Izvlecek

Izhodiséa:

Neozdravljivo bolezen razumemo kot nenormativni dogo-
dek v zZivljenju posameznika, proces spoprijemanja z njo
in posledi¢no zZalovanje pa sta razvojna procesa. Spoprije-
manje z napredovalo boleznijo zahteva prilagoditev ne le
bolnika, temvec tudi drugih druzinskih ¢lanov. DruZina
je v Casu bolezni in Zalovanja postavljena pred razlicne
razvojne naloge, ki od druzinskih ¢lanov zahtevajo razlicne
spretnosti in vedenja, zato je za ucinkovito nacrtovanje
klini¢nih intervenc potrebno poznavanje funkcioniranja
druzine. Za obravnavo telesnih, psiholoskih, socialnih in
duhovnih vprasanj, povezanih z boleznijo, skrbi interdisci-
plinarni tim, ki ga sestavljajo zdravnik, medicinska sestra,
socialni delavec, psiholog in drugi. Dobro poznavanje
druzinske dinamike vodi zdravstvene delavce k ustrezni
izbiri intervencij in kakovostni oskrbi v ¢asu bolezni,
Zalovanja in rehabilitacije. Zanimali so nas dejavniki, ki
vplivajo na prilagoditev druZine na napredovalo bolezen
in spremembe v druZinski dinamiki v ¢asu bolezni.

Metode:

Raziskava je potekala od oktobra 2010 do julija 2011
na OnkoloSkem institutu v Ljubljani v okviru pilotnega
projekta Ministrstva za zdravje Republike Slovenije z
naslovom Izvajanje celostne paliativne oskrbe v lju-
bljanski, gorenjski in pomurski regiji. Sodelovalo je 80
druZzin bolnikov s svojci; skupno Stevilo udelezencev je
bilo 80 bolnikov in 137 svojcev. Za ocenjevanje druzin-
skega funkcioniranja in kakovosti Zivljenja smo uporabili
vpraSalnik za oceno druZinskega funkcioniranja (Family
Assessment Device, FAD), indeks druzinskih odnosov
(Family Relationships Index, FRI) in vprasalnik za oce-
no kakovosti zivljenja pri kroni¢nih boleznih v obdobju
paliativne oskrbe (The Functional Assessment of Chro-
nic Illness Therapy — Palliative Care Scale, FACIT-Pal).
Za izdelavo statisti¢nih modelov z ve¢ spremenljivkami
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Abstract

Background:

An incurable disease is understood as a non-normative
event in a person’s life; while the process of coping with it
and consequential mourning are developmental processes.
Confronting an advanced disease requires an adjustment
not only of a patient but also of other family members.
During the process of disease and mourning the family
is put before different developmental tasks which require
various skills and behaviours from the family members.
Knowledge of family functioning is therefore required for
effective planning of clinical interventions. The treatment
of physical, psychological, social and spiritual questions
regarding the disease is handled by an interdisciplinary
team composed of a doctor, a nurse, a social worker, a
psychologist and others. With good understanding of the
family dynamics, the medical team can choose appropriate
interventions and provide quality care in the time of disea-
se, mourning and rehabilitation. Our study addressed the
factors that affect the family’s adaptation to the advanced
disease and the changes during family dynamics during
the course of the disease.

Methods:

The research took part from October 2010 to July 2011 at
the Institute of Oncology in Ljubljana as part of a pilot
project of the Ministry of Health of the Republic of Slo-
venia. Eighty families of patients and their relatives were
included; in total, 80 patients and 137 family members
participated. For assessing family functioning and quali-
ty of life, we used the Family Assessment Device (FAD),
the Family Relationships Index (FRI) and the Functional
Assessment of Chronic Illness Therapy — Palliative Care
Scale (FACIT-Pal). Linear discriminant analysis and mul-
tiple linear regression were used to build multi-variable
models.
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smo uporabili linearno diskriminantno analizo in mul-
tiplo linearno regresijo.

Rezultati:

Rezultati so pokazali, da na kakovost Zivljenja bolnikov
in svojcev najbolj vplivata kohezivnost in konflikt kot
dimenziji druZinskega funkcioniranja. To pomeni, da
povezanost med druZinskimi ¢lani v smislu razumeva-
nja in podpore ter moznost odprtega izrazanja custev
napovedujeta visjo kakovost Zivljenja.

Zakljucki:

Dobljeni rezultati so pripomogli k razumevanju struk-
turnih in procesnih sprememb v druzini v procesu
spoprijemanja z Zivljenjsko ogrozajoco boleznijo na slo-
venskem vzorcu bolnikov in svojcev. Uporabna vrednost
raziskave je predvsem v tem, da omogoca nacrtovanje
nadaljnje pomoci bolniku in svojcem ter s tem kakovost-
nejso celostno in sistemsko obravnavo.

Kljucne besede:
napredovala bolezen, kakovost Zivljenja, prilagoditev,
spoprijemanje, vkljucenost druzine, rehabilitacija.

uvoD

Kakovost zivljenja v paliativni oskrbi

Namen paliativne oskrbe je vzdrZzevati optimalno kakovost
Zivljenja ob upostevanju vseh bolnikovih potreb ter pomagati
svojcem med boleznijo, umiranjem in Zalovanjem.

Rak posega na razli¢na podrocja Zivljenja. Raziskave (1)
govorijo tudi v obdobju napredovale bolezni o §tirih razli¢nih
podrodjih, ki sestavljajo splo$no zadovoljstvo z Zivljenjem
oziroma splo$no kakovost Zivljenja. Telesno blagostanje
obsega pojav telesnih sprememb, ki so posledica bolezni,
na primer pomanjkanja energije, teZav s slabostjo, bolecin,
stranskih u¢inkov zdravljenja, splos$ne oslabelosti in nezmoz-
nosti biti na voljo druZini zaradi telesnih simptomov. Socialno
oziroma druzinsko blagostanje vkljucuje bliZino s prijatelji
in druZino ter njihovo Custveno oporo, pa tudi sprejemanje
bolezni v druzini ter zadovoljstvo s komunikacijo. Custveno
blagostanje vkljucuje obcutke Zalosti, izgubo upanja, nape-
tost, razdraZljivost, skrb, da se bo stanje poslabsalo, zadovo-
Ijstvo s svojim spoprijemanjem z boleznijo in skrb, kako bo
potekalo umiranje. Funkcionalno blagostanje obsega obcutek
sposobnosti za delo doma in v sluzbi, obcutek izpopolnjeno-
sti zaradi dela doma, sposobnost uZivati Zivljenje, sprejetje
bolezni, zadostno spanje, uZivanje v stvareh, ki jih oseba
navadno dela za zabavo, ter trenutno zadovoljstvo s kakovo-
stjo Zivljenja. Za obdobje paliativne oskrbe (1) so znacilne

Results:

The results showed that cohesion and conflict as dimensi-
ons of family functioning have a large effect on quality of
life in advanced cancer. Family connectedness, understan-
ding and support, as well as open expression of emotions,
especially anger, predict higher quality of life.

