Napomena izdavaca

"NURDOR" Nacionalno udruzenje roditelja dece obolele od raka
Srbije i Crne Gore, izdaje ovu brosuru povodom 15. februara, Me-
dunarodnog dana dece obolele od raka (ICCD International Chil-
dhood Cancer Day www.icccpo.org).

Brosuru o emocionalnim aspektima dece koja boluju od leukemije
i limfoma su napisali cuveni americki specijalisti pedijatrijske psi-
ho-onkologije: Prof. John J. Spinetta, Patricia Deasy - Spinetta i
Prof. Faith H. Kung.

Pojedini delovi teksta (posebno deo o skoli i organizovanim grupa-
ma za podrsku i pomoc), odnose se na americke zakone i uslove le-
Cenja koji se kod nas trenutno ne mogu u potpunosti primeniti, ali
je korisno da ¢italac ima moguénost da sazna na koji nacin se ro-
ditelji i lekarski timovi mogu zajednicki organizovati sa ciljem da
se deci oboleloj od raka omoguce najbolji uslovi za leCenje i opora-
vak.

Verujemo da je ova brosura, koja je prvenstveno namenjena rodi-
teljima dece obolele od leukemije i limfoma, izuzetno korisna i ro-
diteljima ¢ija su deca obolela od nekog drugog oblika raka.

Takode je toplo preporucujemo nasim medicinskim timovima koji
se bave pedijatrijskom hemato-onkologijom.






Kako koristiti brosuru

BroSura se sastoji iz tri dela. Imate mogucnost da procitate deo koji vas
interesuje odnosno, da odaberete poglavlje koje odgovara potrebama vase
porodice.

1. deo: Vi kao roditelj

U prvom delu se govori o razli¢itim emocijama roditelja ¢ija deca imaju
dijagnoze leukemije, limfoma ili drugih oblika raka. Dobicete odgovore na
vasa pitanja i pitanja drugih ¢lanova vase porodice o raku. Takode, u ovom
odeljku mozete saznati ko vam moze pomodi i pruziti podrdku.

2.deo: Viivasa deca

U drugom delu objasnjavamo kako razgovarati sa decom o dijagnozi. U
ovom delu éete pronadi korisne savete i saznati viSe o raku krvi kod dece
razlicitog uzrasta i razvoja, u razli¢itim stadijumima bolesti. Saznacete koli-
ko deca znaju o svojoj bolesti i koliko shvataju njenu teZinu, govoricemo o
hospitalizaciji (boravak u bolnici), zivotu u porodici, Skolovanju i potrebama
kako bolesne dece, tako i 0 potrebama i problemima njihove brace i sestara.

3.deo: Susret sa buduénoséu

U trecem delu istrazujemo teme koje se odnose na zavrsetak terapije.
ZavrSetak leCenja predstavlja prelaz u novu fazu Zivota i, na Zalost, za neko-
ga to oznacava pripremu za smrt deteta. Mi govorimo o opstanku i smrti, a
nudimo vam i prakti¢ne savete kako bi vam pomogli da se pripremite za bu-
ducnost.

Sama pomisao da vam je dete obolelo od raka je veoma teSka i Citanje
ovog materjala moZe biti veoma bolno. Imajuci to na umu, posvetili smo veli-
ku paznju osecajima bolesnog deteta i nadamo se da éemo vam pomodi u
suocCavanju sa brojnim teSko¢ama.






EMOCIONALNI ASPEKTI DECE
OBOLELE OD RAKA KRVI

1. Vi kao roditelj

Roditelj - novi zahtevi

Teorije filozofije i psihologije govore da mnoge nase netaknute vestine i
energije "spavaju" dok nam ne zatrebaju. Vama, kao roditelju deteta bole-
snog od leukemije ili imfoma, bic¢e potrebne vase neotkrivene sposobnosti,
vestine i energija da se suocite sa zahtevima koje donosi ova opaka bolest.

Donosenje odluka

Iznenada ste se nasli u situaciji da donosite hitne medicinske, porodi¢ne
i finansijske odluke. Obzirom da detetova bolest zahteva boravak u bolnici,
morate se suoCiti i sa problemima vezanim za detetovo prilagodavanje na
novu sredinu - bolnicu, nova lica - lekare i ostalo medicinsko osoblje, a mo-
guce je da se nadete i u nepoznatom gradu. Vi treba da objasnite detetu pri-
rodu njegove bolesti i da ga na taj nacin pripremite i pomognete da Sto bolje
podnese leCenje. Takode, treba objasniti svojoj zdravoj deci, ukoliko ih ima-
te, Sta se deSava, da odgovorite na pitanja Siroj familiji, prijateljima, a mo-
guce je i da ¢ete morati da reorganizujete svoj posao i obezbedite negu de-
teta. Prolazicete kroz nova iskustva vezana za vasa nova osecanja. Zavi-
sno od situacije bicete prinudeni da vrednujete i odlu€ujete. Nista od svega
navedenog nije lako.

Nesuglasice i kompromisi

Normalno je da roditelji veoma &esto nemaju iste stavove, misljenja i re-
akcije. Viivas suprug moZete reSavati probleme na sasvim razli¢ite nacine.
Usled napetosti, intenziteta emocija i neophodnosti donoSenja brojnih
vaznih odluka, neéete se uvek usaglasiti.

Vase nesuglasice moraju biti reSene kako biste bili u mogucénosti da
maksimalno pomognete svom detetu. Tek kada vi uspesdno savladate i pre-
vazidete pocCetni stres, u stanju ste da gradite temelje za uspeSno reSavanje
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buducih problema. Sa druge strane, ako vi i va$ suprug imate potpuno su-
protne stavove i razli¢ita misljenja o glavnim problemima, stvori¢ete osnovu
za konflikte i neuspeh u buduénosti.

