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1ZVLECEK

Prispevek poskusa orisati osnovne znacilnosti psiholoske dinamike Zivljenja z
neoperabilnim plju¢nim rakom. Psiholosko dinamiko soocanja z boleznijo
predstavlja skozi prizmo dveh vrst zgodb — »zgodb okrevanja« in »zgodb
ranljivosti«. Medtem ko so za »zgodbe okrevanja« znacilni mehanizmi
spreminjanja obstojece situacije, tj. optimizem, borbenost in izogibanje razmi-
Sljanju o bolezni, je za »zgodbe ranljivosti« znacilen mehanizem sprejemanja
obstojece situacije. Avtorica ugotavlja, da kontekst poteka plju¢nega raka in
zdravstvene obravnave te bolezni v ospredje postavlja »zgodbe okrevanja«, in
sicer tudi v Casu, ko so potencialne moznosti zdravljenja iz¢rpane. »Zgodbe
ranljivosti« so po drugi strani pogosto presliSane in spregledane. V tem
kontekstu je pomembno omogociti bolnikom, da svojo zgodbo o Zivljenju s
plju¢nim rakom izrazijo v obliki, ki ustreza njihovemu dozivetju ter da so pri
tem slisani in sprejeti ne glede na obliko pripovedi, ki jo prevzame njihovo
doZivetje.

Klju¢ne besede: pljucni rak, Custvena stiska, zgodbe okrevanja in ranljivosti.
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TEORETICNA IZHODISCA

Stigmatizacija in custvena stiska bolnikov s plju¢nim rakom

Plju¢ni rak je bolezen, ki s seboj nosi dvojno stigmo. Prva stigma je stigma ob
dejstvu, da gre za tezko bolezen, ki je ozdravljiva le v malo primerih. Kljub
Stevilnim napredkom znanosti pri zdravljenju raka plju¢ni rak namrec Se vedno
ostaja sinonim za smrt, bolecino in trpljenje. Druga stigma je stigma ob
dejstvu, da se bolniki na racun kajenja pocutijo odgovorne za to, da so zboleli.
Tudi bolniki s plju¢nim rakom, ki niso nikoli kadili, ¢utijo to stigmo (Chapple,
Ziebland, McPherson, 2004).

Ker je bolezen pogosto odkrita Ze v napredovali fazi, nosijo bolnik in njegova
druzina tezko breme v kratkem casu soociti se s custveno stisko ob prvih
simptomih, odkritju bolezni, zdravljenju, pogosto pa tudi ob neizogibnem
napredovanju neozdravljive bolezni. Kako tezko breme prinasa pljucni rak v
Zivlienje bolnikov, zgovorno odraza podatek, da bolniki s plju¢nim rakom v
primerjavi z osebami, obolelimi za drugimi rakastimi obolenji, dozivljajo visje
ravni dusevne stiske (Akechi et al., 2001; Zabora et al., 2001) — kar 43,4 %
bolnikov s plju¢nim rakom naj bi bilo v klinicno pomembni dusevni stiski
(Zabora et al., 2001).

Najbolj ogroZeni za razvoj depresije in drugih psihosocialnih problemov so
med bolniki s plju¢nim rakom tisti bolniki, ki jim ne ponudijo zdravljenja,
bolniki z razsirjeno obliko bolezni ob diagnozi, bolniki z drobnocelicnim
plju¢nim rakom ter bolniki v slabem splosnem telesnem stanju (Carlsen et al.,
2005; Hopwood, Stephens; 2000). Se posebej zaskrbljujoce je to ob dejstvu,
da bolniki s plju¢nim rakom le redko aktivno is¢ejo pomoc za svojo dusevno
stisko (Graves et al., 2007) in da imajo zdravstveni delavci lahko tezave pri
prepoznavanju njihove dusevne stiske (Sollner et al., 2001).

V vsakodnevni klini¢ni praksi se pogosto dogaja, da pripovedi nasih bolnikov
»drobimo« in delimo na posamicne fragmente v skladu z aktualnimi
potrebami. Vendar pa je pri tem treba vedeti, da ljudje svojega sveta ne
opisujemo kot niza delckov in kosckov, temvec prej kot niz zgodb, med
katerimi so ene bolj koherentne kot druge (Murray et al., 2003). Se posebej
tezko je oblikovati koherentno pripoved o dogajanju v situaciji resne bolezni
kot je pljucni rak, ki bolnika Zivljenjsko ogroZa in povzroca globoko negotovost
glede odvijanja dogodkov, povezanih z obstojem samega sebe v prihodnosti
ali celo zelo bliznji prihodnosti.

