki socialnega omrezja povezani z mo¢nimi vezmi in viri, ki jith omrezje lahko
ponudi (s pojavom posameznikove potrebe). Negativni ucinki pa naj bi bili povezani s

konfliktom, groznjo samozavesti in sebstvu (Helgeson in ostali 1998, 99).

' Nekatere 3tudije niso razlikovale med smrtjo zaradi raka in smrtjo zaradi drugih razlogov (Helgeson in ostali
1998, 107).
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Pozitivni u¢inki druzbenega okolja na zdravje potekajo v dveh procesih:
- Clanstvo v omrezju in druzbena interakcija neposredno povecata pozitivno
razmiSljanje, emocije in izboljSata vedenje;
- omrezje zmanjSa vpliv stresnih dogodkov s ponudbo virov, kot so emocionalna,

informacijska in materialna opora.

Prvo se imenuje "hipoteza o glavnem ali neposrednem ucinku" (angl. main or direct effect
hypothesis) in drugo "hipoteza o spro$¢anju stresa" (angl. stress-buffering hypothesis). Obe
hipotezi razlagata povezave med druzbenimi vezmi in rakom, S$tudije pa po vecini niso

oblikovane tako, da bi lahko med njima razlikovali (Helgeson in ostali 1998, 99).

3.2.1 Hipoteza o neposrednem ucinku

Druzbeni odnosi imajo neposreden ucinek na psiholosko in fizi€no zdravje skozi vec
mehanizmov. Hipoteza temelji na predpostavki, da je posameznik podvrzen druzbeni kontroli.
S tem se izvaja pritisk na normativno vedenje, ki krepi zdravje (na primer zdrava prehrana).
Integracija v omrezju je pomembna, saj posamezniku nudi obcutek stabilnosti, pripadanja,
varnosti in namena. Potemtakem so vloge normativno pricakovane in posameznik s tem
pridobi obcutek samovrednosti (Cohen in ostali v Cohen in ostali 2000, 11). Pozitivna
psiholoska stanja zmanjSajo obup (Thoits v Cohen in ostali 2000, 11), nekateri za¢nejo bolj
skrbeti zase (Cohen in Syme v Cohen in ostali 2000, 11), ali pa se jim zaradi pozitivhega
Custvovanja okrepi imunski sistem (Bovard in ostali v Cohen in ostali 2000, 11). SirSe vezi
prav tako pomenijo, da ima$ ve¢ virov informacij, kar seveda pomeni vecjo verjetnost, da
bodo informacije prave. Hkrati lahko nudijo dolo¢ene usluge (tudi ekonomske), ki lahko
pomenijo izboljSan dostop do zdravstvene oskrbe. Model obratno predpostavlja, da izolacija
povisa negativne ucinke (obcutek odtujenosti, zmanjSan obcutek kontrole in samozavesti), kar
se lahko odraza v zdravstvenih tezavah (Cohen in ostali 2000, 11-12). Ta model ima sicer
dobro predpostavko, vendar je popolnoma jasno, da vsa omrezja ne krepijo zdravja. Prav tako
raznolikost vlog lahko vodi do preobremenjenosti posameznika (Se posebej, ¢e vloge izhajajo
iz normativnega pricakovanja okolja in ne iz dejanskega interesa) (Pahor in Hlebec 2006,
177). Poleg tega je opisani model za najino raziskavo manj pomemben, ker bova proucevali
pomen socialnega omrezja prezivelih za ginekoloskim rakom (bolezen se je Ze pojavila) in ne

ali je bil ginekoloski rak posledica premajhne integriranosti.
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3.2.2 Hipoteza o spros¢anju stresa

Za hipotezo sta pomembna avtorja John Cassel (zdravnik in epidemiolog) in Sidney Cobb
(psihiater). Trdila sta, da so tisti z moc¢nejSimi vezmi zascCiteni pred potencialno patoloskimi
ucinki stresnih dogodkov. Cassel je menil, da stres pri posamezniku pomeni tveganje za
nastanek bolezni. Ce je posameznik v stresu, je to posledica pomanjkanja informacij iz
druzbenega okolja. UCinek stresa je tako manjsi, ko je interakcija z omrezjem dobra (opora,
pomo¢, nagrade in podobno). Cobb je menil, da se posameznika pri vecjih Zivljenjskih
tranzicijah in krizah za$¢iti s tem, da se mu da obcutek, da je zanj poskrbljeno, da se ga ceni
in spostuje (pomenska interpretacija komunikacije z drugimi). S tem se mu ponudi naine
prilagajanja in upravljanja s kriznimi dogodki (Cohen in ostali 2000, 6—7). Leta 1985 sta
Cohen in Wills pregledala ve¢ kot 40 Studij, ki so testirale hipotezo, da socialna opora $¢iti
posameznike pred negativnimi psiholoSkimi posledicami Zivljenjskega stresa. Predpostavka je
bila, da nam bodo drugi nudili vire, ko jih bomo potrebovali. To je klju¢ za zmanjSanje stresa
— podatki namre¢ kazejo, da je ne glede na to, ali nekdo dejansko prejme oporo ali ne, manj
pomembno za zdravije kot pa sama zaznava, da je opora na voljo'' (Wethington in Kessler v
Cohen in ostali 2000, 7). Klju¢ne teZzave pri omenjenem modelu so predvsem v funkcijah in
virih prejete ter zaznane opore (koliko so dejansko primerni in zadovoljivi za posameznika),

jasno pa je tudi, da nam ljudje nujno ne nudijo opore, ko jo potrebujemo.

Pri socialni opori se izpostavi tri oporne tipe druzbenih interakcij: emocionalni, informacijski
in instrumentalni tip. Emocionalna opora vkljucuje verbalno in neverbalno komunikacijo, ki
izraza skrb in ponudi tolazbo (povisa obcutek samozavesti in omogoca izrazanje Custev, ki
zmanjSajo stres). Informacijska opora se nanasa na preskrbo z informacijami (ponudi
strategije upravljanja z boleznijo). Instrumentalna opora pa pomeni raznolike materialne in
prakti¢ne pomoci. Prevelika instrumentalna opora lahko vodi do tega, da ima pacient obcutek,
da je odvisen od drugih in nesamozadosten (House in ostali v Helgeson in Cohen 1996, 135—

6).

V kontekstu proucevanja socialne opore je pomemben prispevek Khana in Antonuccijeve.
Oblikujeta model konvoja, ki posameznike prikaze/analizira v teku zivljenjskega poteka.
Obkrozeni so z ljudmi, s katerimi si delijo izkuSnje, svojo zgodovino in si izmenjujejo

reciprocno oporo skozi ¢as (Khan in Antonucci v Berkman in ostali 2000, 856). Pomembno

"'V slovenski literaturi je to bolj poznano kot »latentna opora« (Pahor in Hlebec 2006, 177).
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za naSo raziskavo je, da se ob izkusnji z rakom potreba po opori nenadoma poveca. Ker se
oporo ¢rpa od ljudi, ki so okoli bolnice vse Zivljenje, je nenadna potreba po opori manj
obremenjujoca. Slednje zato, ker je le-ta pred boleznijo v "oporno banko" (angl. support
bank) vlagala tudi svoje vire (Antonucci in Jackson v Hamilton in Sandelowski 2003, 670).
Ker je odvisnost od drugih lahko zelo obremenjujoca, nenadna povecana potreba po opori po
tej teoriji za posameznico ni tako stresna (tudi ni tako moc¢nih zahtev po vracanju opore), saj

¢rpa iz predhodnih vloZkov (Thoits v Hamilton in Sandelowski 2003, 670).

Novejse Studije obravnavajo tudi funkcije in vire prejete ter zaznane opore. Socialno oporo
povezejo z nekaterimi vidiki, ki oznacujejo posameznikovo druzbeno okolje. Poudarja se
razlikovanje med strukturnimi in funkcijskimi vidiki socialne opore, pri ¢emer se struktura
socialne opore nanaSa zgolj na prisotnost druzbenih odnosov (velikost omreZzja ali pa stopnja,
do katere je posameznik vkljucen v odnose z drugimi). Funkcijski vidik socialne opore (ali
zaznane'> opore) pa ima raznolike operacionalizacije, se pa ponavadi nanasa na
posameznikov vidik virov, ki jih omrezje ponuja. Povedano z drugimi besedami, gre za samo
razseznost, do katere je socialno omreZje zaznano kot oporno (da ima posameznik obcutek, da
je zanj poskrbljeno, da pridobi pomoc¢, ko jo potrebuje in podobno) (Hegelson v Carpenter
2006, 21). Ker sta pri pacientih z rakom pogosta depresija in stres, je socialna opora
(predvsem zaznana emocionalna opora) spremenila Stevilne imunoloske aktivnosti pacientk z
malignimi boleznimi (rak na jajénikih). Osamljenost in izolacijo se poveze s slabSim
odgovorom celi¢éne imunosti (Lutgendorf in ostali 2002, 808—812). Potreba po emocionalni
opori je zelo visoka in je naceloma manj pomembno, kateri ¢lan druzine jo nudi. Po drugi
strani je ta vrsta opore neprimerna, ¢e se je ne nudi s strani partnerja, druzinskega ¢lana ali
prijatelja. Prav tako je neprimerna takrat, ko se skuSa zmanjSati tezavo, s katero se
posameznik sooca (govorijo, da bo vse v redu). Gre predvsem zato, da ima pacient potrebo po
pogovoru o bolezni, drugi pa lahko menijo, da taks$ni negativni pogovori zanj niso dobri
(Helgeson in Cohen 1996, 136). Dalje tudi podobna Studija proucuje vpliv socialne opore na
stres in jo definira z zaznanim zadovoljstvom z druzbenimi odnosi. Poudarijo, da so Zenske z
rakom na jaj¢nikih v tveganju za depresijo in tesnobo v ¢asu med diagnozo. Pacientke z visjo
oporo naj bi tako tudi imele boljSo aktivnost celic naravnih ubijalk. Obcutek povezanosti je
tako zmanjSal obcutek izolacije in povecal percepcijo kontrole (Lutgendorf in ostali 2005,

7105-7112). Druge raziskave poudarjajo, da so taksni ucinki odvisni od stadija bolezni.