Razli¢itosti pristupa ka reSavanju problema ne treba posmatrati kao "po-
bedu ili poraz", ve¢ kao sredstvo koje pruza najbolju negu vasem detetu.
Ako roditelji imaju problema u braku ili su razvedeni, oni treba da pronadu
nacin reSavanja sukoba i da se udruze da bi pruzili najbolju mogucéu negu
svom obolelom detetu.

Clanovima porodice je neophodna uzajamna podréka. Kao prvo, uza-
jamna podrska branog para, a zatim podr8ka kako oboleloj, tako i zdravoj
deci. Poverenje, iskrenost i uzajamna pordrSka pomazu porodici da funkcio-
niSe. U slu€aju da nailazite na poteskoce u reSavanju svojih porodi¢nih pro-
blema, najbolje je potraziti struénu pomoc.

Oc¢uvanje energije

Obzirom da je le¢enje dece obolele od leukemije i limfoma dugotrajno,
moguce je dugogodisSnje suoCavanje sa bolescu, terapijom, stresom i even-
tualnim posledicama. Medutim, ta deca isto tako imaju perspektivu punog,
zdravog i produktivhog Zivota. Roditelji su takode dugi niz godina pod stre-
som, ali isto tako je moguce da taj niz godina bude ispunjenim uZivanjem sa
svojim detetom. Veoma je vazno da roditelji saCuvaju svoju energiju za decu
i da ostave sebi prostor za odmor i relaksaciju.

Vazno da omogucite sebi vreme za odmor, jer tada mozete da razmotri-
te sve pozitvne i negativne promene u vaZzem porodi¢nom Zivotu. Promena
posla ili mesta stanovanja, novi brak, rodenje drugog deteta i mnogi bitni do-
gadaji i velike promene, mogu doprineti stresu u vaSem Zivotu koji je vec
prepun emocija i fizi€kih napora.

Kada je 9-godiSnjoj Lauri bila postavijena dijagnoza, njena majka
Mardz se razvela, a devet meseci kasnije se ponovo udala. U pocet-
ku je novi muz podrzavao MardZ ali, kako se Laurina bolest pro-
duZavala, poCeo je da pije i napusta kucu. MardZ se razvela jer je
shvatila da nije u stanju da se istovremeno bori sa ¢erkinom boleScu
i novim brakom.

Ponekad prijatelji savetuju braénom paru da rode jo$ jedno dete da bi
"mislili na nesto drugo" i dobili nov smisao Zivota. Bratnom paru je ta ideja
ponekad bliska jer imaju Zelju za drugim detetom u zamenu za bolesno.

Mi nismo u situaciji da vas savetujemo i sugeriSemo da li je nova beba
pravo reSenje za porodicu u vreme kada vaSe bolesno dete prolazi kroz
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tezak i neizvestan period le€enja. Takvu odluku treba razmotriti veoma
pazljivo i samo je vi mozete doneti.

Sira porodica

Deke, bake, bliski rodaci i prijatelji mogu biti od velike pomodi. Imajte na
umu da deke i bake proZivljavaju gotovo isto bolno iskustvo kao i vi, ali pri
tom imaju i dodatnu brigu o vama, svojoj deci.

Moze se dogoditi da vas u pocetku rodaci i prijatelji izbegavaju, ali im ne-
mojte preterano zameriti jer se i oni osecéaju povredeni i uplaseni zbog ozbil-
jnosti bolesti. Prema tome, morate se izboriti ne samo sa svojim bolom i tu-
gom, vec treba da pruzite emocionalnu podrsku svojim prijateljima, roditelji-
ma i ostaloj familiji.

Kontakti i razgovori sa drugim roditeljima dece obolele od raka, razgo-
vori sa lekarima, medicinskim osobljem i psihologom, mogu vam pomoci da
odredite vase prioritete.

Rodaci koji zive daleko od mesta leCenja vaseg deteta, teSko mogu pri-
hvatiti dijagnozu i zbog toga mogu biti nepoverljivi prema medicinskim
stru€njacima koji leCe vase dete. Moguce je da vam dobronamerno sugeri-
Su alternativne nacine le€enja (nadri-medicina, lekovite trave, gatare,
bio-energetiari itd.) Treba da se pripremite i naviknete na ovakve sugestije,
koje Cete sa ljubaznoS¢u odbiti.

Normalan porodic¢ni ivot

Verovatno najbitniji i najzahtevniji zadatak za roditelje predstavlja odrza-
vanje normalnog porodi¢nog zivota. Dete obolelo od leukemije ili limfoma
nastavlja da raste, da se razvija i napreduje. Ako pokusate da kompezujete
bolest tako Sto Cete dete obasipati poklonima i pruzati mu neograni¢enu slo-
bodu, za razliku od predasnjeg nacina Zivota i pona8anja, vaSe novo pona-
Sanje moze da zbuni dete i da uvredi njegovu bracu i sestre. Slu¢aj Sestogo-
diSnjeg Raula je primer preterane zastite i njenih posledica:

Raul je Ziveo sa roditeljima i dva brata od 4 i 2 godine. Njegova maj-
ka je smatrala da mu je potrebna sva njena paznja. Obasipala ga je
poklonima, nije ga pustala u Skolu, vodila ga u Setnju bez muzai dru-
ge dece. Sve vreme bila je sa njim u bolnici i nije dozvoljavala muzu
da joj pomogne. Raul je postao sve zahtevniji i poceo je da manipuli-
Se. U bolnici se opirao prilikom primanja terapije, a kod kuce je zah-
tevao i dobijao sve $to Zeli. Njegova dva brata, ne shvatajuci situaci-
Ju, pobunili su se protiv te poviascene uloge koju je imao Raul, pa su
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i oni poceli loSe da se ponasaju i da prave probleme. Otac vise nije
voleo da Raul dolazi kuci iz bolnice jer nije mogao da komunicira sa
svojom Zenom, a sva tri njegova sina su bila van kontrole. Ova poro-
dica je zbog dobrih namera, a pogresnih postupaka, dozvolila da ih
bolesti razdvoji"

Prica o Mendi pokazuje kako je bitno uspostaviti pravila ponasanja i
odrzavati disciplinu i normalno ponasanje u porodici.