Conclusions:

The results of our research have contributed to understand-
ing structural and process changes in the family during the
process of coping with life-threatening disease in a Slov-
enian sample of patients and their relatives. The research
is also of practical value for planning further help/support
for the patients and their relatives in order to achieve a
holistic and systemic palliative treatment.

Key words:
advanced illness, quality of life, adaptation, coping, family
inclusion, rehabilitation.

dodatne skrbi, in sicer vzdrZevanje stikov s prijatelji, dogovor
z druzinskimi ¢lani o prevzemu odgovornosti in obveznosti,
ki jih sam ni ve¢ sposoben prevzeti zaradi bolezni, obcutek,
da posameznika njegova druzina ceni, obcutek, da je druzini
v breme, obcutek kratke sape, zaprtost, izguba teze, bruhanje,
otekanje delov telesa, obcutek, da je oseba neodvisna od
okolice, obcutek koristnosti, obcutek polnega Zivljenja, da
ceni vsak dan posebej, obcutek umirjenosti, obcutek upanja,
sposobnost odlocanja, jasne in Ciste misli, sposobnost zgladiti
spore, odpustiti drugim in se sprijazniti s preteklostjo ter
odkrit pogovor o skrbeh z osebami, ki so osebi blizu.

Avtorji preteklih raziskav, ki so se ukvarjali s psiholoskim
blagostanjem v paliativni oskrbi, so ugotavljali, da na ugo-
dnejse psiholosko blagostanje vpliva vecja Custvena pove-
zanost v druzini. Bolj ¢ustveno povezane druzine so kazale
ugodnejSe psiholoSko funkcioniranje in ucinkovitejSo prila-
goditev na bolezen kot manj Custveno povezane druZine (2,
3). DruZine, v katerih so druzinski ¢lani kazali veliko opore
in Custvene povezanosti, so izkusile ve¢jo kakovost Zivljenja
v primerjavi z druZinami z manj$o ¢ustveno povezanostjo
in socialno oporo (2).

Model druzinskega funkcioniranja McMaster

Model McMaster je pragmati¢ni model, ki opredeljuje tiste
znacilnosti funkcioniranja druzine, ki imajo najvecji vpliv




na Custveno in fizi¢no zdravje druZzinskih c¢lanov (4, 5).
Bistvo modela McMaster je, da spremenljivke organiza-
cijskih, strukturnih in transakcijskih vzorcev druzinskega
sistema moc¢neje dolocajo vedenje druzinskih ¢lanov kot pa
intrapsihi¢ne spremenljivke ter da je Custveno zdravje otrok
tesno povezano s kakovostjo custvenega odnosa med starsi.
Pomemben element raziskovanja druzine je upostevanje
razvojnega obdobja, v katerem je druzina. Model temelji na
sistemski teoriji. Da bi razumeli strukturo in organizacijo
druZine ter vzorce transakcij v druZini, avtorji raziskujejo
znacilnosti druZine, pri ¢emer vsako dimenzijo oznacujejo
na kontinuumu od najbolj do najmanj ucinkovitega funk-
cioniranja.

® Nacin reSevanja teZav
NanaSa se na sposobnost druZine za reSevanje teZav, ki
ohranja njeno ucinkovito funkcioniranje.

e Komunikacija
Gre za izmenjavo informacij v druZini. Komunikacija je
lahko instrumentalne in ¢ustvene narave, lahko je tudi
bolj ali manj jasna in neposredna. Avtorji poleg verbalne
ocenjujejo tudi neverbalno komunikacijo (4-6).

® DruZinske vloge
Gre za ponavljajoce se oblike vedenja, s katerimi druzin-
ski ¢lani izpolnjujejo naloge druzine. Da bi bila druzina
ucinkovita, mora vedno znova izpolniti pet potrebnih
ponavljajocih se vlog (4-6): zagotavljanje osnovnih virov
za prezivetje, medsebojno skrb in podporo, zadovoljstvo
s spolnostjo pri starSih, zagotavljanje osebnega razvoja
¢lanov, vzdrZevanje in upravljanje druzinskega sistema
— sprejemanje odlocitev, vzpostavljanje mej z zunanjim
svetom, nadzor vedenja Clanov druZine, ravnanje z de-
narjem v gospodinjstvu in ravnanje z zdravjem.

e Custvena odzivnost
Opredeljena je kot sposobnost ¢ustvene komunikacije
ustreznega custvenega odgovora s primerno kakovostjo
in jakostjo Custev (4-06).

o Custvena vpletenost
Opredeljena je kot stopnja zanimanja in kaZe na vrednost
posameznih aktivnosti in interesov druzinskih ¢lanov
(4-6).

® Nadzor vedenja
Gre za vzorce vedenja, ki jih druzina oblikuje za urav-
navanje vedenja na treh podro¢jih: v fizi¢no nevarnih
razmerah, v razmerah, v Katerih se izrazajo psihi¢ne in
bioloske potrebe ter teznje ¢lanov druZine, in v razmerah,
ki se nanasajo na medosebno socialno vedenje v druZini
(4). Prvi vzorec vedenja je tog. V njem veljajo v druZini
ozki standardi vedenja, znacilni za neko kulturo, obstaja
minimalna moZnost pogajanj za spremembe. Drugi je
»laissez-faire«, pri katerem gre v ekstremnem primeru
za popolno svobodo, brez standardov in pravil. Tretji je
kaoticen nadzor vedenja, pri katerem gre za nepredvidlji-
vo in naklju¢no prehajanje med prej$njimi slogi, tako da
druzinski ¢lani nikoli ne vedo, katere standarde je treba
uporabiti in koliko pogajanja je mogocega. Cetrti slog
nadzora vedenja pa je prozen. Clani druZine vedo, kaj
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lahko pricakujejo drug od drugega, oziroma so pogajanja
in reSevanje teZav glede na vir konflikta mogoci (4).

Druzina in bolezen

Bolezen pomeni za druZino stres oziroma krizno stanje. Od
druZine zahteva ustrezno novo prilagoditev, prerazporeditev
vlog in novo usklajevanje celotnega druzinskega dogajanja
(7). Kadar krizo sproZzijo razli¢ni dogodki ali nepredvidljivi
dogodki, na primer huda nesreca ali Zivljenjsko ogrozajoca
bolezen, govorimo o nerazvojnih krizah, ki niso posledica
razvojnih nalog nekega obdobja in se pojavljajo ne glede na
trenutno fazo Zivljenjskega cikla druzine (7).