'> Pomembno je torej tudi razlikovanje med prejeto oporo (ki jo posameznik dejansko dobi) in zaznano oporo
(opora, ki jo posameznik zazna, da mu je na voljo).
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Ugotovljeno je bilo, da strukturni in funkcijski vidiki opore ne zmanjSajo stresa pri tistih, ki
imajo najslabse zdravje (Carpenter 2006, 63). TeZava pri omenjenem proucevanju temelji na
tem, da se na podlagi mnogoterih Studij, ki raziskujejo socialno oporo, dejansko ne ve, kaj

sploh je socialna opora in na kateri stadij raka dejansko vpliva.

3.2.3 Kritika socialne opore in njenega vpliva na zdravje

Raziskave, ki proucujejo socialno oporo imajo eno samo temeljno tocko. V socialnem
omreZju je klju€nega pomena opora, kar sicer ni sporno. Sicer gre za primarne nacine, s
katerimi lahko socialno omreZje vpliva na fizicno in duSevno zdravje, ni pa to edini
pomemben na¢in. Ce proudujemo samo socialno oporo, izgubimo razliéne druzbene
kontekste, ki potencialno lahko vplivajo na tipe in razseznost socialne opore (Berkman in
ostali 2000, 846). To nam lepo prikaze Studija, ki je proucevala razloge za visoko umrljivost
zaradi raka na dojki med Afroameri¢ankami. Pri njih so med drugim zelo pomembna moc¢na
kulturna prepricanja, saj obisk pri zdravniku povezujejo s smrtjo. Tako najbolj ucinkovito
za§Cito oziroma terapijo po njihovem prepri¢anju predstavljata bog in vera (Gregg in Curry v
Lende in Lachiondo 2009, 217). Prav tako druzbeni odnosi nujno ne vkljucujejo izmenjave
socialne opore, ampak enostavno obstajajo zato, ker nam nudijo ugodno interakcijo (Rook v

Ashida in Heaney 2008, 874). TakSen primer je druzenje.

Ker se je Durkheim osredotocal zgolj na druzbene skupine in institucije kot celote (druzino,
cerkev in podobno), se domneva, da je bilo to tisto, kar je vodilo zgodnje raziskovalce
socialne opore (Myers in ostali v Pescosolido in Levy 2002, 6). Sprasevali so se zgolj, ali
druzina in prijatelji nudijo vire, in se niso spraSevali o vezeh, ki dejansko tvorijo socialne
skupine. TakSnemu pristopu smo pogosto prica tudi danes (Rapkin in Dumont v Pescosolido
in Levy 2002, 6). Povsem jasno je, da socialna omrezja predstavljajo okvir za razumevanje
socialne opore, kot tudi, da se socialna opora potencialno lahko pojavi v omrezju skozi vez

(Faber in Wasserman 2002, 35).

3.3 MODEL, KI POVEZE SOCIALNA OMREZJA Z ZDRAVJEM

V izogib predhodno nastetim tezavam se moramo vrniti k Durkheimovi orientaciji strukture
omrezja in druzbenim kontekstom. Le na takSen nacin lahko ohranimo pogled na socialna
omrezja s tistimi druzbenimi in kulturnimi konteksti, ki oblikujejo strukturo omrezij

(Berkman in ostali 2000 in Pescosolido in Levy 2002). Berkman in ostali (2000, 846)
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predlagajo proucevanje socialnih omrezij na mezo ravni, ki vkljucuje tako makro druzbene
kontekste oziroma druZzbeno strukturne pogoje, kot tudi mikro individualne ravni oziroma
psihosocialne mehanizme. Ta model je dober zato, ker vkljuCuje tudi neenakosti in
medrazredne odnose, kar je najpogosteje kritiziran manjko Durkheimove teorije in teorije o
vplivu socialnih omrezij na zdravje (Kushner in Sterk 2005, 1139). Za najino diplomsko
nalogo so Se posebej pomembne tri vrste psihosocialnih mehanizmov: socialna opora,

druZbeno udejstvovanje in socialno omreZje.

Makro druzbeni konteksti identificirajo tista stanja, ki vplivajo na razvoj in strukturo socialnih
omrezij: kultura, druzbenoekonomski dejavniki, politika in druzbene spremembe. To podrocje
je v povezavi z zdravjem slabse raziskano, saj se zelo malo Studij ukvarja z njimi. Berkman in
ostali (2000, 847) izpostavijo velik potencial omenjenih Studij tudi zato, ker bi lahko
prispevale k izboljSanju javnega zdravja. Na primer v Sloveniji so bile opazene spremembe v
virih socialne opore v Casu tranzicije (Pahor in Hlebec 2006, 45). Za najino raziskavo je
kljuc¢en predvsem kulturni vidik raka, ki ga Se vedno povezujejo s smrtjo. Prav tako bo za

najino raziskavo zanimiv patriarhalen pogled na Zensko kot na »maternico na dveh nogah«.

Makro podrocja so povezana z mezo ravnjo, saj za socialna omrezja ustvarijo pogoje, jim
dolocajo razseznost, njithovo obliko in naravo. Mezo raven vklju€uje strukturo socialnega
omreZzja: velikost, gostoto (razseznost povezave med ¢lani), povezanost (stopnja, do katere
omrezja temeljijo na osnovi tradicionalnih skupin, sorodstvo, delo in soseska) in podobno.
Mezo raven vkljucuje tudi znacilnost posameznikovih vezi (pogostost kontakta, reciprocnost
vezi, veCrazseznost vezi — Stevilo transakeij ali opore, ki potekajo skozi vez — in trajanje vezi)
(Berkman in ostali 2000, 847). Za Slovenijo je znacilna zelo mo¢na povezanost v sorodstvene
vezi (nekoliko manj v razsirjene druzine). Prav tako so pomembni prijatelji, ki najveckrat
izhajajo iz najstniskih. V notranjem krogu posameznika je navadno Sest oseb: polovico
predstavlja druzina, drugo polovico prijatelji (sodelavcev in ¢lanov skupnosti pri nas ne
navajamo kot del omrezja). To pomeni, da so omrezja zelo gosta, kar je dobro, saj vlada
visoka stopnja zaupanja med c¢lani. Obenem to tudi pomeni, da so tudi relativno zaprta za
nove stike (tezja je prehodnost iz mocnih v Sibke vezi). Za tako mocno pripadnost velja, da se
obcutek pripadanja skupini meri s potrebami ¢lanov skupine (ne s ¢asom ali z denarjem). Na
podlagi tega se posamezniki ne pocutijo obremenjene z zahtevami in pri¢akovanji po socialni
opori, kljub temu da so ta pri¢akovanja zelo visoka. Neformalne socialne vezi v Sloveniji

omogocajo visoko razpoloZzljivost neformalne socialne opore in na takSen nacin resujejo
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velike stiske med ljudmi (navadno povezane z boleznijo, starostjo ali pa z varstvom otrok),
¢esar institucionalni viri ne morejo popolnoma nadomestiti (Igli¢ 2004, 162—-6). Zanimivo
vprasanje je, na kakSen nacin diagnoza z rakom vpliva na spremembo omreZja. Le-ta se lahko
po svoji strukturi in po znacilnosti posameznikovih vezi spremenijo. Ker je rak potencialno
usodna bolezen in oznacena s stigmo, se lahko ¢lani omrezja umaknejo ali pa se neprimerno
odzovejo. Rak lahko neposredno vpliva na razmerja tudi tako, da omeji pacientove druzbene
aktivnosti, kar lahko omeji dostop do medsebojnih virov (Bloom in ostali v Hegelson in
Cohen 1996, 135). Zanimivo vpraSanje je, kako bolezen vpliva na kakovost Zivljenja

posameznice, ¢e nima druzine oziroma jo za ¢asa bolezni izgubi?