V pri¢ujoCem prispevku poskusam predstaviti osnovne znacilnosti psiholoske
dinamike Zivljenja z neoperabilnim plju¢nim rakom (pri vecini bolnikov je
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bolezen namre¢ neoperabilna) skozi preplet dveh vrst zgodb — »zgodb
okrevanja« in »zgodb ranljivosti«. Pri tem se opiram na lastna raziskovalna
spoznanja, ugotovitve razli¢nih Studij ter na lastne klinicne izkusnje ob delu s
temi bolniki.

»nZgodbe okrevanja in ranljivosti«

Ob spremljanju bolnikov s plju¢nim rakom vse bolj ugotavljam, da psiholosko
pomoc najpogosteje iS¢eta dve skupini bolnikov — tisti, ki ob soocenju s svojo
boleznijo od mene kot psihologinje pricakujejo predvsem spodbudo in
pozitiven pristop ter tisti, ki v pogovorih z menoj neposredno izrazijo tudi svoj
strah pred poslabsanjem bolezni in smrtjo. Toda, to je prej manjsina bolnikov
— pri vecini bolnikov z neoperabilnim plju¢nim rakom je prakti¢no skozi vsa
obdobja bolezni bolj ocitno izrazena t. i. »zgodba okrevanja«. Vecina teh
bolnikov samoiniciativno obicajno nikoli ne iS¢e psiholoske pomoci.

Frank (1995) govori o t. i. zgodbi oziroma »zgodbah okrevanja«, obnovitve,
povrnitve v prvotno stanje, reparacije, ki so v zahodni kulturi socialno zaZelene
s strani pripovedovanja bolnikov. Bistvo takSne zgodbe je, da bo osebi, ki je v
danem trenutku bolna, v prihodnje bolje; srz le-tega je medicina. Za bolnike,
ki okrevajo, je taksna zgodba primerna. V tem smislu je do neke mere
pri¢akovana tudi pri bolnikih z neoperabilnim plju¢nim rakom, ki jim zdravniki,
ob slabi prognozi njihove bolezni, ponudijo zdravljenje.

Ceprav zdravnik vrsto in potek zdravljenja prilagaja glede na bolnikovo
sploSno telesno stanje, starost, vrsto in razsirjenost bolezni ter v izjemnih
primerih tudi individualnim Zeljam bolnika, pa proces zdravljenja v osnovi
poteka po vnaprej predvidenih shemah. Proces zdravljenja s svojo
organiziranostjo in strukturo tako vnasa v bolnikov proces soocanja z
boleznijo dolo¢eno mero predvidljivosti ter jasnosti in skozi to daje bolniku
tudi dolocen obcutek obvladljivosti ter kontrole nad situacijo. Kot prispodobo
za boljSe razumevanje tega procesa lahko uporabimo koncept »koledarja«
(Costain Schou in Hewison, 1999). Dolocenost oziroma zakonitost koledarja
namre¢ zagotavlja, da se bo svet nadaljeval na relativno predvidljiv nacin.
Predvidljivost, ki je bila znacilna za bolnikovo Zivljenje pred vstopom bolezni,
z boleznijo postane ne samo resno ogroZena, temvec se lahko tudi povsem
porusi. Poleg predvidljivosti in obvladljivosti, vnese proces zdravljenja v
posameznikovo spoprijemanje z boleznijo tudi doloceno izbiro, ki pa
pravzaprav ni izbira v pravem pomenu besede, temvec je obicajno edina
obstojeca moznost zascite pred smrtjo in jo prakti¢no vsi bolniki zagrabijo z
obema rokama. Ob Ze omenjenih funkcijah pa vstop v proces zdravljenja
prinasa bolniku na eni strani tudi moZnost aktivnega sodelovanja oziroma
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vpletenosti ter skozi to dodaten obcutek kontrole, na drugi pa, zato ker je
zdravljenje samo po sebi lahko za bolnika zelo naporno, od njega zahteva tudi
doloceno borbenost in vztrajnost prenesti npr. mozne nezelene ucinke
zdravljenja ali druge zaplete bolezni.