Kada je kod Mendi uspostavijena dijagnoza - leukemija, njeni rodi-
telji su razgovarali sa lekarskim timom Kkoji ih je ohrabrio da sastave
pravila ponaSanja za Mendi, ista kakva su bila i pre njene bolesti.
Roditelji su napravili striktna pravila za vodenje domacinstva. Oc¢eki-
vali su da ¢e Mendi poStovati ta pravila ukoliko bude u fizickoj mo-
gucnosti. Da bi uspesno odrzavala disciplinu, majka se pitala: "Sta
bih uradila u ovakvoj situaciji da je Mendi zdrava?". Ustanovljena
ograni¢enja u kuci su Mendi dala podrsku i obezbedila normalni od-
nos u Zivotu koji se iznenada i drasticno promenio usled bolesti.
Mendi je pravilno shvatila poruku da se od nje o¢ekuje da postuje
pravila da bi se bolje prilagodila novonastaloj situaciji i da bi pravilno
nastavila da raste, da se razvija i da bude odgovorni ¢lan porodice.

Napori u braku

Briga o bolesnom detetu mozZe biti naporna za brak. Cak i kada oba rodi-
teljaimaju istii pristup nezi svog bolesnog deteta i odrzavaju otvorenu komu-
nikaciju unutar porodice, ponekad moze da se oseti napetost u porodi¢nim
odnosima. Svako ima svoju individualnost i na svoj nacin ispoljava emocije.
Jedan od partnera moze nadi olakSanje u suzama, dok drugi ne mora uop-
Ste da place.

Bracni par, Ana i Fred, razli¢ito su ispoljavali svoja osecanja. Fred je
noc¢ima plakao kad je saznao za dijagnozu svoje cerke, dok Ana
uopsSte nije bila u stanju da place. Medutim, primetila je da jede vise
nego uobitajeno za Sta ju je Fred optuZivao kao bezosecajnu. Njima
Je trebalo dosta vremena i otvorenih razgovora da shvate da su obo-
Je duboko povredeni i uopSte nema potrebe da tuguju na isti nacin.
Kad su to shvatili, mogli su da pruZe podrsku jedno drugom i da pri-
hvate da svako od njih ima svoj nacin izraZavanja emocija.

Tokom detetove bolesti, deSava se ponekad da je jednom od roditelja
potrebno viSe paznje i utehe. Ako je to obostrano, onda se mogu uspostaviti
bliskost, dobri odnosi i podréka. U suprotnom, nastaje konflikt. CeZnja jed-
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nog bra¢nog partnera za saosecanjem i neznoS¢u moze podstaci drugog
partnera da pomisli: ,Kako moze$ da misli§ na sebe u ovakvoj situaciji?*.

Konflikt medu roditeljima, bez obzira na njegov razlog, dete odmah
oseca. Komuniciranje medu roditeljima je veoma bitno, tako da sukobe tre-
ba reSavati pre nego $to oni po¢nu da utiCu na funkciju porodice.

Problemi pre pocetka bolesti

Ako porodica obolelog deteta ve¢ ima napetu situaciju zbog postojecih
bracnih problema (alkoholizma, droge, mentalnog zdravlja, finansijske situ-
acije ili problema sa zakonom), dijagnoza obolelog deteta je dodatni uda-
rac. Ako imate jedan od navedenih problema, savetujemo vam da potrazite
struénu pomo¢. Dodatni stres zbog dijagnoze, terapije i dugoro¢ne nege bo-
lesnog deteta je veoma tesko €ak i za najjacu porodicu, pa je struéna pomo¢
neophodna.

Pomo¢ i podrska

Kada prode prvi Sok nakon saopS$tenja dijagnoze, trebalo bi da razmislte
gde biste mogli da potraze podrsku i pomo¢. Razmislite ko vam je najvise
pomagao u proSlosti i na koga biste mogli da se oslonite.

Od jedne grupe roditelja obolele dece, trazilo se da navedu njihove izvo-
re podrSke tokom detetovog leCenja. NajceSée su se na tom spisku nasli
braéni drug, psiholog, obolelo dete i drugi roditelji bolesne dece.

Najjaci izvor podrske je partner koji ima razumevanja, ali s obzirom da
nije u svim porodicama takav slu¢aj, neki ljudi se okrenu prijateljima jer
osecaju da partner nije u stanju da im pruzi neophodnu podrsku.

Osoblje bolnice takode pruza pomo¢ i podr§ku mnogim porodicamaii nji-
hova pomo¢ i podrska su od neprocenjive vrednosti.

Religija je mocni faktor u zivotu pojedinaca koiji su bili religiozni i pre de-
tetove bolesti. Neki od njihovih komentara su: "NajviSe su mi pomogle religi-
jaivera u Boga"i"Ja verujem u Boga i ta vera mi daje snagu".

Cesto roditelji dobijaju podréku i od svog obolelog deteta.

Alis, majka devojéice Senon: "Imam snage da nastavim dalje kad vi-
dim kako moja Senon podnosi sve stresne situacije”.

Roditelji najéeSce dobijaju podrsku od roditelja druge bolesne dece. Ro-
ditelji dece obolele od kancera su posebna grupa ljudi. Malo ko moze zaista
da shvati kroz $ta vi prolazite, pa ¢e vas najbolje razumeti roditelji koji imaju
to iskustvo. Ta vrsta razumevanje rusi sve socijalne, ekonomske i rasne ba-
rijere.
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Roditelji se medusobno upoznaju u bolnicama gde im se deca lece. Ta-
mo gde postoje organizovane grupe, Udruzenja, roditelji se redovno sastaju
i razgovaraju. Ovi kontakti im pomazu da se suo¢e sa mnogim problemima
vezanim za dijagnozu, leCenje, porodi¢ni zivot i posao.