Mezo raven je povezana s psihosocialnimi mehanizmi (mikro raven), in sicer tako, da nam
ponudi priloznosti za: socialno oporo (instrumentalno in finan¢no, informacijsko,
emocionalno ter podporno), druzbeno udejstvovanje (vedenjske norme, ki vplivajo na zdravo
vedenje posameznika), druzbeno dolznost/obveznost (nanasa se predvsem na druzbene vloge,
ki jih ima posameznik in nam ponudijo konsistenten obcutek identitete), medosebne stike
(bliznje osebne stike in intimne kontakte) in dostop do virov in materialnih dobrin (sluzba,
dostop do zdravstvene oskrbe, institucionalni stiki in podobno) (Berkman in ostali 2000, 847).
Najpogosteje raziskovana je socialna opora, ki lahko zviSa samozavest osebe, ki je prezivela
raka, izboljSa kakovost njenega Zivljenja ali pa spodbudi pozitivnhe nacine upravljanja s
stresom, ki se pojavi ob diagnozi (Saap in ostali 2003, 1750). Diagnoza bolezni, kot je rak, in
strahovi, ki so nanjo prilepljeni (tudi groznja samemu zivljenju), se odrazajo v celotnem
naboru tezav: soocanje s fizicnimi simptomi (tudi tistimi, ki so posledica zdravljenja), iskanje
nacinov, s katerimi se upravlja z boleznijo, zaskrbljenost za druzino, ki jo rak prizadene, in
iskanje tolazilnih psiholoskih, duhovnih ali pa religijskih spoznanj in vrednot, ki smrti in
zivljenju dajejo pomen (Holland 2002, 208). Redkeje se v literaturi poudarja pomen
druzbenega udejstvovanja. Socialna omrezja okrepijo in definirajo pomenske socialne vlioge
posameznika (starSevstvo, druzina, poklicna vloga in podobno), pomenijo obcutek vrednosti,
pripadanja in povezanosti (Berkman in ostalo 2000, 849). Zanimalo naju bo, kako bolezen
vpliva na druzbena udejstvovanja posameznice in na kaksen nacin vpliva na njeno identiteto.
Za najino raziskavo so tako kljunega pomena socialna omrezja, ki s psihosocialnimi
mehanizmi (mikro ravnjo) vplivajo na poti, ki se jih povezuje z izboljSanim zdravjem kot tudi

z vi§jo kakovostjo Zivljenja posameznice po raku.
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Vpliv socialnih omreZzij na zdravje poteka preko psihosocialnih mehanizmov na tri na¢ine (ki
smo jih Ze predhodno omenili): vedenje, povezano z zdravjem (kajenje, prehrana, upostevanje
navodil v procesu zdravljenja in podobno), psiholoske poti (samozavest, depresija, obcutek
blagostanja in podobno) in fizioloske poti (delovanje imunskega sistema in podobno)
(Berkman in ostali 2000, 847). Vsi trije nacini so pomembni pri raku rodil, pri ¢emer naju

bodo zanimale predvsem psiholoske poti.

Teoretski razvoj socialnih omrezij in socialne opore je za najino diplomsko nalogo klju¢nega
pomena, ker se dejansko zelo malo Studij ukvarja s tem, kako posameznica dozivlja socialno
omrezje med in po izkusnji z rakom. Kot smo videli, so Studije veCinoma oblikovane tako, da
preverjajo, ali socialna omrezja vplivajo na to, da se bo posameznica odlocila za preventivni

pregled (oziroma bo §la pravo€asno nanj), ali bo prezivela in ali se ji bo zdravje izboljsalo.

Zelo malo studij se je osredotocalo na vpliv socialnih omrezij na vsakodnevno zivljenje

pacientk z rakom rodil. Kakovost Zivljenja je navadno odvisna od individualnega vidika (kaj

posameznici pomeni kakovost zivljenja) v dolocenem ¢asu (Gudozzi v Pilkington in Micthell

2004, 152) in se tudi pomembno povezuje s socialnim omrezjem. Avtorja Pilkington in

Mitchell (2004, 150-2) tako v svoji Studiji poudarita, da so kakovost Zivljenja za Zenske ob

izku$nji z ginekoloSkim rakom predstavljali:

- ljubece izjave (razmerje s pomembnimi drugimi, ki so jim na voljo, da so ljubljene in
uporabne);

- potrjevanje osebne vrednosti (predvsem, da se jih prepozna kot osebe in ne kot bolnice,
ker se s tem poveca njithovo avtonomijo, obcutek neodvisnosti in kontrolo nad
zivljenjem);

- tolazba sredi mucenja (predvsem se nanasa na vzpone in padce, ki jih dozivlja
posameznica);

- pogum za upravljanje (zbiranje moci za zivljenje ob izkus$nji z rakom).

4 EMPIRICNI DEL

4.1 RAZISKOVALNI PROBLEM IN IZHODISCE RAZISKAVE

4.1.1 Cilj raziskave
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Najin cilj je bil ugotoviti, kako so se Zenske sooCile in spoprijele z izkuSnjo raka rodil, ki
velja za krizni zivljenjski dogodek. Zanimalo naju je, kako je bolezen vplivala na njihovo
percepcijo samih sebe, svojega zivljenja in na odnose z bliznjimi in okolico. Da bi dobili
vpogled v te spremembe, se nisva osredotoCili samo na c¢as bolezni, temve¢ tudi na

raziskovanje njihovega Zivljenja pred boleznijo in po nje;j.

4.1.2 Teze oziroma raziskovalna vprasanja

Rak velja za krizni zZivljenjski dogodek, ki mo¢no spremeni pogled na svet. Kot vsaka bolezen
je tudi rak zelo individualna izkusnja, ki jo ljudje razli¢no dojemajo in se z njo razli¢no
spoprijemajo. Spoprijemanje je po eni strani odvisno od kulture — kak$ne norme Zenskosti na
primer postavlja zZenskam, po drugi strani pa od druzbenoekonomskega polozaja
posameznika, njegove Zivljenjske naravnanosti, psihe in njegove okolice, se pravi opore in

pomoci, ki jo prejme od svojih bliznjih.

Pred zacCetkom raziskave sva predpostavljali, da se samopodoba Zensk z rakom rodil po
preboleli bolezni spremeni, saj predvsem odstranitev rodil vpliva na obcutenje zenskosti.
Sposobnost rojevanja namre¢ Se vedno velja za eno kljuénih Zivljenjskih nalog Zenske, igranje
vloge matere pa za eno njenih kljuénih druzbenih vlog. Odstranitev rodil zato zelo negativno
in bolj ali manj stigmatizirajoce vpliva predvsem na tiste Zenske, ki $e niso rodile oziroma bi
rade imele otroke. Zanimalo naju bo predvsem, kaj tem Zenskam pomeni sama sposobnost
rojevanja in kako sta se z boleznijo spremenila njihov pogled na svet in samopodoba. Najina
izhodis¢na teza je bila tudi, da se ob izkusnji z rakom socialno omreZje posameznice spremeni
(gre na bolnisko, tudi nima volje oziroma energije ukvarjati se s celotnim omrezjem,
sorodniki jo zacnejo bolj obiskovati in podobno). Zato naju bo zanimalo, kako se socialno
omreZje spremeni in predvsem, kako dozivlja te spremembe posameznica. Dalje naju bo
zanimalo, kdo so tisti kljucni akterji, ki so pomembni med zdravljenjem, in zakaj
posameznica vklju¢i prav doloCene osebe. Spremembe v socialnem omrezju so seveda
klju¢nega pomena, saj se s tem spremenijo tudi psihosocialni mehanizmi, ki lahko vplivajo na
potek boleznie (predvsem na samooceno psiholoskega zdravja, kot nama omogoca raziskava).
Nazadnje pa naju bo zanimalo, kako sprememba socialnega omreZja vpliva na kakovost

zivljenja po ozdravitvi.
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4.2 VZOREC

Ker vsak posameznik rak dozivlja na svoj nacin, sva se odlocili predstaviti le nekaj zgodb o
soo¢anju s to boleznijo. V raziskavo sva tako vkljucili sedem intervjujev, ki sva jih opravili z

zenskami, ki so bile pripravljene spregovoriti o svoji izkusnji z rakom rodil.

Tabela 4.1: Intervjuvanke

OSEBA STAROST OB | STEVILO LET | VRSTA RAKA | STEVILO
DIAGNOZI PO OTROK
OPERACIJI

A 24 9 rak 1 h¢i
materni¢nega
vratu

B 38 12 rak na jajénikih | 1 sin (preminil

pred boleznijo)

C 40 3 rak 1 héi
maternicnega
vratu

D 39 10 rak 2 sinova in 1 héi
maternicnega
vratu

E 39 7 rak na maternici | 1 sin
in jajénikih

F 33 12 rak na maternici | 2 sinova

G 22 4 rak 1 héi
maternicnega
vratu

S tehniko snezne kepe sva izbrali Zenske, ki so bolezen prebolele pred nekaj leti, saj te danes
ze lazje govorijo o svoji izkusnji. Nisva Zeleli obremenjevati Zensk, ki so jim pred kratkim
odkrili raka rodil in se Se vedno zdravijo, saj se nama je zdelo moralno sporno, da bi jih Se
dodatno obremenjevali s svojimi vprasanji. Hkrati pa ne bi mogli dobro uvideti sprememb, ki

jim jih je bolezen povzrocila in ni¢ izvedeti o zivljenju po ozdravitvi.

Izvedli sva osem intervjujev, vendar sva med enem od njih izvedeli, da je gospa imela raka na

presredku in ne na rodilih, zato tega intervjuja nisva vkljucili v analizo.
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4.3 RAZISKOVALNA METODA

Za raziskovanje zastavljene problematike sva uporabili metodo kvalitativnega raziskovanja, in
sicer globinski intervju. Slednji je zelo uporaben, ko potrebujemo podrobne informacije o
posameznikovem razmi$ljanju, dojemanju in obnaSanju, oziroma ko Zelimo dolocene
kompleksne situacije globinsko preuciti (Boyce in Neale 2006). Globinski intervju sva izvedli
z vprasanji, ki so bila oblikovana tako, da so intervjuvanke usmerjala pri prostem
pripovedovanju njihovih zgodb. S tem sva se izognili vsiljevanju lastnih konceptov in

predpostavk intervjuvankam.

Vprasanja so se nanasala na tri teme, intervjuvanke sva prosili, da nama opisejo zivljenje pred
izkusnjo z rakom, katere vloge so imele (zaposlene, starSevstvo in partnerstvo), kdo so bili
pomembni drugi okrog njih (vklju¢no, zakaj so pomembni, in vrsto opore, ki je med njimi
potekala). Potem sva se osredotocili na Zivljenje po diagnozi, kjer sva ponovili vpraSanja iz
prvega sklopa in jih dopolnili z vpraSanji o samem dojemanju raka, odzivih, obcutkih in
spoprijemanju. Na koncu sva se osredotocili Se na zivljenje po ozdravitvi, tudi tukaj sva
ponovili vprasanja iz prvega sklopa in jih dopolnili z vprasanji o pogledu na svet, samopodobi

in kakovosti zivljenja.