Tako kot za druge bolnike z rakom je tudi za mnoge bolnike s plju¢nim rakom
ena najteZjih stvari, da ob bolezni ne zmorejo vec¢ delati in biti aktivni. Motivi
v ozadju njihove Zelje po aktivnosti so razli¢ni: pridobiti vsaj deloma nazaj
obcutek koristnosti in potrebnosti drugim; vsaj deloma olajsati ali razbremeniti
njihove bliznje pri skrbi zanje; skozi gibanje in aktivnost graditi svojo telesno
kondicijo in tako pozitivno prispevati k boju z boleznijo in okrevanju ter
nenazadnje skozi aktivnost meriti svoje moci in zmoznosti v boju z boleznijo
nekako v smislu: »Vec zmorem, boljse mi gre.« Zdi se, da zdravniki bolnikom
s tem, ko jim skozi predlagano zdravljenje ponudijo borbenost in aktivno
sodelovanje, pravzaprav ponudijo njihov sicersnji nacin spoprijemanja v
zivljenju, ki jim je veliko bolj domac, kot »poceti nicesar oziroma ¢akati doma
na konec« (The, 2002, str. 210).

Bolnikova okupiranost s procesom zdravljenja tako nudi plodna tla za
optimizem in borbenost, posredno pa tudi za strategijo izogibanja razmisljanju
o dolgorocnih posledicah bolezni. Zdi se, da so tudi pogovori med bolniki in
zdravniki v obdobju zdravljenja v duhu »zgodbe okrevanja«. Govori se o tem,
kar je bilo narejeno v zvezi z boleznijo in njenim zdravljenjem, kar se trenutno
delain kar bo narejeno v prihodnosti, ¢e zdravljenje ne bo imelo pricakovanega
uspeha. Zdravniki dajejo bolnikom sporocilo, da so mozni razlicni nacini
zdravljenja, ob Cemer takrat, ko doloCeno zdravljenje zataji, obstajajo Se
druga. Zdravniki Cutijo, da je njihova naloga bolnika podpreti v upanju in
optimizmu ob boju z boleznijo. Pravzaprav si to od svojih zdravnikov Zelijo
tudi bolniki. Pogovori med zdravniki in bolniki so torej prej usmerjeni na
kratkorocno perspektivo bolezni, medtem ko se o dolgorocnih aspektih
bolezni, povezanih z naravnim potekom bolezni, vec¢inoma ne razpravlja.
Osredotocenost bolnikov na kratkorocne cilje torej istocasno pomeni njihov
odmik od razmisljanja o dolgorocni perspektivi bolezni ter je tolik3na, da se,
Se posebej v obdobju zdravljenja, zdi, kot da so bolniki, v odzivanju nanje v
komunikaciji z njimi pa deloma tudi zdravniki, »pozabili«, da so resitve, ki jih
ponuja proces zdravljenja, prakti¢no v vseh primerih zgolj delne in zacasne.
Vsi vpleteni so usmerjeni v aktivno reSevanje problema, kar je predvsem odraz
»psiholoskih funkcij« procesa zdravljenja in se kaze tudi skozi interakcijo med
bolniki in zdravniki, deloma pa je tudi odraz potrebe bolnikov samih po tem,
»da se nekaj naredi« (Simoni¢, 2010).

V taksnem vzdusju je »zgodba okrevanja«, ki temelji na optimizmu in bor-
benosti ter izogibanju razmisljanja o bolezni in njenih dolgorocnih posledicah,
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pravzaprav pricakovana. Vendar The (2002) pravi, da imajo bolniki dolZznost
do drugih »avtorjev« zgodbe, da se drZijo »zgodbe okrevanja«. To Se posebej
drzi za obdobje aktivnega zdravljenja. Hkrati pa je to tudi cas, ko se bolniku
ni posebej tezko drzati »zgodbe okrevanja«, saj je skladna z njegovim
doZivljanjem, naravnanostjo in spoprijemanjem. T. i. drugi »avtorji« zgodbe so
lahko bolnikovi bliznji, zdravniki, drugi bolniki, ne nazadnje tudi medijski
diskurz o medicini, v katerem so prej v ospredju zgodbe o odkrivanju novih
zdravil kot neuspehi medicine. The (2002) predvideva, da je v ozadju
vztrajanja pri »zgodbi okrevanja« lahko Zelja zascititi drug drugega. Posledica
tega je, da se vsi vpleteni vedejo obicajno, Ceprav vsi globoko v sebi vedo,
nekateri bolj, drugi manj, da stvari niso taksne, kot bi morale biti oziroma da
niso normalne. Toda mnogim bolnikom s plju¢nim rakom se zdravstveno
stanje ne izboljSa. V njihovem primeru ima »zgodba okrevanja« svoje meje:
ljudje so umrljivi. Smrt pa v tej zgodbi nima prostora.