Ciljevi

U ovom poglavlju govorimo o zahtevima i potrebama roditelja koji imaju
dete obolelo od leukemije ili limfoma. Nema svaka porodica iste probleme,
ali vi morate biti svesni potencijalnog stresa i to saznanje ¢e vam biti od veli-
ke pomoci.

Lekari se bave medicinskim ciljevima i trude se da omoguce najbolju
mogucu terapiju i negu vasem detetu. Kakvi su psiholoS$ki ciljevi? Koji je vas
cilj u odnosu na vase dete? Sta zelite da postignete u odnosu na kvalitet Zi-
vota deteta? Koji su vasi ciljevi u odnosu na vasu zdravu decu? Dalli ¢e pat-
nja obolelog brata ili sestre uplasiti vasu drugu decu? Avi? Da li ¢ete dozvo-
liti da vas bolest uplasi? Koji su ciljevi u vasem braku? Da li ¢e bolest biti raz-
log za dublju ljubav, poStovanje i poverenje?

2. Vi i vasa deca

Vi i vase dete - razgovor o dijagnozi

Verovatno vas brine Sta vaSe dete zna o svojoj bolesti, terapiji i eventu-
alnim posledicama. Nije lako suo€iti se sa tim. U ovom poglavlju, koristedi
savremena dostignuca, uputi¢emo vas kako da razumete vaSe dete i kako
da odgovorite na mnoga pitanja.

Eksperti savetuju razgovor sa detetom (ili tinejdzerom) o ozbiljnosti nje-
gove bolesti ¢im dobijete dijagnozu. Zavisno od uzrasta, pacijenti treba da
budu uklju€eni u razgovor o dijagnozi, le€enju i prognozama ako je to mo-
guce. Na neki nacin je teze pri¢ati o tome sa mladom decom.

U svakom slu€aju, deca koja su dovoljno odrasla da mogu postavljati pi-
tanja, apsolutno su svesna velike promene. Informacija treba da bude iskre-
na i prilagodena uzrastu deteta i u tom slucaju dete ¢e imati poverenja u vas.
To ¢e ga ohrabriti da vas pita Sta se njim deSava, a vi morate i sami biti pri-
premljeni, kako biste mu pruzili pravilno objasnjenje i samim tim umanijili
strah. Energiju koju biste potroSili na obmanijivanje deteta, usmerite na resa-
vanje realnih Zivotnih problema.
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Zahvaljujuci velikom napretku medicine u le€enju dece obolele od leu-
kemije i limfoma, medicinski stru¢njaci su u moguc¢nosti da na pitanja malih
pacijenata daju odgovore sa realnim optimizmmom, dok se roditelji ohrabruju
da ne gube nadu. Kada dete ili tinejdZer pokazuje svoje strahove i brigu ve-
zane za bolest ili terapiju, veoma je vazno da bude saslusan i da mu se, pri-
mereno uzrastu, odgovori na sva pitanja. Tinejdzeri Cesto kriju svoja sa-
znanja i sumnje i o tome ne Zele da pri¢aju sa svojim roditeljima da ih ne bi
dodatno opterecivali.

Svakako treba podrzati detetovu nadu da Ce se izleciti, ali nije realno mi-
sliti da dete, starije od 4-5 godina, treba drzati potpuno nesvesno moguce
fatalnosti njegove bolesti. Kad je dijagnoza ili ozbiljnost bolesti sakrivena od
njega, dete obi¢no ne pokazuje svoje strahove od smrti. Degji strahovi i bri-
ge, koje ne mogu biti ispoljene ili pokazane, ¢esto dovode do gubitka nade,
optimizma i smanjenja kvaliteta Zivota.

Veoma je teSko i komplikovano deci saopstiti njihovu dijagnozu i obja-
sniti rezim le€enja, a posebno je tedko predoditi im mogucénost smrti. To ne
mozete uraditi odjednom i ako vas ova tema interesuje, pogledajte poglavlje
u lll delu "Strepnje o mogucoj smrti".

Bebe, deca mladeg i predskolskog uzrasta

Studije o ozbiljno oboleloj deci mladoj od 5 godina, pokazale su da na
njih najvise uti€u strahi zbog odvajanja, napustenost i usamljenost. Ova de-
ca traze smirenje od osobe koja o njima brine. U ovom uzrastu vecina dece
veruje u magiju i oni vide svoje roditelje kao ¢arobnjake, sposobne da uniste
bolest i uklone sve probleme.

Deca mladeg skolskog uzrasta

0Od 6 do 10, a ponekad i u 5-0j godini Zivota, deca se plase fiziCkog bola i
telesnih povreda. Strah od napustanja joS$ viSe izaziva bolesno stanje. Ona

Prou€avanje dece obolele od leukemije ovog uzrasta, pokazalo je da
bez obzira na napor koji €ine roditelji i medicinsko osoblje da sakriju istinu,
deca na neki nacin osecaju ozbiljnost svoje bolesti. Mlada deca ¢esto poku-
Savaju da "zastite" svoje roditelje tako $to im ne pokazuju koliko u stvari zna-
ju o0 svojoj bolesti. Verovatno najusamljenija od svih su upravo ta deca koja
znaju za svoju dijagnozu, ali su takode svesna da njihovi roditelji ne Zele da
oni znaju o tome. Rezultat toga je smanjenje komunikacije, dete nema niko-
ga kome bi moglo otvoreno pokazati svoju tugu, strah i zabrinutost.
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Rut i Hari su bili sigurni da su uspeli da postede svoju 6-0 godisnju
Cerku Lusi od saznanja da je bolesna. Psiholog je pokazao Lusi jed-
nu sliku i zamolio je da kaZe Sta se deSava na slici. Lusi je rekla: "De-
vojCica na slici je veoma bolesna i nalazi se u bolnici. Mama i tata
pricaju sa doktorom pored vrata. Doktor govori mami i tati da je de-
vojCica jako, jako bolesna. Ali, devojéica se pravi kao da spava, zato
Sto ona ne Zeli da njeni mama i tata saznaju da ona zna koliko je bo-
lesna zato §to ¢e njena mamica mnogo plakati.