Slabost takSnega nacina raziskovanja je, da predpostavke o spremenjeni samopodobi,
spremembi zivljenjske naravnanosti in omrezja temeljijo na podlagi pricevanj intervjuvank,
ko je preteklo Ze kar nekaj ¢asa od diagnoze. To pomeni, da so se zivljenjske vrednote,
samopodoba in socialna omrezja spremenili tudi na podlagi drugih Zivljenjskih dogodkov
(staranja, selitve, ponovnega partnerstva), na kar moramo biti pozorni pri analizi. Vprasanje je
tudi, ali se osebe dejansko dobro spomnijo za toliko let nazaj, kakSna je bila njihova

samopodoba, Zivljenjska naravnanost, kdo so bili pomembni drugi, itd.

4.4 KVALITATIVNA ANALIZA

V analizo je bilo vkljuenih sedem intervjujev, ki so v povprecju trajali eno uro. Najmlajsa
intervjuvanka je bila ob postavljeni diagnozi stara 22 let, najstarejSa pa 40 let. Vse so bile v
¢asu diagnoze zaposlene, po kon¢anem zdravljenju se jih je pet (A, C, D, E, G) ponovno
vrnilo na staro delovno mesto in le ena izmed njih (E) dela polovi¢ni delovni ¢as. Dve

intervjuvanki (B, F) pa sta Ze invalidsko upokojeni. Vse so bile v ¢asu diagnoze porocene
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oziroma Vv resni zvezi, po bolezni pa sta se dve osebi (F in B) s svojima partnerjema razsli.
Stiri intervjuvanke (C, D, E, F) so v &asu diagnoze Ze imele otroke, eni (B) je sin umrl nekaj

let pred boleznijo. Dve (A, G) pa sta zanosili nekaj let po operaciji.

4.5 ANALIZA INTERVJUJEV

4.5.1 Diagnoza

Rak med ljudmi velja za bolezen, ki dolgo ne boli. Kljub temu so nekatere intervjuvanke ze
pred uradno diagnozo slutile, da imajo raka: »Jaz sem pred diagnozo slutila, da z mano nekaj
ni v redu, in sem mislila na najhujse. Ampak zdravniki mi niso verjeli, /.../, imeli so me za
simulanta, dokler se moja bolezen ni razvila do take stopnje, da je v bistvu bilo Ze na
kilometer razvidno, da z menoj nekaj ni v redu« (oseba F). Nekatere so imele tudi opazne
ginekoloSke tezave: »Eno leto in pol se je to vieklo. Strasno sem krvavela, recimo na mesec,
ki ima 30 dni, sem 27 dni krvavela, tri dni pa ne ...« (oseba B). Pri vseh, ki so imele raka na
materni¢nem vratu, so bolezen odkrili s pomocjo PAP-testa, ki pa mu nasprotujejo
zagovornice faucaultskega feminizma, saj ga vidijo kot obliko medikalizacije in
patriarhalnega nadzora nad zenskami (White 2003, 145). Vendar ga po najinem mnenju
vecina Zensk ne vidi kot neke vrste nadzor, ampak le kot preventivni ukrep. Tiste Zenske,
katerim so raka odkrili z njegovo pomocjo, pa ga vidijo kot nadvse uspe$no metodo, ki jim je

morda celo resila Zivljenje, in zato zagovarjajo njegovo izvajanje.

Le v enem primeru je bil rak odkrit povsem nakljucno: »Meni ga je odkril gastrolog, ko sem
imela pregled zZelodca. Vprasal me je, ali lahko gre malo dlje z ultrazvokom, da se mu zdi, da

nekaj vidi. Potem je pa najprej odkril bulico na jajcniku in potem Se na maternici« (oseba E).

Kljub temu da se je nekaterim Ze pred diagnozo dozdevalo, da bi lahko imele raka, so ob
uradni potrditvi vse dozivele velik Sok. Vecina jih je takoj pomislila na lastno smrt in na vse
druge grozote, saj se rak danes Se vedno povezuje s smrtjo, kar Se dodatno poveca Sok ob
diagnozi: »/.../ drugace pa mislim, da Se vedno velja, da bos umrl, in je res tako. Polovica te
pokoplje, Se posebej na podezelju, kjer nimajo toliko informacij, ker ne vedo toliko o tem ...«
(oseba C). Zanimivo je, da je sicer vse postalo strah za svoje Zivljenje, a obenem tudi za
njihove bliznje, kaj bo z njimi, ¢e ne prezivijo. Tiste, ki so Ze imele otroke, so se najbolj
obremenjevale, kaj bodo njihovi otroci brez mame. To je bila tudi ena izmed kljucnih stvari,

ki so jih zamotile, da se niso toliko obremenjevale same s sabo in z boleznijo, ampak da so
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mislile, kako bodo drugi vse to zmogli: »Potem se pa kot mama obremenjujes, kako bodo pa
otroci, ki hodijo v Solo, jaz bom pa na terapiji pa v zdraviliscih. Mame smo pac take, da se
potem obremenjujemo s tem, kako bodo otroci brez nas. S tem sem si mogoce tudi malo
lajsala samo bolezen, ker sem malo pozabila na sebe in mislila na druge« (oseba D). Vloga
matere velja torej za najpomembnejSo vlogo v zivljenju zenske in tudi, ko je bolna, Se vedno
postavi skrb za otroke pred skrb za samo sebe. Posledi¢no je sama skrb za otroke, bliznje in
za lastno prezivetje povzrocila, da so bolezni napovedale boj, za katerega so bile prepricane,
da ga bodo dobile: »Potem je bilo pa toliko borbe, toliko sem morala razmisljati naprej, kako
narediti kaj, poslusati svoj sedmi cut, kako je najbolje, da sem se s tem zaposlila, da nekih
travm nisem potem vec imela. /.../ Sem prava borka, tako da nisem dovolila, da bi me
premagal« (oseba F). Boj je tako postal srediSce njihovega takratnega delovanja in kljub
obcasnim slabSim dnevom, ko jim je volja malce padla, nobena ni imela obcutka, da se z

boleznijo ne bo mogla spoprijeti.

Po tem, ko so izvedele za svojo diagnozo, so nekatere izmed intervjuvank bolezen na zacetku
zanikale: »/.../ prvi odziv pa je 'ne, saj sploh ni rak'. Sej ni mogoce ..., pa ceprav zdravnik
rece, da je, ampak vseeno mislis rak — kako, saj nic ne boli ...« (oseba A). Vendar so potem
kmalu vse sprejele diagnozo in so postale bolj optimisti¢ne glede svoje prihodnosti: »Dva dni
sem samo jokala, otrok sploh pogledati nisem smela, ne da bi postala vsa solzna. Potem pa
sem si rekla ne, moji otroci me potrebujejo, to se pravi, ne priznam bolezni in konec, jaz se

grem borit in hocem zmagati« (oseba F).

Del samega spoprijemanja z diagnozo predstavlja tudi iskanje razlicnih moznih vzrokov za
bolezen. Z njimi so si bolnice na nek nacin lajSale samo soocanje z rakom, nekatere so krivdo
pripisale same sebi, druge svoji okolici. Nekatere so tako vzroke za svojo bolezen iskale v
dednosti: »Razmisljala sem ..., od kje, kaj, kako ..., pa sploh tako mlada, pa kar rak, kaj je
vzrok. Ne vem, verjetno, po vsej verjetnosti je to pri meni dedno, ker je mama imela nekaj
podobnega ...« (oseba A). Tudi stresnemu nacinu Zzivljenja so pripisovale krivdo:
»Ce clovek prevec stresno Zivi, ¢e se prevec sekira, pride potem do napacne delitve celic. V
bistvu tvoje telo deluje ves c¢as v nekem Soku in v Soku ne more nic¢ pravilno delovati« (oseba
F). Nekatere pa so krivdo pripisovale tudi same sebi, bodisi kot lasno malomarnost, ker so
uporabljale tampone, bodisi kot neke vrste kazen: »/.../ v tistem prvem trenutku se mi je zdelo
kot kazen. Kazen, ki sem si jo zasluZila, ker nisem tako poskrbela za otroka, kot bi mogla ...«

(oseba B). Predvsem pri dojemanju raka kot kazni lahko to razumemo na nacin, da je
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posameznica prepri¢ana, da je naredila nekaj narobe in zato je sedaj kaznovana. Vzrok za rak
je tako nasla v svojem domnevno slabem opravljanja materinske funkcije. Tukaj se ponovno
vrnemo na eno izmed najinih osnovnih hipotez o tem, da je osrednja vloga Zenske
materinstvo. Ker ta posameznica po svojem mnenju te vloge ni dobro odigrala, si je zasluzila

kazen, v njenem primeru rak.

Ena izmed spremljevalk samega zdravljenja je tudi bole€ina. Slednjo je vsaka doZivljala na
svoj nacin. Nekatere je sploh niso obcutile, razen tistih nekaj dni po operaciji: »Bolecina je
bila pri meni prisotna samo po operaciji, potem ne vec. Imam pa sreco, da imam zelo visok
prag bolecine« (oseba G). Prav tako pri vecini boleCina ni povzrocala nekega dodatnega

strahu:

»Ni bilo hudo, tudi nekega strahu ni vzbujala v meni. Jaz sem taksna, da si mislim, sedaj
so oni meni rekli, da je tako in tako je. Ne bom iz vsega delala problema, ves, da te bo
mogoce kdaj se kje kaj zabolelo, da dolocenih stvari ne smes in kaj se priporoca. In tako
sem jaz to vzela. Zdaj so oni meni rekli, da sem zdrava in sem zdrava in ne bom nic

razmisljala. Ker ¢e malo vrtas, vedno nekaj najdes, kaj je lahko narobe« (oseba D).