Logi¢na posledica prevladujoce »zgodbe okrevanja« je, da ob taksni
naravnanosti obicajno ni prostora tudi za dusevno stisko. Toda pravega
prostora za duSevno stisko ob bolezni ni tudi kasneje, ko se z umikanjem
procesa zdravljenja v ozadje zacneta umikati tudi optimizem in borbenost,
kajti bolniki se Se v ve¢ji meri posluzujejo strategije izogibanja bolezni in s tem
tudi izogibanja doZivljanju in izrazanju dusevne stiske.

Pricakovali bi, da bo v Casu, ko proces zdravljenja porablja svoje potenciale in
postaja manj ucinkovit v boju proti bolezni, naravno vse bolj prihajal v ospredje
naravni potek bolezni. Posledi¢no bi to pomenilo, da bi vse izrazitejSa postajala
tudi strategija sprejemanja situacije, medtem ko bi se strategije spreminjanja
situacije (optimizem, borbenost, izogibanje razmisljanju o bolezni) umikale v
ozadje, vendar pa je pri bolnikih z neoperabilnim plju¢nim rakom princip
strategije spreminjanja, torej optimizma, borbenosti in izogibanja vsaj na prvi
pogled pogosto izrazito prisoten tudi v obdobju, ko je naravni potek bolezni Ze
mocno v ospredju. Raziskovalna opazanja (Simoni¢, 2010) pa kaZejo, da se pri
bolnikih z neoperabilnim plju¢nim rakom optimizem in borbenost takrat
zacneta umikati izogibanju, ki stopi v ospredje. Deloma je to posledica ve¢inoma
tako hitrega napredovanja bolezni, da obicajno preteCe le malo casa od
zaklju¢ka zdravljenja do bolnikove smrti, kar pomeni, da so te okolis¢ine
dodatno naklonjene prevladovanju znacilnosti procesa zdravljenja skoraj vecino
Casa, odkar je bolnik izvedel za svojo bolezen. Deloma je izogibanje razmisljanju
o bolezni tudi odraz Zelje oziroma potrebe bolnikov zascititi se pred ogrozajoco
dolgoro¢no prognozo bolezni. Ceprav je izogibanje razmisljanju o bolezni ob
njenem napredovanju Se vedno dominantno, pa poglabljanje telesne
simptomatike skozi potek bolezni postopoma vendarle prinasa vec prostora
tudi za strategijo sprejemanja bolezni oziroma »zgodbe ranljivosti«.
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Poleg »zgodbe okrevanja« Frank (1995) opisuje »zgodbo kaosa«, a obstaja
toliko zgodb, kot je bolnikov in zanje pomembnih doZivljanj ob bolezni.
Weingartnova (2001) za svojo zgodbo kaosa ob bolezni pravi, da jo je
ultimativno postavila v tiSino in da se za razliko od zgodbe okrevanja, ki jo
laZje pripovedujemo in je laZje slisana, bolnikov strah, anksioznost in skrbi
trpijo v tisini. Eden od bistvenih razlogov, da zgodba kaosa ostaja najpogosteje
neslisana, je, da koherentno pripovedovanje o njej ni mogoce, ko je nekdo
preplavljen z intenziteto svoje bolezni.

Sama razumem, da je smisel pripovedovanja »zgodbe kaosa« in drugih
»zgodb ranljivosti« v tem, da ima pripovedovalec »dovoljenje« (svoje in/ali od
drugega, od sveta) povedati svojo zgodbo v obliki, ki ustreza njegovemu
dozivetju, pri cemer je od poslusalca slisan in sprejet ne glede na obliko
pripovedi, ki jo prevzame njegovo doZivetje. Obicajno so »zgodbam kaosa«
price osebe, ki so bolniku v danem trenutku najbliZje. V kontekstu zdravstvene
obravnave bolnikov s plju¢nim rakom bi rada posebej izpostavila zdravnike.