Pred-tinejdzerski i tinejdZerski uzrast

Deca starija od 10 godina pokazuju strah od bolesti i smrti. U ovom uzra-
stu taj strah je mnogo jaci od drugih strahova. Oni su svesni ozbiljnosti svoje
bolesti. Ovo saznanje, udruzeno sa nedostatkom komunikacije sa odrasli-
ma, moze podstaci decu da brinu jos viSe. Deca ovog uzrasta posebno bri-
nu kad naidu na "zaveru ¢utanja" i osecaju veliko olak3anje kad dobiju mo-
gucénost da govore o svojim brigama sa odraslom osobom koja pokazuje sa-
osecanje.

Veoma je vazno da roditeji pri¢aju sa detetom o bolesti. U svakom sluca-
ju deca to osete i ako se sa njima pravilno i iskreno razgovara, mogu biti u
stanju da razumeju i na pravilan nacin prihvate svoju bolest. Prema tome,
treba im kazati i ukljuciti ih u razgovor o njihovom zdravlju i le€enju. U tom
sluc¢aju vi dajete deci do znanja da razumete i delite njihove brige i da Zelite
da priCate sa njima o tome. Takode je vazno da brige vaseg deteta o ishodu
bolesti mogu biti drugacije od vasih briga kao roditelja. U poCetku puberteta,
u pre-adolescentnom i adolescentnom periodu, deca vide razmiSljaju o
svom telu i viSe su zabrinuti za telesne promene. Adolescenti ponekad brinu
o uticaju terapije na svoju seksualnost i moguénost da imaju decu u bu-
ducnosti. Verovatno viSe vole da o tome razgovaraju sa lekarima i drugim
medicinskim osobljem, nego sa svojim roditeljima.

Deca i adolescenti grade odredeni odbrambeni mehanizam da bi zastitili
sebe od velikog emotivnog bola, ali i pored toga oni Zele da saznaju istinu.
Za vas je izazov da razumete, prihvatite i poStujete taj odbrambeni mehani-
zam svog deteta, a da istovremeno odgovorite iskreno i otvoreno na njihova
pitanja o bolesti i smrti. Suo€avanje sa tim izazovom sa ljubavlju, proniclji-
voscu, razumevanjem i saosecanjem, sigurno ¢e poboljSati kvalitet zivota
vaseg deteta.

Ukratko, moZemo reci da se ozbiljno obolelo dete mlade od 5 godina
najvise plasi odvajanja, napustenosti i usamljenosti.
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Dete od 6 do 10 godina oseca da je njegova bolest neobi¢na i veoma
ozbiljna. U ovom uzrastu dete se najviSe plasi intervencija koje dovode do
fiziCkog bola.

Pred-adolescenti i adolescenti su svesni da bolest ugroZava njihov Zivot
i veoma su zabrinuti za mogucénost smrti. Pre ili kasnije, sva deca i adole-
scenti dolaze do istih saznanja, bez obzira na sve poku$aje da se od njih sa-
krije prognoza njihove bolesti. Neophodno im je obezbediti sve mogucnosti
da ispolje svoje brige.

Savremena znanja

Kako deca rastu, njihova sposobnost za razumevanjem takode raste.
Nije dovoljno samo jednom reci 6-godiSnjem detetu o njegovoj bolesti, vec
je neophodno da se ti razgovori nastave tokom odrastanja.

Vecdina lekara razgovara sa roditeljima u prisutstvu deteta i to je dobro
jer taj zajednic¢ki razgovor pomaze da se izgradi uzajamno poverenje. Ako
dete ili adolescent uvek u€estvuje u razgovoru o svojoj bolesti, u stanju je
da, tokom svog odrastanja, informacije o bolesti prima sa mnogo viSe razu-
mevanja.

Vi i vase dete - boravak u bolnici i posete

Lecenje dece obolele od leukemije i limfoma se obavlja u velikim zdrav-
stvenim centrima, pri dnevnim bolnicama i kod kuce.

Po dolasku u bolnicu dete ulazi u jedan potpuno drugadiji i nepoznat
svet gde se susrece sa brojnim zastraduju¢im medicinskim aparatima i in-
strumentima, kao i sa mnostvom nepoznatih ljudi. Kad dete postane svesno
da je okruzeno i drugim pacijentima u teSkom stanju, pocinje da se opire i
pokuSava da se izvuCe iz zbrke u kojoj se na$lo. Vecina medicinskih centara
je spremna da pripremi decu za sve aspekte njihovog le€enja u bolnici i po-
mogne roditeljima da pripreme decu za razliCite terapije i dogadaje. U taj
proces treba da budu uklju€eni socijalni radnici, fizioterapeuti, defektolozi,
psiholozi i ljudi koji inace rade sa decom. Od pocetka je veoma vazno ohra-
briti dete da izrazi sve svoje brige i strahove i takode je neophodno da neko
iz lekarskog tima razgovara sa detetom na njemu razumljiv nacin. Iskren i
razumljiv razgovor ¢e dete postepeno osloboditi straha i borbe sa nepozna-
tim. Time dobijate mogucénost da svoju i detetovu energiju usmerite na suo-
¢avanje sa svakodnevnim problemima.
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Deca mladeg uzrasta

Hospitalizacija mozZe biti veoma traumati¢no iskustvo za bebe, decu
mladeg i predskolskog uzrasta, pogotovu ako su odvojeni od roditelja. To
neprijatno iskustvo mozete ublaziti ako ostanete zajedno sa njima. Ako bu-
dete odvojeni od dece, njihovi strahovi i brige ¢e se povecati, ali ako je to
ipak neophodno najbolje je objasniti im i pripremiti ih unapred. Cak ni naju-
vidavnije medicinske sestre ne¢e moci da vas zamene. Mozda éete primeti-
ti da dete u bolnici po€inje da se pona$a kao kada je bilo mladeg uzrasta, ali i
to je normalna pojava.