Vsaka kriza zahteva prestrukturiranje druZine. S spremembo
strukture druZine se spremenijo tudi njene funkcije in naloge.
Na novonastalo strukturo zaradi napredovale bolezni druZin-
skega ¢lana se morajo prilagoditi posamezni ¢lani druZine
in obratno, s spremembo ¢lanov druzine se mora prilagoditi
in spremeniti struktura druZine (7, 8). Sprememba strukture
druZine za Zivljenje druZinskih ¢lanov pomeni, da se pre-
oblikujejo in prilagodijo pravila in meje v druZini, v€asih
tudi vloge. Vse nasteto pa vpliva na spremembo odnosov v
druZini. Funkcionalna druZzina je tista, ki ima dovolj prozno
strukturo, da se lahko ustrezno prilagaja spremembam (9).

Psiholoski odziv na napredovalo bolezen

Diagnoza in zdravljenje raka vkljucujeta spremembe in
postopke, ki vplivajo tako na bolnika in njegovo druZino
kot tudi na zunanje okolje. Vpliv raka na posameznika lahko
razlagamo v Stirih razli¢nih dimenzijah: fizi¢ni, Custveni,
duhovni in medosebni dimenziji (10). Te dimenzije se med
seboj prepletajo oziroma pojavi na eni dimenziji hkrati
vplivajo na dogajanje na preostalih.

Fizi¢ne spremembe zaradi bolezni, kot so po¢asno propada-
nje telesa, spremembe v telesni zmogljivosti in spremembe
videza, moc¢no vplivajo na bolnikovo doZivljanje bolezni,
njegovo samopodobo ter sposobnost odlo¢anja. Dozivljanje
sebe kot drugacnega v primerjavi s stanjem pred bolezni-
jo navadno vodi k psihosocialnim in duhovnim teZavam.
Omejene zmoZnosti ali celo nezmoZnosti opravljanja vsa-
kodnevnih aktivnosti, poslabSanje spomina, spremenjene
spolne zmogljivosti (10) in druge tezave privedejo do spre-
menjenega dozivljanja sebe v primerjavi z doZivljanjem svoje
podobe pred boleznijo.

Navedene spremembe na psihosocialni ravni po navadi
vodijo v izgubo Custvene stabilnosti, na primer v pojav
razli¢nih strahov, skrbi, Zalosti in osamljenosti, kar se kaze
kot potreba po vecji podpori bliznjih, nizki samopodobi in
tesnobi ob bliZzajoci se smrti (11). Na duhovnem podrocju
se pogosto pojavi zanimanje za vero oziroma duhovnost.
Izkusnja bolezni, ki postavlja bolnika pred razli¢na Zivljenj-




ska vpraSanja, velikokrat privede do prerazporeditve osebnih
vrednot, kar seveda vpliva na drugacen pomen Zivljenja, kot
ga je razumel pred boleznijo.

Na medosebnem podro¢ju postane pomemben obcutek
pripadnosti druZini in druZzbi. Dogajanje na psihosocialni
ravni poveca pomen komunikacije v druZini. Odkriti in
podpirajoci pogovori v tem obdobju Zivljenja zmanjSajo
morebitne obcutke osamljenosti in zapuscenosti. Predvsem
pa predstavljajo dobro izhodi$¢e za pomiritev s svojo bole-
znijo in okolico (11).

Velikokrat so psihosocialne tezave, ki so posledica bolezni,
na zacetku prikrite, vendar se kmalu v zvezi s tem pojavijo
teZave, ki lahko zmotijo vsakodnevno Zivljenje posameznega
druZinskega ¢lana, pa tudi druZine. Psihosocialna prilagodi-
tev je zapleten proces, v katerem odzivi na bolezen nihajo od
»normalnih« psiholoskih odzivov, kot sta Zalost in miselna
preobremenjenost, do Custvene stiske, ki se najpogosteje
kaze kot jok, jeza, nemoc in zanikanje resnih psihopatolo-
skih stanj (10).

Spremembe v druzini v éasu napredovale
bolezni

V predhodnih raziskavah so pri preucevanju prilagoditve na
bolezen v kontekstu druzinske sistemske teorije ugotovili, da
ima Zivljenjsko ogrozajoca bolezen velik vpliv na stabilnost
druzine in odnose med druzinskimi ¢lani (12). DruZine so
porocale, da so se v ¢asu bolezni med seboj bolj Custveno
povezale, kar pomeni, da se je kohezivnost druZine v ¢asu
spoprijemanja z boleznijo povecala (13). Bolj custveno
povezane druzine so kazale boljse psiholosko funkcioniranje
in u¢inkovitejSo prilagoditev na bolezen kot manj custveno
povezane druzine (2, 3). Druzine, v katerih so druzinski ¢lani
kazali veliko opore in Custvene povezanosti, so izkusile manj
negativnih Custev oziroma psihi¢ne stiske ter vecjo kakovost
Zivljenja v primerjavi z druZinami z manjso ¢ustveno pove-
zanostjo in socialno oporo (2).

Da bi zasditili drug drugega pred bole¢im Custvenim doZi-
vljanjem, se v druzinah pogosto zgodi, da noben druzinski
¢lan ne spregovori o svojem doZivljanju. Vecina sicer izraZa
Zeljo po pogovoru, vendar ob tem ne Zeli vznemirjati par-
tnerja. Pojav se imenuje »zarotniska tiSina« (7, 8). Rezultati
raziskave, s katero so ga raziskovali, kazejo na prevlado
potrebe po zas¢iti nad potrebo po pogovoru s partnerjem o
bolezni, kar je navajalo vec kot dve tretjini bolnikov (14).
Navadno poskusajo v tem ¢asu obvarovati drug drugega pred
psihi¢nim trpljenjem, zato so pogovori med njimi pogosto
neiskreni in laZno tolazeci (8). Obcutek, da z ohranjanjem
negativnih obcCutkov zase bolniki in njihovi partnerji
skrbijo drug za drugega, lahko namesto zascite in opore
med partnerjema in drugimi druZinskimi ¢lani privede do
stopnjevanja nerazreSenih konfliktov ter do medsebojnega
oddaljevanja (14, 8). Ugotovitve vecine raziskav s podrocja
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komunikacije pri napredovali bolezni (2, 3) so pokazale,
da odprta vzajemna komunikacija poveca kohezivnost v
druzini, poveca pa se tudi zadovoljstvo v partnerski zvezi,
druZina se ucinkoviteje spoprime s spremembami vlog,
med druzinskimi ¢lani je manj konfliktov. Za nekatere
pomeni izogibanje komunikaciji obrambni mehanizem, kajti
tako ohranjajo »normalno« funkcioniranje druZzine (15).
Najveckrat je nacin komunikacije pred boleznijo tisti, ki
pomembno odloca o tem, ali bo komunikacija o doZivljanju
raka med boleznijo u¢inkovita ali neu¢inkovita (16).