Iz pripovedovanja bolnikov ne dvomim v to, da si mnogi bolniki vsaj v
dolocenih obdobjih in trenutkih, ki so zanje pomembni, Zelijo podeliti svoje
zgodbe ranljivosti s svojim zdravnikom oziroma dobiti »dovoljenje« za to od
njega. Toda, prav tako pomembno, kot je zdravnikovo »dovoljenje«, da
bolniki z njim podelijo svoje zgodbe ranljivosti, je njegovo »dovoljenje«, da
lahko svoje zgodbe ranljivosti »zivijo« v sebi in da je to dovolj. Zdi se, da se
zdravniki prej Cutijo poklicane za drugo omenjeno »dovoljenje«. Morda zato,
ker je dejansko lazje ne prisluhniti »zgodbam ranljivosti«? Morda zato, ker se
zdravniki bojijo, da jih ne bi mogli obvladati? Toda, njihov strah pred tem je
odve¢, saj zdravnikova naloga ni obvladovanje bolnikove duSevne stiske,
temvecC prej njeno prepoznavanje in naslavljanje, s ¢imer bolnika podprejo v
tem, da jo sam laZje obvladuje. Pri tem se bistveni del naslavljanja bolnikove
duSevne stiske nahaja v zdravnikovem pozornem poslusanju, ki se nadaljuje z
vsakim novim sre¢anjem med njim in bolnikom.

Zdi se, da imata oba, tako zdravnik kot bolnik, v komunikaciji drug z drugim
tezave, saj se z napredovanjem bolezni »zgodba okrevanja« izteka na obeh
straneh — tudi zdravnik bolniku ne more vec¢ ponuditi zdravljenja. Zdravnik
¢uti, da je nenaravno govoriti v jeziku »zgodbe okrevanja«, ko v ospredje
prihaja naravni potek bolezni, vendar se bolniku, zato da v njem ne bi sprozal
dodatne stiske, v tem prilagaja. Seveda se bolnik »zgodbe okrevanja« oklepa
predvsem zato, ker zanj pomeni vez z Zivljenjem, medtem ko druge zgodbe,
kot so »zgodbe ranljivosti«, vsebujejo priznanje, da se Zivljenje izteka. Toda
bolnik se »zgodbe okrevanja« lahko oklepa tudi zato, ker je doslej predstavljala
najpomembnejsi del pogovora med njim in njegovim zdravnikom ter je
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»zgodbo kaosa, ambivalentnosti, obupa, ranljivosti, izgube upanja« tezko
izraziti, sploh nekomu, ki je nosilec procesa zdravljenja oziroma logike okre-
vanja.

Zelo zanimivo bi bilo poznati morebitne razlike med odnosom bolnikov do
razkrivanja svojih skrbi ob bolezni medicinskim sestram in zdravnikom, kajti
dinamika odnosa med medicinskimi sestrami in bolniki je zelo drugac¢na od
dinamike odnosa med bolniki in zdravniki.

Ob vsem tem pa je treba poudariti, da posamezne »zgodbe« med seboj niso
izkljuCujoCe. To pomeni, da soobstoj vec razli¢nih nacinov spoprijemanja pri
bolnikih z neoperabilnim plju¢nim rakom ni ni¢ neobicajnega, pri cemer je v
dolo¢enem kontekstu prevladujo¢ dolo¢en nacin, v drugem kontekstu pa
drug, Cetudi se oba pri posameznem bolniku lahko dogajata isti dan ali celo
npr. znotraj iste ure. V kontekstu tega spoznanja je iziemno pomembno, da
so zdravstveni delavci, ki komunicirajo z bolniki, odprti za spremembe v
bolnikovem spoprijemanju z boleznijo in zatorej tudi za mnenja drugih ¢lanov
tima, ki lahko imajo izkusnje s posameznim bolnikom tako v razli¢nih
kontekstih, okolis¢inah in situacijah kot tudi v razlicnih ¢asovnih obdobjih
njegovega soocanja z boleznijo.

ZAKLJUCEK

Ce povzamem, ob prevladujocih strategijah optimizma, borbenosti in
izogibanja bolezni ali z drugimi besedami »zgodbah okrevanja, ki jih »Zivijo«
bolniki z neoperabilnim plju¢nim rakom, ni pravega prostora za strategijo
sprejemanja bolezni in s tem za doZivljanje in izraZzanje dusevne stiske ali z
drugimi besedami za »zgodbe ranljivosti« ob bolezni. Glede na to, da so
bolniki s plju¢nim rakom v ¢asu napredovanja svoje bolezni vse bolj sooceni z
lastno minljivostjo, menim, da je iziemno pomembno, da jim zdravstveno
osebje »dovoli« oziroma omogodi prostor, da izrazijo svojo zgodbo v obliki, ki
ustreza njihovemu doZivetju, in da so pri tem sliSani in sprejeti ne glede na
obliko pripovedi, ki jo prevzame njihovo doZivetje.
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