Nepokretnost i negativna oseéanja

Hospitalizacija obi¢no ukljuCuje ograni¢enost kretanja deteta. TeSke
medicinske procedure, mnogo nepoznatih ljudi, moze doprineti da se kod
deteta stvori napetost, tako da ono ponekad postaje nervozno i gubi kontro-
lu. Detetu je potrebno objasniti zasto je u bolnici i dati mu slobodu za igru.

Igraonica

Deca koriste igru da bi se odmorila i zabavila. Igra im pomaze da se suo-
Ce sa svojim osecanjima vezanim za medicinske procedure, aparate i 0so-
blje. U mnogim bolnicama igraonice su vazan deo programa u borbi protiv
dedjeg raka. One su dizajnirane tako da podstaknu spontanu igru i obezbe-
de mogucnost deci da postavljaju pitanja i kroz igru pokazu svoje brige.
Osoblje koje se bavi igro-terapijom moze posedivati nepokretnu decu radi
postizanja istih ciljeva.

U nekim bolnicama zdrava braca i sestre se mogu pridruziti igrama bo-
lesne dece. Upoznavanje sa medicinskim uredajima i osobljem bolnice po-
maze deci da se oslobode brige za zdravlje njihovog obolelog brata ili se-
stre.

Osoblje igraonice ¢ine psiholozi, vaspitaci dece mladih uzrasta, socijal-
ni radnici, stru¢njaci iz oblasti rehabilitacione terapije i nege bolesnika. Oni
su deo tima koji brine o vaSem detetu. Igro-terapeuti razvijaju i pripremaju
vaSe dete za suoCavanje sa problemima kao $to su odbijanje medicinskih
procedura, strahovi ili pasivnost.

Sestogodisnji Keri je nacrtao Getiri odrasle osobe u obliku monstru-
ma. Objasnio je da je jedan monstrum doktor, drugi-medicinska se-
stra, treci—njegova majka, a poslenji—otac. Takode je rekao da je ve-
oma ljut na svoje roditelje jer su dozvolili doktoru i medicinskoj sestri
da mu rade uZasne stvari.
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Petogodisnji Pol je nasao igracku - lutku doktora. Svaki put, kad je
doktor ulazio u sobu, Pol je tukao ovu lutku. Posle oslobadanja svo-
Jih emocija, odmarao se i nastavijao da slaZe slagalice ili da radi ne-
Sto kreativno.

Ispoljavanje gneva

Deca su veoma ¢esto ljuta na osobe koje sprovode leCenje. Oni su ta-
kode ljuti na roditelje koji dozvoljavaju takvo le€enje i aktivno se bune protiv
terapije. Mlada deca otvoreno odbijaju roditelje govoreci na primer: "Necu
da te vidim vise", "Mrzim te", "Zasto si to dozvolila?".

Ovo se obi¢no deSava posle dugog perioda leCenja i boravka deteta u
bolnici, gde ono prolazi kroz niz napornih, a €esto i bolnih procedura. Deca
veruju u snagu i moc¢ roditelja. Neka od njih su pokolebana zato $to oni nisu
u stanju da spre€e bolne procedure. Neka proucavanja potvrduju da deca i
adolescenti osecaju zavisnost od medicinskih sestara i doktora, pa se plase
da ispolje svoj gnev direktno prema njima, ve¢ ga upucuju svojim roditelji-
ma. Ponekad adolescenti mogu protestovati veoma agresivno.

Starija deca

Hospitalizacija ugroZava teZnju dece da budu nezavisna. Dete, koje je
odvedeno u bolnicu i prima terapiju, je viSe pasivni primalac nego aktivni
uCesnik. Kad se potrudite da prikladno objasnite detetu da je sve to neop-
hodno, dete je u stanju da razume da su trajne posete bolnici neophodne
zbog kontrole njegove bolesti i odrzavanja njegovog zdravlja.Takvo otvore-
no komuniciranje ohrabruju dete da saraduje, umesto da pruza otpor. Dete
koje je dovoljno staro da razume nesto o svojoj bolesti, pruzace otpor ako ga
drzite u neznanju.

Adolescent

Nedostatak nezavisnosti zbog hospitalizacije nepovoljno uti¢e na ado-
lescenta. U svojoj knjizi "Erik" Doris Lund opisuje 17-godisnjeg Erika koji ne
dozvoljava svojoj majci da bude sa njim u bolnici, niti da u€estvuje u razgo-
voru sa hjegovim lekarom. Bez obzira koliko je to za nju bilo teSko, majka je
postovala sinovljevu odluku da sam preuzme kontrolu nad svojom boleSc¢u.
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Dijagnostika i terapijske procedure

Vedini roditelja je lakSe da ostanu ut detete za vreme terapije, dok je ne-
kima lakSe ako se njihovo prisustvo ne o€ekuje. Za razvedene roditelje naj-
veci deo fizickog i emocionalnog tereta jeste poseta bolnici. Kad su oba rodi-
telja uklju€ena, oni treba da odluce ko ¢e iéi u bolnicu i Sta je bolje za celu
porodicu. Ako je to moguce, najbolje je da roditelji naprave raspored poseta.