Ena izmed intervjuvank pa je bolecino zelo slabo prenaSala: »To je bila groza. Po operaciji je
bila katastrofa. Ob vsaki bolecini sem pomislila, da se bolezen siri po meni, da je vedno huje
in da ne bom ozdravela« (oseba E). Samo obcutenje bolecine bi lahko povezovali tudi s
psihi¢nim stanjem posameznice, saj lahko zaradi slabse psihe tezje razlikuje med tem, kateri

elementi bolecine so telesni in kateri psihi¢ni.

4.5.2 Kakovost Zivljenja

Z zdravjem povezana kakovost Zivljenja je sestavljena iz emocionalnega, fizicnega in

socialnega blagostanja.

4.5.2.1 Emocionalno stanje
Emocionalno stanje je tako odvisno od posameznikovega dojemanja same bolezni (McRae in

drugi 2008). Nekatere so bile v ¢asu bolezni v depresiji, ki pa razen v enem primeru ni trajala
dolgo: »Malo sem bila depresivna ..., nekaj casa ze ..., tisti cas bolezni, malo ti je hudo, saj

pravim, bojis se, ampak prav dolgo si nisem dovolila. Jaz sem sama sebe vedno prepricevala,
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da ..., saj bo ..., zdrZi pa ...« (oseba A). Strah se je pojavil v povezavi s samim prezivetjem in

tem, ali se bo rak Se kam razsiril ali bo dovolj samo operacija in ne kemoterapija.

Le ena je omenila, da je v najtezjih trenutkih pomislila tudi na samomor: »Imela sem
pomisleke, da bi se ubila, sej sem jih imela, ampak potem pa nekako drugace zacnes
razmisljati, imas nekoga, ki te drzi nazaj. Potem pa pozabis na take ideje« (oseba E). Pri njej
se je razvila hujSa oblika depresije, zaradi katere so ji predpisali obiskovanje psihiatra in je Se
danes na tabletah za Zivce: »Po bolezni sem dobila tudi depresijo, sem dve leti hodila k
psihiatru v Vojnik. Res sem potrebovala pomoc¢ zaradi samih Zivcev, situacije doma, bolezni,

vsega skupaj« (oseba E).

Povzeli bi lahko, da se od prvotnega stresa, ki ga povzroci Sok ob diagnozi, emocionalno
blagostanje vefine posameznic po konc¢anem zdravljenju zacne izboljSevati in se s Casom

ponovno stabilizira.

4.5.2.2 Telesno pocutje
Telesno pocutje je odvisno od posameznikove sposobnosti opravljanja vsakodnevnih vlog

(McRae in drugi 2008). Bolezen je razlicno ovirala njithovo vsakodnevno delovanje.
Nekaterim je povzrocala tezave, druge so se nanjo popolnoma prilagodile: » /.../ nisem imela
nobenih tezav. Saj pravim, jaz sem se kar sprijaznila s tem in si nisem dovolila« (oseba A).
Hujsa fizi¢na oviranost se je pojavila le pri eni izmed intervjuvank, saj so se ji je zaradi
metastaz sesedla tri vretenca: »Dve leti je bilo zelo hudo, pol leta sem bila na invalidskem
vozicku, pa zelo dolgo na berglah, ampak nisem se vdala. Velikokrat sem sla preko bolecine«

(oseba F). Posameznica danes ne poro¢a o nobenih hujsih fizi¢nih ovirah.

Tudi sedaj, ko je od operacije ve€ine intervjuvank minilo ze nekaj let, nekatere Se vedno
pazijo na sebe in se drzijo priporoc€il zdravnikov: »Edino, cesar se Se vedno drzim, je, da ne
dvigam velikih bremen, tudi na zacetku sem zelo pazila. Ce so mi zdravniki rekli, ne, tega ne
smete, sem se tega potem tudi drZala in sem raje pocakala, da je kdo od domacih prisel in mi
dvignil, kar sem potrebovala« (oseba D). Iz tega je razvidno, da so nekatere dolocCene

omejitve popolnoma ponotranjile in jih v bistvu sploh ne ovirajo pri vsakdanjem Zivljenju.

4.5.2.3 Socialno blagostanje
Socialno blagostanje je predvsem povezano s psihosocialnimi mehanizmi (socialno oporo in
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druzbenim udejstvovanjem). Psihosocialna mehanizma vplivata na kakovost Zivljenja
intervjuvank, sta med seboj mo¢no povezana in tudi odvisna od socialnega omrezja, kot bova

prikazali kasneje.

4.5.2.3.1 Socialna opora
Pomemben vidik je zaznana socialna opora. Ze sama misel, da ji bodo drugi (druzina in/ali

prijatelji) nudili vire, ki jih bo potrebovala, pomenijo pozitivnejSe razmisljanje na ravni
vsakdanjega zivljenja (Hegelson v Carpenter 2006, 21): »/.../ na svoje najblizje, ampak jim
nisem dovolila pretirane pozornosti, saj sem vedla, da imajo tudi svoja Zivljenja in mi ne
morejo ves c¢as pomagati. /.../ Vse svoje sem obvescala o svojem stanju, kolikor sem sama
Zelela, nisem pa prenesla drezanja vame« (oseba G). Iz tega sledi, da je prejeta socialna opora
lahko zelo hitro neprimerna: »/.../ predvsem tako, ko so izvedeli, pa bi kar nekaj namesto tebe
naredili, pa kar nekaj bi ti nudili in ponujali pomoc, ki je v bistvu ne potrebujes /.../ pa to ni
slabo, oni ne mislijo slabo, sam delajo. /.../ Ljudje smo pac taki, nehote nekomu nudimo
pomoc, ki je sploh ne potrebuje v takih trenutkih.« V Cem je tezava, dobro prikaze

nadaljevanje neprimerne oziroma pretirane opore pri primeru odnosa s partnerjem:

»/.../ Sem imela obcutek, kot da on me smatra, kot da sem kot en invalid, ves. Vse bi
namesto mene naredil. /.../ Tako da me je potem Ze malo motilo /.../ to ti da vedeti vsak
trenutek, da je s tabo zdaj res nekaj narobe /.../ Mislim, da svojci to velikokrat teZje
sprejemajo kot pa sam. Ti sam sebe Ze nekako spravis v red, v neke okvirje, drugi pa te

potem, joj, kako je uboga, ne ...« (oseba A).

S pretirano pomocjo se dejansko ustvarja obcutek nekompetentnosti (House in ostali v
Helgeson in Cohen 1996, 135-136) in se bolnico opominja, da je z njo nekaj narobe.
Spominja se jo na bolezen, medtem ko ona ne Zeli razmiSljati o njej. Slednje vpliva na
kakovost zivljenja, saj se jih prepozna kot bolnice in ne kot osebe (Pilkington in Mitchell
2004, 150). Kot je razvidno, se to dogaja nehote, ker so tudi pomembni drugi in druzina ob
diagnozi ponavadi v velikem Soku in rak veCkrat oznacujejo s smrtjo, kar je pogosto vir slabse
kakovosti zivljenja: » /.../ Mislim, da Se vedno velja, da bos umrl, in je res tako. /.../ So me
obiskovali sorodniki, s katerimi se Ze petnajst ali dvajset let nismo videli in so potem, ko sem
bila ze v toplicah, govorili, 'pa sej s tabo ni nic narobe' ... (smeh)« (oseba C). Ve¢ sorodnikov
jo je hodilo obiskovat v ¢asu zdravljenja, po zakljucku zdravljenja pa vedno manj. Predvsem

slednji primer je zanimiv, ker pokaze zanimivo dinamiko omreZzij po diagnozi za rakom, kar
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teorija redkeje omenja, saj se osredotoca zgolj na oporo in kako le-ta vpliva na bolehnost in
umrljivost. Nekatere intervjuvanke so bile z naborom prejete opore zadovoljne: »Vse, kar so
mi pomagali, je bilo zelo dobro opravljeno in sem jim resnicno hvalezna za vse. Ni bilo

nobenih problemov« (oseba D).

Za intervjuvanke je pomembna predvsem emocionalna opora v smislu, da ima$§ nekoga za
pogovor oziroma kot psihi€no ali moralno oporo (Helgeson in Cohen 1996, 136).
Pomembnejsi vidik je druzenje, kar ne spada pod oporo (Rook v Ashida in Heaney 2008,
874), vendar jo intervjuvanke navajajo kot pomembno: »Zelo pomembne so bile in Se so, ker
pac gre za neko druzenje, ki sprosca« (oseba D). Podobno tudi: »/.../ Sem imela veliko druzbe
kar naenkrat, mi je bilo zelo vsec /.../ Sej ves, da ce si sam, ni ravno prijetno, ker potem
premlevas pa razmisljas ...« (oseba C). Informacijska opora je bila relativno dobro
zadovoljena Zze pri medicinski oskrbi; kar sta intervjuvanki Zzeleli dodatno izvedeti, sta
poiskali na internetu. Na svoje omrezje se za informacije niso obrnile, ker so jih lahko

poiskale same (obcutek, da so drugim manj v breme).