Neucinkovita komunikacija ogroza kakovostno oskrbo bolni-
ka in druZine in je lahko tudi izvor stresa pri ¢lanih tima (17).
Posamezni ¢lani druZine imajo pogosto razlicne poglede
na to, koliko informacij in katere se lahko delijo z drugimi.
Razli¢en pogled imajo tudi na to, koliko povedati bolniku.
Raziskave (18) so pokazale, da laZno upanje in negotovost, ki
nastaneta ob tem, da se bolniku ne pove njegovega stanja ter
nadaljnjega predvidenega poteka bolezni, negativno vpliva
nanj, pa tudi na stres pri druzinskih ¢lanih. Cutenja, ki se
pojavijo zaradi strahu pred napredovalo boleznijo, ker je
napredovanje bolezni vse bolj ocitno, a se 0 njem ne govori,
vse bolj oteZuje vsakodnevno Zivljenje celotne druZzine (8).

Z boleznijo se spremenijo tudi druZinske vloge, saj bolna
oseba ne more ve¢ opravljati nalog tako kot prej. Poleg
tega gre lahko veliko Casa za negovanje bolnega svojca, pri
¢emer se vloge prav tako lahko menjajo (8). Menjava vloge
vznemiri ves druzinski sistem, kajti porusena sta hierar-
hija v druZini in druZinsko ravnovesje, zato je velikokrat
nujna pomo¢ od zunaj, ki pomaga druZinskim ¢lanom, da
se prilagodijo novonastalim razmeram (8). Tezko je tudi
bolniku, ki ob tem ostaja popolnoma nemocen ter zaradi
slabSanja bolezni nesamostojen in je vse bolj odvisen od
pomoci drugih. Razumevanje bolnika in svojcev, opora v
obliki socutja ter pomo¢ pri razumevanju bolezni, bolnika
in vloge druZinskih ¢lanov, ki se zdi velikokrat teZavna,
so v tem Casu podpora in pomo¢ druzini (8). S kolik§nimi
tezavami ob prerazporeditvi vlog se bo srecala druzina, je
odvisno od utecenih vlog bolnika, sposobnosti drugih ¢lanov,
da prevzamejo te vloge, in od razpolozljivih zunanjih virov
pomoci (9). Glede na predhodne raziskave pa je prav jasna
in odprta komunikacija tista, ki naj bi zagotavljala u¢inko-
vitejSo prerazporeditev vlog in posledi¢no manj konfliktov
glede vlog ter napetosti v druzinah (14, 8).

Model druzinskega funkcioniranja ob
napredovali bolezni

Bolezen in smrt sta univerzalni izkuSnji v druZini, zato ni
vprasanje, ali se bosta pojavili, temvec, kdaj v naSem zZivlje-
nju, v katerem Zivljenjskem obdobju druzine, pod katerimi
pogoji, kako resna bo bolezen in kako dolgo bo trajala (6).

Za strokovno pomo¢ druZini v ¢asu kroni¢ne, napredovale
bolezni nista dovolj le pogovor in uvrs¢anje druZine v kate-




gorije bolezni, temveC sta pomembni ocena druZinskega
funkcioniranja ter podpora bolnika in druzine v smeri
normalizacije njihovega doZivljanja in sprememb, ki jih
je bolezen prinesla v druZino. Za ocenjevanje druZine in
intervencije, na primer psihoedukacijo, druZinam s kroni¢-
nimi boleznimi, je bil oblikovan tako imenovani normativni
preventivni model (6). Model temelji na sistemski teoriji,
in sicer zaobjame vse osebe, ki so prizadete zaradi bole-
zni, ter prikazuje vidik ucinkovite prilagoditve druzine na
Zivljenjsko ogrozajoco bolezen. Avtor modela Rolland (6,
19) opise telesne in duSevne procese, ki se pojavijo v ¢asu
kroni¢ne bolezni, vendar ne kot patologijo, temvec jih opise
v normativnem kontekstu. S tem ko strokovnjaki privzamejo
sistemski, normativni pristop k bolezni, prekinejo patologi-
ziranje druZine in pristopijo k druZini z intervencijami kot
moZnostmi za spremembo, v primerjavi z intervencijami
kot oporo pri patologiji. To pri druzinskih ¢lanih in druZini
kot celoti poveca obcutek kontrole in kakovost Zivljenja v
druzini (6).

Najpomembnejsi procesi druzinske
proznosti

Druzinska proznost je opredeljena kot sposobnost prilagodi-
tve druZine na nove razmere. Je proces, ki dovoljuje druzini
in njenim posameznim ¢lanom, da se odzovejo na teZave na
nacin, ki dosega ali celo presega raven funkcioniranja druzi-
ne pred krizo. Proznost druZine ni staticna znacilnost, temvec
se skozi krizo in zaradi hudega stresorja spreminja (20).
Na proznost v druzini vpliva sistem prepricanj, ki prevladuje
v druZini, in sicer vkljucuje nacin oblikovanja pomena tezav
druzinskih ¢lanov. Nanje vplivajo tudi odnosi med ¢lani,
predvsem njihova proznost. Poleg sistema prepricanj so
drugi izmed najpomembnejSih procesov druzinske proznosti
organizacijski vzorci. Ti vkljucujejo prilagodljivost/proznost
druZine, ki je opredeljena kot koli¢ina sprememb pri vodenju
druZine, odnose med druZinskimi vlogami in pravila o odno-
sih. Organizacijski vzorci se kaZejo pri vodenju druZine, pri
nadzoru, slogih pogajanja med ¢lani, odnosih med vlogami
in druzinskih pravilih; nanasajo pa se na to, kako druzina
kot sistem uravnava stabilnost in spremembe (21).

Tretji najpomembne;jsi med procesi proZnosti pa so komu-
nikacijski procesi, ki vkljucujejo jasnost, na primer jasna,
konsistentna sporocila v obliki govora in vedenja oziroma
dejanj ter pojasnjevanje nejasnih informacij; odprto deljenje
Custev, kot so radost, bolecina, upanje in strahovi, vzajemna
empatija; toleranco razlik, odgovornost za lastna Custva,
vedenje in izogibanje obtoZevanju; prijetne interakcije;
humor in sodelovalno reSevanje tezav.

V zadnjem desetletju postaja druZinska sistemska teorija
aktualna. Poznamo ve¢ modelov druZinske sistemske teo-
rije. Eden izmed njih je model McMaster, ki smo ga tudi
izbrali za nasSe teoreti¢no izhodi$¢e. Ne pokriva sicer vseh
vidikov druZinskega funkcioniranja, vendar se osredotoc¢a na
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tiste, ki imajo najvecji vpliv na Custveno in telesno zdravje
druZinskih ¢lanov.