Smrt na pedijatrijskom odeljenju

Ponekad se dogodi na neko dete umre na odeljenju. To je uodljiva pro-
mena. Bolni¢ko osoblje je uzbudeno, a Cesto se vidi kako roditelji pladu. De-
te, koje to vidi, mozda je Cak i poznavalo umrlo dete iz prethodnih poseta
bolnici. Odrasli pokuSavaju da zastite drugu decu na odeljenju od saznanja
da je neko dete umrlo. Ali, deca su svesna da se nesto dogodilo i na razliCite
nacine saznaju za tragi¢an dogadaj. Ova situacija je emocionalno naporna i
za decu i za roditelje. Treba se ponasSati kako okolnosti diktiraju, ali roditelji
treba da osluskuju potrebe svoje dece za razumevenjem, podrSkom i da ih
uvere da nada postoji.

Vi i vase dete- povratak kudéi

Roditelji jedva Eekaju da se stanje deteta poboljSa kako bi se ono vratilo
kuci. Medutim, neki roditelji se plase da nece biti u stanju da reSe vece
zdravstvene probleme koji se mozda mogu pojaviti. Ako vas to brine, pri¢aj-
te o tome sa lekarskim timom.

Disciplina

Sredivanje normalnog zivota kod kuce je glavni zadatak roditelja u svim
stadijumima bolesti deteta. Cesto roditelji imaju potrebu da vi§e maze svoje
dete. U stvarnosti, deca Zele da se prema njima pona$ate normalno i poc&in-
ju da se plasSe kada osete previSe paznje i predusretljivosti.

Razmazeno dete vrlo brzo shvata da mu je sve dozvoljeno, a njegova
zdrava braca i sestre postaju ljubomorna. Kad se vrate iz bolnice deca, ¢ak i
mlada, pocinju da isprobavaju granice i poku$avaju da ustanove $ta im je
dozvoljeno, a ta ne.

11-godisnja Lori je objavila svojoj braci da ona moZe da radi sve sto
hoce, a oni ne smeju ni da je pipnu jer ¢e iskrvariti do smrti, za Sta bi
oni mogli da budu odgovorni.
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Na srecu, Lorina majka Elana je Cula taj razgovor, pa je rekla Lori da
i ona, kao uvek do tada, treba da ispunjava svoje obaveze kao i nje-
na braca. S vremena na vreme, Elana je morala da ponavija taj zah-
tev. Tako je cela je porodica bila na dobitku.

Uobi¢ajno je za roditelje, bake i deke, familiju i prijatelje da obasipaju bo-
lesno dete poklonima.

15-godisnji Kevin se seca: "Saznao sam da sam stvarno bolestan
kad mi je otac kupio pravi, veliki bicikl. Ja sam ga dugo priZeljkivao,
ali je otac to uvek odbijao govoreci mi da to ne dolazi u obzir. Posle
dva dana nakon povratka kuci iz bolnice, dobio sam bicikl! Osecao
sam se grozno.

Zdrava braca i sestre vrlo brzo osete da nesto nije u redu, bez obzira $to
im roditelji nisu rekli istinu. Znajuéi da nesto nije u redu, oni ¢e sigurno biti
popustljivi prema bolesniku. Starija deca obi¢no podrzavaju napore porodi-
ce da izadu u susret svim Zeljama bolesnog deteta, ali nemojte o€ekivati od
njih stalnu popustljivost.

Preterana zastita

Kada dete napusta bolnicu, lekar ¢e vam dati instrukcije o ograni¢avan-
ju aktivnosti vaseg deteta. Pitajte ga o svemu $to vas brine i potrazite savete
koji su vam neophodni. Neki roditelji sami stvaraju ograni¢avajuca pravila
zbog straha da ¢e te aktivnosti umoriti dete ili izazvati povredu. Naglasite
ono Sto vase dete sme da radi, ne isti€ite posebno ono §to ne sme da radi.
Ohrabrite ga da ide u Skolu i u€estvuje u Skolskim aktivnostima, ukoliko to
odobri lekar. Ali, ovo pitanje donosi najviSe nesporazuma medu nekim rodi-
teljima. Razmisljajte o kvalitetu Zivota vaSeg deteta i potraZite struéne save-
te kad je to neophodno.

Vi i vasa deca - skola

U toku le€enja deca, obolela od leukemije ili limfoma, manje vremena
provode u bolnici, a viSe kod kuce i u 8koli. Dok idu u Skolu, deca imaju mo-
guénost za rast, razvoj i napredovanje. UCeScée u radu razreda omogucava
detetu da nastavi normalan zivot posle hospitalizacije.

Komunkacija izmedu kucée, bolnice i skole

Veoma je vazno obezbediti detetu mogucnost da napreduje u Skoli, a za
to treba uspostaviti saradnju izmedu Skole, bolnice i ku¢e. Mnoge ozbiljne
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dedje bolesti su nepoznanica za javnost, tzv. tabu-teme. Saradnja sa Sko-
lom je neophodna kako bi se Skolskoj deci i nastavnicima dala potpunaii pri-
lagodena informacija.

Nije dovoljno da roditelji ili medicinska sestra saopste Skoli da dete ima
leukemiju ili limfom. Svaki slu€aj je individualan. Svaki stadijum bolesti ili
ozdravljenja je razli¢it. Nastavnici treba da znaju Sta mozZe da se desi bole-
snom detetu u ucionici i kako reagovati na to. Oni takode treba da znaju ka-
ko le€enje uti¢e na sposobnost deteta da uci.