Posamezniki nujno ne koristijo opore, ¢eprav jo potencialno potrebujejo. To je v prvi vrsti
odvisno od strategije upravljanja z boleznijo, ki jo zavzame posameznica. Intervjuvanka je
poudarila, da je Zelela biti sama: »Ko nisem bila z Marijo, sem bila zaprta, sem se zlagala, da
nekam grem, recimo, avto sem skrila pred sosedo /.../ Popolnoma sem se distancirala /.../
Pravim, da zato, ker je bila vedno jeza pri meni, malo Se danes /.../ Meni se to (rak) ne sme
zgoditi, zato pa moram vztrajati, pa ce je treba en mesec, da se bom v roke vzela /.../, ampak
jaz bom zdrava...« (oseba B). Drugi¢, nekoriS¢enje opore je odvisno tudi od obcutka
intervjuvanke, da bo drugim v breme: »Da ne bi jokali, da ne bi bili Zalostni, ker vem, da bi
Jjokali in bili Zalostni /.../ Zascititi sem jih hotela /.../ stran od tega, ne /.../ Oce je bil tudi se

vmes bolan, zdaj bom pa Se jaz povedala, da sem bolna ...« (oseba B).

4.5.2.3.2 Druzbeno udejstvovanje
Vsaka posameznica je imela svoje vloge (druzbeno udejstvovanje) v zZivljenju kot partnerica,

kot zaposlena in nekatere tudi kot matere. Vsaka posamezna druzbena vloga intervjuvanke je
ponudila konsistenten obcutek identitete (Berkman in ostali 2000, 847). Motnja pri
druzbenem udejstvovanju intervjuvank se je pojavila z diagnozo raka in operacijo, s katero so
postale fizitno obnemogle. Ce je intervjuvanka tudi mater, potem potrebuje ved

instrumentalne opore: »/.../ Potem po operaciji so mi pomagali pri vsakdanjih opravilih, saj
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ves, sem mama in pa gospodinja in je moralo biti delo narejeno /.../ Sem se pa trudila, da sem
¢im vec sama, ker se nisem hotela sama sebi smilit /.../ Sem hotela biti ¢im hitreje aktivna ...«
(oseba C). Kljub temu da so imele intervjuvanke na voljo oporo, so bile tudi same aktivne. Z
njihovega vidika je to pomembno zato, ker hocCejo biti tudi same sposobne, nocejo biti
prekomerno odvisne od drugih in ker jih delo zamoti. Potencialno potrebo po pomoci
prepozna tudi intervjuvanka, ki ni imela druzine prokreacije: »Pomoci pa nisem rabila, ker
sem bila sama. Ce bi imela druzino, bi jo verjetno rabila vsaj dva tri mesece /.../ Ce pa bi Ze
rabila pomo¢, bi se pocutila Se bolj grozno /.../ Se hujse /.../ To je bilo dobro, da sem bila
sama ...« Ker je bila intervjuvanka od druzine orientacije geografsko oddaljena pa tudi svoje
ni imela, je videla oporo drugace. Verjetno je to povezano z druzbenim fondom (Antonucci in
Potencialna pomo¢, ki bi jo potrebovala, bi za njo pomenila predvsem slabSo kakovost
zivljenja. Zanimivo je tudi, da se je intervjuvanka takrat, ko ni imela druzine orientacije, ki bi
ji nudila oporo, locila od partnerja. Ostala sta ji otroka in obveznosti do njiju: »Res sta me
zelo zaposlila« (oseba F). To je zahtevalo veliko ve¢ truda od nje, kar se je odrazalo na
kakovosti zivljenja po operaciji. Pri tem se ni pocutila preobremenjeno, saj je imela svoja
otroka zelo rada in tudi zelo pridna sta bila (Pahor in Hlebec 2006, 177). Otroka sta bila tudi

njena motivacija za ozdravitev in vir moci pri spoprijemanju z boleznijo.

Zaposlitev je tudi pomembno druzbeno udejstvovanje, ki vpliva na konsistenten obcutek
identitete bolnic z rakom, je vir dokazovanja in pokazatelj njihove sposobnosti. Pri nekaterih
izkusnjah z rakom ne vpliva na zaznavo izgube identitete, povezane z delovnim mestom (ne
dozivljajo krize identitete na podlagi spremenjenih vlog). To je odvisno od tega, kako dolgo
traja bolniska. Ce je bolniska zelo kratkotrajna, se spremembe niti ne zaznava: »/.../ Sem bila
tri tedne na bolniski, ker se nisem Zelela sama sebi smiliti /.../ Zelela sem iti. Edino potem sem
malo gledala, da nisem tezko dvigovala ali pa tako nek cas. Malo sem vseeno sodelavke
obremenila, ampak ne veliko /.../ Malo sem jih pogresala ...« (oseba A). Poleg koherentnega
obcutka je delovno mesto tudi pomemben vir druzenja: »Takoj, ko je bilo mogoce, pa sem s
polno vnemo odsla nazaj na delo, da sem se malo zamotila. Sodelavci so me pogresali kot tudi
jaz njih, bili smo v stiku« (oseba G). Pomembno je tudi, da te delo zamoti in da ne razmisljas

o bolezni.

Ce je zdravljenje dolgotrajno, se izgubi oblutek identitete, povezane z druZbenim

udejstvovanjem na delovnem mestu. Osebo B je obcutek drugacnosti loc¢il od sodelavk, tudi
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sodelavke je niso klicale v bolnisnico, kar jo je zelo prizadelo (delno je tudi sama zavracala
stike). Po vrnitvi z bolniske so jo gledale kot bolnico (teZzava zaradi tega, ker so jo

identificirale z bolnico in ne kot osebo):

»Obsevanje pa potem zdravilisce pa tako ..., pocasi se oddaljis. Vodja mi je ene
dvakrat, trikrat rekla, da so se starsi, no, starsi, mogoce eden, kako moram sploh delat
tako bolna ... To so stvari, ki so me zelo prizadele ..., potem pa sem viekla bolnisko.
Sploh nisem sla delat. Tudi sodelavk nikoli in nikdar nisem pogresala. Delovno mesto
pa sem, in to zelo, zelo ... Tisto, kar mi je edino bilo sveto, pa Se to sem izgubila zaradi

bolezni ... Tam, kjer sem se najbolj dokazovala ...« (oseba B).

PredCasna upokojitev je tudi lahko vir Soka: »DozZivela sem Sok, ko so me invalidsko
upokojili...« (oseba F). Se posebej, ¢e gre za samohranilko, saj povzroi pomanjkanje
finan¢nih virov. Pomembno je tudi to, da se je za emocionalno in psihicno pomo¢ obrnila na
bioenergetika: ker so jo invalidsko upokojili (Ceprav je Se zelela delati), je svojo identiteto na

novo osnovala in oblikovala druga druzbena udejstvovanja (postala je bioenergetik).

4.5.3 Pogled na svet

Rak je za vse pomenil nek mocan in jasen mejnik v zivljenju, zaradi katerega so vse
spremenile svoj pogled na svet oziroma dojemanje svojega Zzivljenja. Prednost so dale
predvsem svojim bliznjim, samim sebi in nematerialnim stvarem. Druzina in druZenje so tako

postali najpomembnejse vrednote:

»Na svet pa se je pogled spremenil, so stvari, ko si prej mislil, jo,j tole Se moram pa tole
pa tole, potem pa vidis, da se brez tega tudi da. Malo drugace gledas, pa si mislis, danes
pa grem nekam in bom uZival, pa mi je vseeno za jutri. Ne sekiram se vec¢ za manjse
probleme, ker recem, da to ni tako pomembno. Pomembno mi je, da Zivim, da sem
srecna, da z druzino vse uspeva, kot mora, da so otroci v redu in to je meni pomembno.

Vrednote spremenis, bolj pomembno ti je drugo kot pa materialno« (oseba D).
»Denar danes meni nic vec¢ ne pomeni, je samo placilno sredstvo, ki mora biti, mora kroziti,

ampak meni je vec, da se lahko z nekom usedem, da se lahko pogovorimo, nasmejimo, da sem

lahko z otroki, da se lahko z vnukom igram. Ja, sem se zelo spremenila. Znam pozitivho
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razmisljati, ne dovolim si, da bi lahko kaksna negativna misel prisla do mene« (oseba F). Do
teh sprememb je verjetno priSlo predvsem zaradi samega razmisljanja o lastni smrti, o
minljivosti Zivljenja. TakSni dogodki pa pogosto spremenijo ravno Zzivljenjske prioritete in
vrednote (RamsSak 2007, 68). Pred boleznijo se mogoce nekatere sploh niso zavedale, da
njihovemu zivljenju kaj manjka, da imajo mogoce napacne vrednote in zZivljenjske stile. Zato
jih je Sele rak kot nek krizni zZivljenjski dogodek opomnil, da bo treba nekaj spremeniti, da bo
njihovo Zivljenje od takrat naprej boljSe. VpraSanje je, kako bi bilo, ¢e bolezni ne bi doZivele,
verjetno ne bi spremenile svojih vrednost in prioritet, pa bi bile vseeno sre¢ne. A kljub temu
nekatere gledajo na bolezen kot na nekaj pozitivnega, nekaj kar jim je na nek nacin izboljsalo
zivljenje, saj jih je opomnilo, da je treba storiti spremembe, zaradi katerih so danes veliko
srecnejse: »Meni je danes lepo, nimam obcutka, da mi kaj manjka. Pravim, da se vsaka stvar
v zivljenju zgodi in sem hvalezna, da se je zgodila, ker sem zaradi tega mocnejsa in sem
zrasla. Imam ogromno izkuSenj in na njihovi podlagi lahko dam ljudem nasvet, kako ravnati«

(oseba F).