Glede na predhodne raziskave, s katerimi so ugotovili,
da so druzine, v katerih so bili druzinski ¢lani bolj med-
sebojno povezani, kazale ucinkovitejso prilagoditev na
bolezen (22), ter raziskave, v katerih so ugotovili, da so
slaba komunikacija, konfliktnost med druZinskimi ¢lani
in nizka povezanost riziéni dejavniki za prilagoditev na
kroni¢no oziroma napredovalo bolezen, nas je zanimalo,
katera izmed dimenzij druZinskega funkcioniranja po
modelu McMaster najbolje napoveduje kakovost Zivljenja
bolnikov in svojcev. Nasa delovna hipoteza je bila, da
dobra in jasna komunikacija ter boljSa povezanost med
druZinskimi ¢lani napovedujeta vis§jo kakovost Zivljenja
bolnikov in svojcev.

METODE

Udelezenci

Raziskava je bila opravljena v Casu pilotnega projekta
Izvajanje celostne paliativne oskrbe v ljubljanski, gorenjski
in pomurski regiji, in sicer na Onkoloskem institutu v Lju-
bljani, od oktobra 2010 do julija 2011. Pogoj za vkljucitev v
raziskavo je bil, da je onkolog seznanil bolnika in njegovo
druzino o neozdravljivi, napredovali bolezni. Ob tem je bil
izveden sestanek z bolnikom in svojci, na katerem je bila tudi
druZina seznanjena s trenutnim stanjem bolezni ter nadaljn-
jim paliativnim nacinom zdravljenja. Pogoj za vkljucitev
sta bila tudi zakljuceno specifi¢no onkolo$ko zdravljenje in
soglasje o nadaljnjem nacinu zdravljenja.

V prvem delu raziskave je sodelovalo 80 druZzin bolnikov,
in sicer 80 bolnikov z napredovalim rakom, med katerimi
je bilo 29 moskih in 51 Zensk, starih povprecno 56 let, ter
137 svojcey, in sicer 50 zakoncev (moZ, Zena ali partner), 36
hcera, 26 sinov in 25 drugih sorodnikov (mati, brat, sestra,
svakinja, bivSa Zena). Povprecna starost svojcev je bila 51
let. Raziskavo je 29. 1. 2011 odobrila Komisija Republike
Slovenije za medicinsko etiko.

Pripomocki

Uporabili smo psiholoske instrumente: vprasalnik za oceno
druZzinskega funkcioniranja (23), indeks druzinskih odnosov
(24) in vprasalnik za oceno kakovosti Zivljenja pri kroni¢nih
boleznih v obdobju paliativne oskrbe (25).

Vprasalnik za oceno druZinskega funkcioniranja (23)
temelji na modelu druzinskega funkcioniranja McMaster.
Model opisuje strukturne in organizacijske znacilnosti
druzine kot skupine in vzorce transakcij med druZinskimi
¢lani, za katere so raziskovalci ugotovili, da razlikujejo
med zdravimi in nezdravimi druZinami. Model vsebuje




6 dimenzij druZinskega funkcioniranja: reSevanje tezav,
komunikacijo, vloge, ¢ustveno odzivnost, custveno vple-
tenost in nadzor vedenja. FAD vsebuje 7 dimenzij, sedma
je splo$no funkcioniranje, ki ocenjuje splo$no zdravje
in patologijo. Sestavljen je iz 60 postavk s 4-stopenjsko
ocenjevalno lestvico Likertovega tipa. NiZji ko je kon¢ni
sestevek odgovorov, boljse je druzinsko funkcioniranje.
Cronbachov o variira od 0,72 do 0,90 med podlestvicami
v razli¢nih Studijah (26).

Indeks druZinskih odnosov (Family Relationships Index,
FRI) (24) vsebuje od 3 od 9 lestvic vprasalnika Family
Environment Scale (24). Tri podlestvice so kohezivnost
(povezanost, predanost, pomoc¢ in opora druZinskih ¢lanov),
izraznost (odprto vedenje in odprto oziroma neposredno
izraZanje Custev) ter konflikt (odprto izraZanje jeze). FRI
je sestavljen iz 12 postavk (4 postavke na podlestvico);
udelezenci morajo oznaditi, ali dolocena postavka velja za
njihovo druZino ali ne. Notranja skladnost podlestvic znasa
za kohezivnost o = 0,55 do 0,62; za izraznost o, = 0,48 do
0,56; in za konflikt oo = 0,65 do 0,70. FRI uporabljajo za (27)
prepoznavanje druZin, ki so rizi¢ne za teZave pri spoprije-
manju s stisko. Druzine, ki so rizi¢ne, imajo na podlestvici
rezultat kohezivnosti manj kot 4 ali skupno Stevilo tock na
celotnem vpraSalniku enako ali manj kot 9. VpraSalnik se
vrednoti po za to pripravljeni Sabloni (glej priro¢nik). Pri
preverjanju veljavnosti na slovenskem vzorcu (27) smo
dobili naslednje koeficiente zanesljivosti z vidika notranje
skladnosti za posamezne podlestvice: kohezivnost o0 = 0,73,
izraznost .= 0,71 in konflikt oe = 0,68. Notranja zanesljivost
celotne lestvice je znaSala o = 0,84.

Vprasalnik za oceno kakovosti Zivljenja bolnikov s kro-
ni¢no boleznijo v obdobju paliativne oskrbe (25) je samo-
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ocenjevalni merski pripomocek, namenjen ocenjevanju
kakovosti Zivljenja, povezane z zdravjem. Vsebuje 45
postavk; 27 postavk meri 4 podrocja kakovosti Zivljenja:
telesno blagostanje (7 postavk), socialno oziroma dru-
zinsko blagostanje (7 postavk), custveno blagostanje (6
postavk) in funkcionalno kakovost Zivljenja (7 postavk).
Prvi del (FACT-G) ima retestno zanesljivost (v razmiku
enega tedna) r = 0,92. Notranja skladnost je za socialno
blagostanje o = 0,69; za telesno blagostanje o = 0,82; sku-
pna notranja skladnost je oc = 0,89 (1). Sedmim postavkam
sledi 18 postavk, ki so bile sestavljene na podlagi inter-
vjujev z osebami z napredovalim rakom. Teh 18 postavk
tvori lestvico paliativne oskrbe. Visje tocke kazejo na
boljSo kakovost Zivljenja.

Statisticha analiza

Podatke smo analizirali z univariatnimi, bivariatnimi in
multivariatnimi statisticnimi metodami. Vecina analiz je
opravljenih lo¢eno za skupino bolnikov (7, = 80) in skupino
svojcev (n, = 137). Pri linearni diskriminantni analizi sta
obravnavani obe skupini skupaj, da bi se ugotovilo, kje so
najvecje razlike med skupinama. Tudi pri multipli regresiji
sta skupini obravnavani skupaj, vendar je upostevan dejavnik
pripadnosti skupini, s ¢imer je analiziran vpliv skupine kot
fiksni dejavnik (v jeziku splo$nih linearnih modelov: angl.
fixed effect; uporabljena je bila torej regresija po metodi
najmanjSih kvadratov z eno slepo spremenljivko, angl.
least squares dummy variable regression). Tako pri linearni
diskriminantni analizi kot pri multipli linearni regresiji smo
uporabili postopno vkljucevanje spremenljivk v model (angl.
stepwise variable selection).