4.5.4 Samopodoba

Intervjuvanke trdijo, da se njihova samopodoba ni spremenila, iz podrobnejSe analize
intervjujev pa sva ugotovili, da vse Se vedno enacijo Zenskost z rodili oziroma pripisujejo
velik pomen sposobnosti roditi otroka. Zato bi lahko rekli, da se je samopodoba vsaj zacasno
spremenila, a so si po operaciji obcutek Zenskosti zgradile na drugih temeljih (tiste, ki so ze
imele otroke, na njih, tisti dve, ki pa jih Se nista imeli, pa na sposobnosti, da sta po operaciji

rodili otroka).

Na samopodobo naj bi moc¢no vplivala tudi mena. Ampak tiste, ki so zaradi histerektomije
predhodno dobile meno, tega niso jemale kot ne€esa, zaradi ¢esa bi se morale pocutiti starejSe
ali drugacne: »Drugace pa sem se pocutila krasno, nisem ni¢ mislila na to, da sem starejsa«
(oseba B). Na to, da so menopavzalni simptomi lahko le ena izmed oblik medikalizacije
zensk, je po svoje opozorila ena intervjuvanka, ki kljub histerektomiji nima mene, kar
povezuje predvsem s svojim nafinom zivljenja: »Jaz ves cas tako dobro skrbim zase, da ne

vem, kaj je to mena. To je veliko psiha« (oseba F).

Na Zensko samopodobo moc¢no vpliva tudi sposobnost rojevanja otrok, ki velja za eno

kljuénih zivljenjskih nalog Zenske. Vse intervjuvanke razen dveh so Ze imele svoje otroke,
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tako jim odstranitev dela ali vseh rodil v tem smislu ni predstavljala nekega velikega kriznega
dogodka, so pa priznale, da bi bilo v primeru, ¢e ne bi imele otrok, najverjetneje drugace:
»/.../ imela sem hcerko in meni je to dovolj, pa po tem jih tudi ne bi hotela imeti vec ... Bi bilo
pa drugace, ja, ¢e ne bi imela otrok, imam pa hcerko, tako da ni bilo tako hudo« (oseba C).
Dve (oseba A, G) pa v Casu bolezni Se nista imeli otrok, zato sta odstranitev materni¢nega
vratu in majhno verjetnost zanositve tezko sprejeli: »Takoj sem si zacela predstavijati, kako
tezko bo moje Zivijenje, ker ne bom mogla imeti otrok. In to mislim, da je bilo tisto najhujse,
najvecja travma« (oseba G). Zato sta posledi¢no v veliki meri stigmatizirali sami sebe:
»wPredvsem zaradi tega, ker sem mislila, da ne bom mogla imeti svojih otrok, sem se pocutila
drugacno od drugih« (oseba G). Iz tega lahko sklepamo, da je sposobnost rojevanja otrok Se
vedno srediS¢e Zenske identitete, ki je lahko ob izgubi te sposobnosti omajana ali celo
stigmatizirana. Tako lahko ravno izgubo sposobnosti rojevanja otrok (za tiste, ki jih Se

nimajo) povezujemo z izgubo obcutka zenskosti.

Na samopodobo lahko zelo negativno vpliva tudi stigmatizacija, ki prihaja iz okolja.
Intervjuvanke, ki so Ze pred boleznijo imele lastne otroke in urejene druzinske razmere, niso
obcutile nobene stigme. Tudi tiste ne, ki bi bila povezana z njihovo zenskostjo, se pravi, da bi
zaradi odstranitve rodil okolica na njih drugace gledala. Tri intervjuvanke so ze prej imele
tezave s svojimi partnerji in dve sta bolezen navedli tudi kot enega izmed razlogov za
oddaljitev od svojih moz: »/.../ od moza, ker me je s svojimi komentarji vedno znova
spominjal na mojo bolezen, me poniZeval, ces da nisem vec Zenska, da sem kuzna, da se mu

gabim« (oseba E).

4.5.5 Analiza spremembe socialnega omreZja

Analiza socialnih omrezij pred boleznijo, med njo in po njej pokaze, da se egocentricna
socialna omrezja v ve€ini primerov spremenijo kot dejanska posledica raka, vendar je u€inek
na kakovost zivljenja intervjuvanke odvisen od samega pomena, ki ga posameznica pripise

spremembi, in od tega, ali ta sprememba vkljucuje druzino.

Najprej naju je zanimalo, kako je sprememba socialnega omrezja vplivala na kakovost
njihovega vsakdanjega zivljenja. Osebam A, C, D in G se je spremenilo socialno omrezje,
vendar sprememba ni bistveno vplivala na kakovost njihovega vsakdanjega zivljenja. Oseba

A poudari, da se ji je socialno omrezje spremenilo strukturno: se zmanjsa, je bolj gosto in tudi
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bolj homogeno. Spremenjeno socialno omrezje ni vplivalo na kakovost njenega zivljenja, saj
so preostale znacilnosti vezi (pogostost stikov, reciproCnost vezi, trajanje in vecrazseznost
vezi), izpolnile potrebe intervjuvanke. Posledi¢no tudi ni obcutila pomanjkanja po dveh
kljuénih psihosocialnih mehanizmih (socialna opora in druzbena obveznost): »Mogoce tisti
prvi trenutek ljudi das na sito, tisti pravi vedno ostanejo, ne glede na to, za kaksno vrsto
bolezni gre. Tisti, ki so bolj tako, se potem rahlo izgubijo, ostanejo pa pravi ...« (oseba A).
Tudi druzina je pomemben strukturni dejavnik egocentriénega socialnega omrezja
intervjuvanke, ki vpliva na kakovost Zivljenja, saj so ¢lani med seboj pogosto so v stiku, med
njimi poteka vecina transakcij in opore, vezi trajajo dlje Casa in so reciprocne: »Ja, najprej
sem povedala mami in sestri. Potem pa Se partnerju. To je bilo najprej. Njim sem povedala,
ker sem jim zaupala in ker so mi bili najblizji. Pa prijateljici potem ... Nekdo ti vseeno mora
stati ob strani...« (oseba A) Strukturne spremembe egocentricnega socialnega omrezja, ki
vkljucujejo zmanjSano Stevilo prijateljev, manj vplivajo na kakovost zivljenja intervjuvanke,
saj so vkljuCeni druzina in prijatelji, pri katerih ima intervjuvanka obcutek, da jo razumejo,
spostujejo in ji ponudijo koherenten obcutek identitete. Podobno je tudi pri osebah A, C in G,
saj poudarjajo pomembno vlogo druzine (najblizja, ¢lani so povezani, najve¢ pomeni) in nato

Sele prijateljev, sosedov in podobno.

Bolj zanimive za naSo raziskavo so osebe B, E in F. Pri njih je strukturna sprememba
egocentricnega socialnega omrezja vkljuCevala druzino in/ali partnerja. Zmanj$ano
egocentriéno socialno omrezje je vodilo v spremenjene znalilnosti vezi, predvsem v
pomanjkanje psihosocialnih mehanizmov, kar je vplivalo na kakovost Zivljenja intervjuvanke
po diagnozi z rakom (Bloom in ostali v Hegelson in Cohen 1996, 135). Oseba F se Ze pred
diagnozo ni mogla zanesti na druzino orientacije (slabi odnosi, ker je bila nezakonski otrok)
kot tudi ne na druzino prokreacije (z mozem se ni razumela, Se slabse pa je bilo po diagnozi;
prav tako se je vedno slabsSe razumela z njegovo druzino). V Casu zdravljenja se je z otroki
preselila na svoje. Zaradi zmanjSane fizi¢ne sposobnosti (vecje zdravstvene tezave) je z
velikim trudom opravljala druzinske obveznosti, ki jih je imela do svojih otrok. Pomagale so
ji prijateljice, ki so bile Zze pred diagnozo imenovane kot intimne, vendar jih ni Zzelela
pretirano obremenjevati. Druzino se lahko bolj obremeni, ker je Ze samoumevno, da se v
druZini nudi pomo¢ zaradi samih znacilnosti vezi (seveda ne pretirano) (Antonucci in Jackson
v Hamilton in Sandelowski 2003, 670 in Igli¢ 2004, 162—166). Velja tudi, ¢e imas druzino in
prijatelje, na katere se lahko obrnes, ima$ ve¢ virov, na katere se lahko obrne$ (zmanjsa se

obcutek, da si nekomu v breme). Zaradi nezadovoljstva z uradno medicino se je obrnila na
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bioenergetika, ki je ji bil v veliko oporo in je pomembno izboljsal kakovost njenega zivljenja:
»Oporo, emocionalno in psihicno, sem prejemala predvsem od bioenergetika« (oseba F). Ob
pomanjkanju psihosocialnih virov (tudi ni Zelela prekomerno obremeniti svojih vezi) je
intervjuvanka poiskala nove vezi, ki so izboljsale njeno kakovost zivljenja in v veliki meri

dopolnile njene vezi (potrebo po emocionalni opori), ki so ji ostale po lo€itvi z mozem.

Podobno tudi oseba E. Pred diagnozo so bili njeni pomembni drugi sin, njegova druzina in
moz. Moz jo je po diagnozi zaCel zaniCevati, ker zanj ni bila ve¢ zenska (kulturna
identifikacija Zenske z rodili). V spor ni zelela vkljuiti sina, saj je hotela zascititi odnos in je
pomo¢ poiskala pri psihiatru: »Samo to, da sem se lahko nekomu zaupala in mu popolnoma
vse povedala« (oseba E). Zelela je izboljsati kakovost svojega Zivljenja na na¢in, da je
poiskala pomo¢ pri formalnem omrezju. Oseba E in oseba F poiSceta oporo zunaj svojega

omreZzja zaradi tega, ker ne Zelita obremenjevati oziroma povzroc€iti spora v svojem omreZju.

Oseba B je zapustila svojega partnerja, ker mu ne bi mogla roditi otrok (Zelela je, da bi bil
sreden). Zelela je sama upravljati s svojo boleznijo in v druZini orientacije ni iskala pomogi
(povezani, a geografsko oddaljeni), saj je bil isto¢asno bolan o¢e. V emocionalno oporo sta ji
sicer bili prijateljica iz otrostva, ki ji je bila vedno na voljo, in osebna zdravnica (prijateljica).
Kljub slabsi kakovosti zivljenja (tudi zaradi financnega pomanjkanja) se ni obrnila na vezi, ki
so ji bile na voljo, saj je svojo bolezen dozivljala kot kazen za sinovo nesre¢no izgubo.
Formalne vire (skupine za samopomo¢, psihologa in psihiatra) ni Zelela uporabiti, ker bi njene
tezave kljub pogovoru ostale. Glede na to, da literatura mo¢no poudarja pomen emocionalne
opore pri izkusnji z rakom in jo intervjuvanke navajajo kot pomembno (¢e jim manjka, jo
poiscejo, kot na primer intervjuvanki E in F), ostaja vpraSanje, ali oseba B ne bi poiskala

pomoci, ¢e bi ji primanjkovalo emocionalne opore.

Socialno omreZje se je z diagnozo bolezni rak rodil spremenilo, kar je vplivalo na kakovosti
zivljenja intervjuvank (Se posebej tistih, katerih spremembe so vkljuCevale druzino in/ali
partnerja). Egocentri¢no socialno omrezje je s svojo spremenjeno strukturo (predvsem vloga
druzine, partnerja, prijateljev in drugih) in spremenjenimi znacilnostmi posameznih vezi
(pogostost kontakta, intimnost in podobno) vplivalo na ponudbo socialne opore in na
razseznost druzbenega udejstvovanja intervjuvanke. Slednji se izpostavita kot zelo pomembni
pri proucevanju kakovosti zivljenja intervjuvank (Bloom in ostali v Hegelson in Cohen 1996,

135). Psihosocialni mehanizmi tudi pomembno vplivajo na to, kako intervjuvanke po izkusnji
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z rakom vidijo ljudi okoli sebe. Za ve€ino so se odnosi s pomembnimi drugimi poglobili in
osebe, ki so jim pomagale skozi izkusnjo, postavijo v srediS¢ne svojega zivljenja (po izkuSnji
z rakom jim vezi s pomembnimi drugimi predstavljajo kakovost Zivljenja). Vezi z drugimi so

postale strukturno bolj goste in tudi po znacilnosti bolj intimne.

5 ZAKLJUCEK

V najini raziskavi sva ugotovili, da je rak krizni Zivljenjski dogodek, ki vpliva na kakovost
Zivljenja intervjuvanke (vecina intervjuvank je ob diagnozi pomislila na lastno smrt). Zaradi
tega intervjuvanke zavzamejo razli¢ne strategije spoprijemanja z diagnozo (na primer iskanje
moznih vzrokov za bolezen). Zanimiv nacin spoprijemanja je tudi zaskrbljenost za otroke, ki
bi lahko ostali brez matere in posledi¢no postanejo vir motivacije za boj z boleznijo. Zaradi
sooCanja z minljivostjo Zivljenja diagnoza rak spremeni pogled na svet intervjuvank oziroma
le-te svoje zivljenje dojemajo drugace: druzina in druZenje za intervjuvanke postaneta
najpomembnejs$a, materialnim vrednostim pripisujejo manjSi pomen in skuSajo uzivati vsak

dan.

Rak rodil je tiste vrste rak, ki je pri intervjuvankah zelo hitro negativno vplival na
samopodobo. Njihova samopodoba se je spremenila vsaj zacasno, a so obcutek Zenskosti hitro
zgradile na drugih temeljih. Za tiste intervjuvanke, ki so ze imele svoje otroke, izkuSnja z
rakom rodil ni bila tako stresna kot za tiste intervjuvanke, ki otrok niso imele. Ker so otroke
zelele imeti, je bila njihova bolezen tista, ki jim je dala obcutek drugacnosti (sposobnost roditi
otroke je srediSe Zenske identitete). Ravno izgubo sposobnosti rojevanja otrok se tako
poveze z izgubo ob¢utka Zenskosti. Se huje je bilo pri intervjuvanki, ki jo je na podlagi
izgube rodil moz stigmatiziral (zanj ni bila ve¢ Zenska), kar ima dolgoro¢ne posledice (se

zdravi s tabletami).

Kakovost zivljenja intervjuvank je odvisna od emocionalnega stanja, telesnega pocutja in
socialnega blagostanja. Pri emocionalnem stanju sva ugotovili, da je odvisno od
individualnega dojemanja bolezni. Intervjuvanke so sprva postale depresivne, vendar se je
njihovo emocionalno stanje pocasi zacelo izboljSevati, razen pri intervjuvanki, ki jo je moz

stigmatiziral (na podlagi tega je tudi njen obcutek depresije bistveno daljsi).
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Telesno pocutje se nanaSa predvsem na opravljanje vsakodnevnih vlog po operaciji.
Nekaterim je to povzrocalo teZave, vendar so se prilagodile svojim omejitvam in se drZzijo
priporocil zdravnikov v vsakdanjem zivljenju. Danes jih bolezen ne omejuje v vsakdanjem

Zivljenju.

Socialno blagostanje oznacujeta dva klju¢na psihosocialna mehanizma: socialna opora in
druzbeno udejstvovanje. Pri socialni opori intervjuvanke izpostavijo pomen latentne
emocionalne opore (posameznice vedo, da jim bodo drugi pomagali, ¢e bodo potrebovale
pomoc), saj, kot navajajo, je nudena socialna opora lahko neprimerna. Neprimernost opore
izhaja predvsem iz kulturnega pogleda na bolezen rak (makro dejavnik, ki vpliva na vedenje
socialnega omrezja okoli intervjuvanke), ki se jo e vedno povezuje s smrtjo (¢lani omreZzja so
prestraseni in veckrat ne vedo, na kakSen nacin se vesti do svoje ljubljene osebe). Ob pretirani
pomoci so se intervjuvanke pocutile nekompetentno in prepoznane kot bolezen (ne kot
osebe). Pomembno je tudi druzenje z drugimi, kar ni del opore, a je pomembna znacilnost
omreZja, ki vpliva na kakovost Zivljenja intervjuvank (predvsem zato, ker jih zamoti). Tudi ko
se pojavi potreba po opori, ni nujno, da intervjuvanke za njo zaprosijo. To pa zato, ker lahko
imajo obcutek, da bodo s tem obremenjevale omrezje, ali pa zato, ker niso Zelele prizadeti
ljudi okoli sebe. Druzbeno udejstvovanje je drugi najpomembnejsi psihosocialni mehanizem,
ki vpliva na zivljenje intervjuvanke. V druzinski vlogi se je pokazal pomen sposobnosti
opravljanja gospodinjskih opravil (intervjuvanke so se pri tem pocutile uporabne), na
delovnem mestu kot vir identitete (povezano je z dolzino bolniske) in kot vir druzenja (da ne

razmisljajo o bolezni).

V diplomski nalogi sva prav tako ugotovili, da se socialna omreZzja z diagnozo rak spremenijo.
Vpliv spremembe na kakovost omrezja je odvisen od pomena, ki ga je posameznica pripisala
spremembi omreZja, in ali je v spremembo vklju¢ena druZina. Ce preostala struktura omreZja
(predvsem druzina) ohrani znacilnosti vezi (pogostost kontakta, vecfrazseznost in
recipro¢nost) do te mere, da sreCuje potrebe intervjuvanke, potem sprememba ne vpliva na
kakovost njenega zivljenja. Sprememba omreZja, ki se tie druzine, je najbolj problemati¢na.
S tem intervjuvanka izgubi $ir§i nabor vezi in moznost prejemanja nabora virov, ne da bi
obcutila, da s tem obremenjuje druge (ostane ji zgolj nekaj vezi, ki jih noce pretirano
obremenjevati). Prav tako je za Slovenijo znacilna visoka vpetost v druzinske odnose, ki so
pomemben del omrezja nas vseh (si izmenjujemo recipro¢no oporo skozi cas). Izguba ali pa

pomanjkanje druzine v takSnem primeru lahko zelo slabo vpliva na kakovost zivljenja.
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Razumevanje dinamike omrezja pri posameznicah z diagnozo rak nam ponudi vpogled v

druZbeno izkusnjo raka posameznice in posledic¢en vpliv na kakovost Zivljenja.

Prednosti diplomske naloge se kazejo predvsem v tem, da predstavi in obrazlozi, kaj lahko
diagnoza ginekoloski rak pomeni za intervjuvanke, vkljucujo¢ samopodobo, strategije
spoprijemanja in kakovost Zivljenja, in jih na pomemben nacin poveze s socialnim omrezjem
(vkljucujejo kulturno percepcijo (ginekoloskega) raka in psihosocialne mehanizme). S
proucevanjem socialne opore bi izgubili marsikatero ugotovitev, ki so pomembno vplivale na
kakovost Zivljenja intervjuvank: pomen druzbenih udejstvovanj, pomen druzenja in dinamika
socialnih omrezij. Omejitve diplomske naloge temeljijo predvsem na nacinu raziskovanja, kot
sva ze opisali, zato bi bilo v bodo¢e podobno raziskavo dobro izvesti longitudinalno, saj bi
lahko obravnavano tematiko le na takSen nacin razumeli bolj kontekstualno. Prav tako bi bilo
zanimivo vkljuciti pomen opornih skupin in vpliv komunikacije z zdravniki na zivljenje

posameznice, ki zboli za rakom na rodilih.
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