Tabela 1: Opisne statistike za skupini bolnikov (n,= 80) in svojcev (n,= 137) glede na spremenljivke druZinskega funk-

cioniranja in kakovost Zivljenja

Aritmeti¢na Standardni Aritmeti¢na sredina Razlika aritm. sredin
Spremenljivka sredina odklon z-vrednosti z-vrednosti
bolniki | svojci | bolniki | svojci bolniki svojci (bolniki — svojci)

Kakovost Zivienja - skupni dosezek* | 8550 | 71,18 | 1283 | 1038 Fo,es -0,401 ? 1,08
Stopnja stiske* 7,26 6,56 1,28 1,58 ! 029]-0,17 M o046
Druzinsko funkcioniranje (odnosi):

Custvena odzivnost* 12,18 15,45 5,18 5,38 |-0,37 | 0,22]-0,59

Splosno funkcioniranje* 2425 30,20 10,12 9,87 |-0,36 0,21]-0,57

Kontrola vedenja* 17,48 20,49 6,18 517 ]-0,33 | 0,19|-0,52

Custvena vpletenost® 13,56 16,26 4,62 565 [-0,31 0,18]-0,49

Komunikacija* 18,74 20,68 4,32 510 |-0,25 0,15]-0,40

ReSevanje problemov* 12,19 13,96 4,20 477 |-0,24 0,14]-0,38

Kohezivnost 2,34 2,07 1,40 1,39 0,12]-0,07 0,19

Konflikt 2,00 1,71 1,83 1,67 | 0,11|-0,06 0,17

Izraznost 1,41 1,65 1,70 1,81 |-0,08 i 0,05(-0,13

* Opomba: statisticno znacilna razlika (p pri testu t za neodvisna vzorca < 0,005)




REZULTATI

V tabeli 1 so predstavljene opisne statistike za primerjavo
med skupinama. Uporabljene lestvice imajo razli¢ne zaloge
vrednosti, zato so izraCunane tudi standardizirane z-vre-
dnosti, pri ¢emer je bila standardizacija opravljena za obe
skupini skupaj. Zaradi tega primerjava med z-vrednostmi
po skupinah nakazuje, kje so razlike med skupinami naj-
vecje, kar je prikazano tudi grafi¢no. Tako ima na primer
spremenljivka kakovost Zivljenja (skupni indikator) visoke
vrednosti v skupini bolnikov, v skupini svojcev pa nizke
vrednosti. To pomeni, da so bolniki na tej spremenljivki v
splosnem podajali bistveno vi§je ocene kot svojci (razlika
v povpre¢nih z-vrednostih obeh skupin je kar 1,08). Gre za
razmeroma veliko razliko, saj je treba upostevati, da ima
velika vecCina (veC kot 95 %) z-vrednosti med -2 in +2 (pod
pogojem, da je porazdelitev vrednosti normalna).

Poleg tega smo za ugotavljanje razlik med skupinama
uporabili linearno diskriminantno analizo (tabela 2). Gre
za multivariatno metodo, ki torej uposteva medsebojno
povezanost vseh spremenljivk, vklju€enih v model. Diho-
tomna odvisna spremenljivka v modelu je bila pripadnost
skupini (1 =bolnik, 2 = svojec). Centroid skupine bolnikov
je imel negativne vrednosti, centroid skupine svojcev pa
pozitivne vrednosti. Model se je pokazal kot statisticno
znacilen (Wilksova lambda: p < 0,05), torej spremenljivke,
vkljuc¢ene v model, locujejo obe skupini na ravni populaci-
je. Dobljeni diskriminantni model je bil razmeroma dober
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z vidika klasifikacijske toCnosti, saj je pravilno razvrstil
83 % pripadnikov skupine bolnikov in 94 % pripadnikov
skupine svojcev.

Kot pokazatelj, kje so razlike med skupinama (v naSem
primeru bolnikov in svojcev) najvecje, je pri diskriminantni
analizi smiselno upostevati korelacijo spremenljivk z diskri-
minantno funkcijo. Ce primerjamo tabelo 1 (z-vrednosti) in
tabelo 2 (povzetek linearne diskriminantne analize), vidimo,
da sta si vsebinsko podobni, saj kazeta na razlike med bolniki
in svojci pri istih spremenljivkah.

Tabela 2: Pokazatelji razlik med bolniki in svojci, ocenjeni
z linearno diskriminantno analizo

Korelacija spremenljivke
Druzinsko funkcioniranje | z diskriminantno funkcijo
& bolniki — svojci >

Custvena odzivnost 0,24

~ Splosno funkcioniranje 0,23

~ Kontrola vedenja _ 0,26

Custvena vpletenost 0,20

~ Komunikacija 0,13

~ ResSevanje tezav . 0,20
~ Kohezivnost -0,03
Konflikt -0,07

~ Izraznost | 0,08

~ Opomba: spremenljivka ni bila vkljucena v konéni diskriminantni model.

Tabela 3: Pearsonovi korelacijski koeficienti med spremenljivkami, ki merijo druZinsko funkcioniranje

2 oy -
2 | °of | = | 28| § |23 & | &
. £ ® T g < Q< X s E S =
Spremenljivka 23 -3 £33 22 g > = N €
33 | &2 | ¢ | 3 £ 80 2 S
O o c 0 S o ¥ s o
2 = X
bolniki
Splosno funkcioniranje 0,95
Nadzor vedenja 0,92 0,96
Custvena vpletenost 0,89 0,92 0,95
Komunikacija 0,92 0,94 0,95 0,89
ResSevanje tezav 0,84 0,91 0,87 0,83 0,82
Kohezivnost -0,79 -0,74 -0,72 -0,75 -0,68 -0,71
Konflikt -0,66 -0,61 -0,57 -0,60 -0,46 -0,65 0,67
Izraznost 0,83 0,85 0,81 0,79 0,76 0,78 -0,65 -0,69
Svojci
Splosno funkcioniranje 0,96
Nadzor vedenja 0,93 0,92
Custvena vpletenost 0,93 0,92 0,89
Komunikacija 0,81 0,79 0,71 0,80
Resevanje tezav 0,91 0,93 0,84 0,87 0,72
Kohezivnost -0,64 -0,65 -0,68 -0,60 -0,44 -0,66
Konflikt -0,67 -0,64 -0,71 -0,64 -0,43 -0,64 0,67
Izraznost 0,52 0,50 0,61 0,47 0,23 0,52 -0,47 -0,81

Opomba: Za vse korelacijske koeficiente je p < 0,005. Vrednosti so temneje osencene za visje absolutne vrednosti karelacijskih koeficientov. Negativne vrednosti

s0 natisnjene krepko in posevno.




Zaugotavljanje povezanosti med spremenljivkami, ki merijo
druzinske odnose, smo izracunali Pearsonove korelacijske
koeficiente (tabela 3). Vse korelacije so bile statisticno
znadilno razli¢ne od ni¢ (p < 0,005). Skupina bolnikov in
skupina svojcev sta pokazali zelo podoben vzorec pove-
zanosti. Izjema je bila le povezava med spremenljivkama
izraznost in komunikacija, med katerima je bila v skupini
bolnikov korelacija razmeroma visoka (r = 0,76), v skupini
svojcev pa bolj Sibka (r = 0,23).

Na raziskovalno vprasanje »Katera od dimenzij druZinske-
ga funkcioniranja najbolj napoveduje kakovost Zivljenja
bolnikov in svojcev?« smo poskusali odgovoriti s pomocjo
multiple regresije, ki je prikazana v nadaljevanju. Odvisna
spremenljivka v modelu je bila kakovost Zivljenja (skupni
pokazatelj), neodvisne spremenljivke pa so bile reSevanje
tezav, komunikacija, ¢ustvena odzivnost, Custvena vplete-
nost, nadzor vedenja, splo$no funkcioniranje, kohezivnost,
konflikt in izraznost. Vpliv pripadnosti skupini bolnikov
oziroma svojcev smo preverili tako, da je bila v analizo
vkljucena tudi dihotomna spremenljivka bolnik, ki je imela
vrednost 1 (za bolnike) oziroma 0 (za svojce). V modelu
smo predpostavili, da gre za aditiven ucinek brez interakcij,
torej za razliko v povpreéni ravni kakovosti Zivljenja med
skupinama, znotraj katerih je povezava drugih dejavnikov
z izidom enaka.

Neodvisne spremenljivke smo v model vkljucili posto-
pno (angl. stepwise). Ta metoda v model vkljuci le tiste
neodvisne spremenljivke, ki imajo regresijski koeficient
statisti¢no znacilno razli¢en od 0. Tako poskusa v modelu
obdrzati le tiste neodvisne spremenljivke, ki naj bi odvisno
spremenljivko v resnici napovedovale na ravni populacije.
Konéni model s tremi neodvisnimi spremenljivkami naj bi
pojasnil skoraj polovico (48 %) populacijske variance odvi-
sne spremenljivke (R? = 0,478). V modelu ni bilo zaznati
multikolinearnosti, saj je vrednost CI (angl. condition index)
znaSala 5,39 (vrednost nad 10 bi nakazovala zmerne, nad 30
pa hude tezav s multikolinearnostjo).

Dobljeni rezultati kazejo, da kakovost Zivljenja napovedujeta
kohezivnost in konflikt. Vpliv obeh spremenljivk je pozitiven,
pri ¢emer je napovedna mo¢ spremenljivke konflikt najbrz
nekoliko vecja, saj ima vecji standardizirani regresijski koefi-
cient (3 = 0,32) kot kohezivnost (8= 0,18). Se pomembnejia
(#=0,48) je pripadnost skupini, pri ¢emer model napoveduje
bolnikom v povprecju za 13 tock boljse dosezke kot svojcem
ob enaki izrazenosti konflikta in kohezivnosti.
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Na podlagi predstavljenih rezultatov je mogoce potrditi
delovno hipotezo oziroma je na naSe osrednje raziskoval-
no vpraSanje mogoce odgovoriti, da na kakovost Zivljenja
najbolj vplivata kohezivnost in konflikt. To bi pomenilo,
da moznost odprtega izrazZanja jeze v druZini in povezanost
napovedujeta visjo kakovost Zivljenja, pri ¢emer je koncept
kakovosti Zivljenja v tem obdobju opredeljen drugace kot
pri zdravi populaciji — govorimo o odprti komunikaciji v
druZini, sprejemanju bolezni, upanju, visokem obcutku
koristnosti ipd. glede na postavke v vpraSalniku. Pri Zivljenje
ogrozajoci bolezni, pri kateri je preZivetje kratko (v prime-
ru nasega vzorca bolnikov do Sest mesecev), je vsak dan
dragocen in ¢e ga lahko vecina bolnikov prezivi s svojci v
domaci oskrbi ob odprti komunikaciji, ki je bistven proces
pri prilagoditvi na take razmere (6), je tudi kakovost Zivljenja
pricakovano visja v primerjavi s svojci, ki se spoprijemajo v
istem trenutku z organizacijskimi teZavami in koordinacijo
ter s prakticnimi tezavami v zvezi z boleznijo, hkrati pa tudi
S smrtjo svojca.

RAZPRAVA

Na prilagoditev druZine na obdobje napredovale bolezni
vplivajo Stevilni dejavniki, ki so med seboj povezani. Kon-
ceptualni zdravstveni model, ki izhaja iz druZinske sistemske
teorije (6), identificira vzro¢ne dejavnike, kot so strukturni
in organizacijski vidiki druZinskega funkcioniranja, zgo-
dovina druzine in druZinske vrednote, ki vplivajo na nacin
spoprijemanja, na pomen in nadzor bolezni. V model so
vkljuceni tudi dejavniki, ki vplivajo na kakovost Zivljenja
druzinskih ¢lanov, katerih svojec je zbolel, in sicer telesni,
socialni in psiholoski vidiki ter stopnja stiske. Gre tudi za
vpliv dejavnikov, ki mediirajo proces prilagajanja druZine
na nove razmere, na primer socialna opora.

Glede na rezultate predhodnih raziskav smo v hipotezi pred-
videvali, da bosta komunikacija in visoka povezanost med
druzinskimi ¢lani kot dimenziji druZinskega funkcioniranja
napovedovali boljSo kakovost Zivljenja pri bolnikih in svoj-
cih v obdobju napredovale bolezni. Rezultati so pokazali,
da sta povezanost in konflikt tisti dimenziji druZinskega
funkcioniranja, ki najbolj vplivata na kakovost Zivljenja, in
sicer pri bolnikih bolj kot pri svojcih.

Rezultati se ujemajo s predhodnimi raziskavami, ki so
pokazale, da Custveno povezane druzine kaZejo boljse
psiholosko funkcioniranje ter ucinkovitejSo prilagoditev

Tabela 4: Rezultati multiplega regresijskega modela za preizkusanje delovne hipoteze

Spremenljivka v Regrgsijski Stand. napaka Standardiz. ¢ p
modelu koeficient (b) ocene 13° reg. koef. ()

(konstanta) 63,42 1,27 49,89 <0,001
bolnik (vs. svojec) 13,15 1,36 0,48 9,71 <0,001
konflikt 2,48 0,51 0,32 4,90 <0,001
kohezivnost 1,69 0,63 0,18 2,69 0,010




na bolezen kot manj povezane druZine (2, 3). Cohen in
sodelavci (2) so tudi ugotovili, da so druZzine, ki so bile
bolj povezane, izkusile visjo kakovost v primerjavi z dru-
Zinami s slabSo povezanostjo in socialno oporo. Obcutek
povezanosti v druZini, da je kriza pomemben, razumljiv,
vkljucljiv in obvladljiv izziv za druZino, je po normativno
sistemskem modelu (6) pomembna sestavina sposobnosti
prilagoditve na bolezen in hkrati ugoden dejavnik kako-
vosti Zivljenja. Eden izmed klju¢nih procesov druZinske
proZnosti oziroma sposobnosti druZine na prilagoditev na
nove razmere, kot je napredovala bolezen, so tudi razli¢ni
komunikacijski procesi (6), med katere spadajo odprto
deljenje Custev, kot so veselje, bolecina, strahovi itn., ter
pojasnjevanje nejasnih informacij, pa tudi konflikt oziro-
ma odprto izraZanje jeze in drugih Custev. Ta sestavina
druZinske proZnosti po Rollandu (6) tudi ugodno deluje na
kakovost Zivljenja druzinskih ¢lanov, ki se spoprijemajo z
napredovalo boleznijo. Ze sama definicija kakovosti Zivlje-
nja ima v paliativni oskrbi drugac¢no teoreti¢no izhodisce
(1), in sicer podrocje socialnega oziroma druzinskega
blagostanja obsega bliZino s prijatelji in druZino ter njihovo
¢ustveno oporo, vkljucuje pa tudi sprejemanje bolezni v
druZini ter zadovoljstvo s komunikacijo. Custveno blago-
stanje vkljucuje obcutke Zalosti, izgubo upanja, napetost in
razdrazljivost, skrb, da se bo stanje poslabsalo, zadovolj-
stvo s svojim spoprijemanjem z boleznijo in skrb, kako bo
potekalo umiranje. MoZnost, kako izraziti ta ¢ustva svoji
druZini in prijateljem, bolnikom velikokrat pomeni izhod
iz izolacije, v kateri se znajdejo ob novici napredovale
bolezni. Svojci se v istem trenutku pogosto spoprijemajo z
organizacijskimi tezavami in koordinacijo ter s prakti¢nimi
tezavami, povezanimi z boleznijo, hkrati pa se pripravljajo
tudi na smrt svojca, zato imajo v tem obdobju pri¢akovano
nizjo kakovost Zivljenja.

Rezultate, da povezanost in konflikt v smislu odprtega
izraZanja Custev, predvsem jeze, glede na druge dimenzije
druzinskega funkcioniranja po modelu McMaster najbolj
vplivata na kakovost Zivljenja pri bolnikih in svojcih v
paliativni oskrbi, lahko poveZemo tudi z izhodisc¢i (8) o
prilagoditvi druZinskih ¢lanov na neznane naloge in izzive,
iz Cesar lahko sledijo napetosti in konflikti, kdo je odgovoren
skrbnik v druZzini in kako naj sodeluje, po drugi strani pa
ostaja bolnik nemocen zaradi bolezni. Svojci lahko obcutijo
stisko in breme, vcasih tudi krivdo, ker niso naredili dovolj
za bolnika, ali pa imajo obcutek, da niso dovolj ustrezljivi;
velikokrat imajo tudi tezave prositi druge za pomoc¢ ali pa
jih bolnik preprosto ne sprejema, ne prenasa (8). Tudi Rol-
land (6) pise o tem, da povecCevanje napora oskrbovalcem v
druzini povzroci izérpanost, ki ji sledijo obdobja olajSanja
od zahtev bolezni s pojavom novih nalog v oskrbovanju.
Kissane in sodelavci (26) pa ugotavljajo ravno obratno, da
odprto vedenje in neposredno izraZanje Custev vnaprej dolo-
Cata visoko raven psihi¢ne stiske in depresije. S katerega koli
vidika pogledamo, omenjene raziskave kaZejo, da sta tako
povezanost kot komunikacija v smislu odprtega izraZanja
custev pomembni dimenziji druZinskega funkcioniranja
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glede prilagoditve na bolezen oziroma kakovosti Zivljenja
v tem obdobju (6).

Na proces prilagoditve na kroni¢no napredovalo bolezen
po sistemsko druzinskem modelu (6) vplivajo poleg vrste
bolezni in glavnih faz v naravnem poteku bolezni tudi
najpomembnejSe druzinske sistemske spremenljivke, ki
poleg druzine vkljucujejo tudi Zivljenjski cikel posame-
znika. Proces prilagajanja na nove razmere, ki vkljucujejo
na primer izgubo nadzora zaradi bolezni, spremembe
vlog in drugih druZinskih procesov, spoprijemanje, jezo,
obcutek nekoristnost itn., ter nove razvojne naloge, kot
so ustvarjanje pomena bolezni, maksimizacija obcutka
obvladovanja in spretnosti, sodelovanje med druzinskimi
¢lani, postopno sprejemanje bolezni kot trajne, vzdrZzevanje
obcutka kontinuitete med preteklostjo in prihodnostjo ter
razvoj proznosti za postavljanje ciljev ob negotovosti, ki jo
prinasa bolezen, seveda vkljucujejo tudi osebnostne lastnosti
druZzinskih ¢lanov.

ZAKLJUCKI

V Sloveniji je to prva raziskava s podrocja paliativne oskrbe,
ki vkljucuje koncept druzinske sistemske teorije in ugotavlja
spremembe v druZinski dinamiki v ¢asu napredovalega
raka ter dejavnike, ki vplivajo na prilagoditev druZine na
novonastale razmere.

Poleg znanstvene ima raziskava tudi izrazito aplikativno
vrednost. Poleg instrumentov, prilagojenih slovenskemu
govornemu okolju, so ugotovitve, da so povezanost v druZini,
odprta in jasna komunikacija ter izrazanje Custev, tudi jeze,
pomembni za kakovost Zivljenja tako bolnikov kot druZinskih
¢lanov v tem obdobju in tudi velikega pomena za terapevtsko
delo z druzinami v paliativni oskrbi.

V prihodnosti bo treba uporabiti kombinacijo razli¢nih
metod za oceno druZinskega funkcioniranja in pripraviti
individualne nacrte intervencij za vsako druZino posebe;j.
Pomembno je spremljanje skozi razli¢na obdobja bolezni,
ker ne gre za akutno stanje, temvec za kroni¢no bolezen.
Posebno pomembno je izobrazevanje drugih ¢lanov tima
v paliativni oskrbi o prepoznavi dolo¢enih mehanizmov
druZinskega funkcioniranja, ki niso ucinkoviti in ki bi
potrebovali vkljucitev psihologa oziroma dodatno pomoc za
ucinkovitejSe spoprijemanje z napredovalo boleznijo.
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