Kada pripremate dete za povratak u Skolu, verovatno Cete Zeleti da na-
pravite raspored susreta sa nastavnicima i drugim Skolskim osobljem, da bi-
ste ih obavestili o bolesti i le€enju vadeg deteta. Tom sastanku moZze prisu-
stvovati i ¢lan lekarskog tima vaSeg deteta. Mnogi medicinski centri imaju
stru€ne nastavnike koji mogu pomoci. Ako je to neizvodljivo, roditelji mogu
sami dati neophodne informacije koristeci propratni materijal o brizi, nezi i
adekvatnom ponasanju prema detetu. Drustvo za borbu protiv leukemijie i
limfoma (SAD) dac¢e vam neophodne informacije i video materijal za pre-
zentaciju. Uz saglasnost i podrSku vaseg deteta, prezentacija u ucionici
moze da bude deo plana kako bi se Skolski prijatelji upoznali sa situacijom.

Deca na nastavu Cesto dolaze sa vidljivim znacima bolesti i posledica-
ma le€enja (bez kose, prekomerno ugojeni, naduveni u licu) i neophodno je
ostaloj deci objasniti takav drasti€¢no promenjen izgled. To ¢e pomodi detetu
da odrzi samopouzdanje, a vrSnjacima da ga prihvate. |zbegavanje obja-
Snjenja moze izazvati usamljenost vaseg deteta.

Najbolje je kad su roditelji i predstavnik lekarskog tima zajedno sa dete-
tom prisutni tokom upoznavanja u razredu. Ako predstavnik stru¢ne sluzbe
ne moze da poseti Skolu, nastavnik, dete i roditelji zajedno upoznaju decu iz
razreda sa situacijom njihovog vrsnjaka.

Vas cilj je da se prema vasem detetu odnose kao prema ucéeniku koji ima
ozbiljnu bolest, a ne kao prema pacijentu koji se nasao u skoli. Skola pruza
utoCiSte gde dete ili adolescent mozZe biti slobodno od brige i bolni¢ke nege.

Pomo¢ i podrska nastavnicima

Veoma je vazno da se prema vasem detetu ponasaju kao prema uceni-
ku, a ne kao prema bolesniku. Takode je vazno da shvatite da je nastavnik
vaseg deteta edukator, a ne lekar ili negovatelj. Skolskom osoblju treba sa-
vetovati da paze na dete koje je pod terapijom. Nastavnik u $koli ¢e manje
koji su na raspolagnju i mogu odgovoriti na pitanja Skolskog osoblja i pruziti
neophodnu pomo¢. U svakom slucaju, ako nastavnik, medicinska sestra i
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drugo Skolsko osoblje nemaju odgovarajuc¢u medicinsku informaciju i podr-
Sku roditelja i medicinskih struénjaka, misli¢e da je njihova odgovornost pr-
venstveno medicinska i posmatrace u€enika kao pacijenta. Naravno, to ne
pomaze razvoju deteta.

U razredu, prisustvo deteta sa smrtonosnom boleS¢u moze izazvati kod
nastavnika puno emocija, strahova i sazaljenja. Uobi¢ajeno je da nastavnik
suvise $titi to dete. To je normalna ljudska reakcija. Bitno je da nastavnik ima
priliku da porazgovara sa nekim o svojim osecanjima. Cesto §kolsko osoblje
0 svojim brigama ne razgovara direktno sa roditeljima da ih ne bi dodatno
opterecivali. Sruéna medicinska sluzba koja radi sa detetom moze kontakti-
rati Skolsko osoblje, dati neophodnu informaciju i pruziti im mogucénost da i
oni izraze svoja osecanja.

Specifi¢ni skolski problemi

Istrazivanja su pokazala da deci, oboleloj od leukemije ili limfoma, izu-
zetno prija boravak u Skoli, u kontaktu su sa vr8njacima i nastavljaju da raz-
vijaju svoje sposobnosti i vestine. Ali mladi ljudi, koji su ozbiljno bolesni, si-
gurno imaju svoje specificne probleme. Izostanci sa nastave najviSe ometa-
ju u€enje. Roditelji i nastavnici treba da daju sve od sebe da posledice izo-
stanaka svedu na minimum.

Ponekad dete, ili adolescent, ne zZeli da se vrati u Skolu posle pocetne di-
jagnoze ili posle gubitka kose. Kada lekar i fizioterapeut odlu¢e da je vase
dete zdravstveno spremno da se vrati u Skolu, tada zajedno sa detetom i na-
stavnicima mozete planirati povratak deteta u $kolu. Cesto se posle kradeg
perioda dete navikne na Skolu i dobro se snalazi.

Mozda Zelite da saznate ne$to viSe o razli¢itim ustanovama koje mogu
pomocdi vasem detetu, a koje se nalaze u blizini Skole Na primer, vaSem de-
tetu mogu pomaodi privatni nastavnici, a postoje i specijalni programi koji po-
mazu uc€enicima da nadoknade gradivo i samim tim pomaZzu deci da se vra-
te u Skolu.

Vi i Skolsko osoblje treba da posmatrate dete kao osobu koja se razvija,
raste i edukuje, osobu koja ima buduc¢nost. To ée pomodéi vasem detetu da
pronade svoje mesto.

Neka deca mogu patiti od pojedinih posledica terapije koja utiCu na nji-
hovu sposobnost u¢enja. Zakonom, takva deca dobijaju specijalnu eduka-
tivnu pomo¢ kao deca sa posebnim potrebama. Roditelji i osoblje bolnice
mogu zajedno raditi sa osobljem Skole da pronadu uzrok oteZanog ucenje
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deteta. Individualni plan edukacije treba organizovati tako da odgovara po-
trebama vaseg deteta. Mnoga deca, kojoj je potrebna posebna edukativna
pomo¢, su u stanju da nastave rad u kolektivu, s tim to treba korigovati i pri-
lagoditi im nastavni plan i program.

Srednjoskolci - pacijenti

Adolescenti treba da igraju aktivnhu ulogu u svom obrazovanju. Zavr$a-
vanje osnovne Skole i upis u srednju Skolu ima svoje zahteve, bez obzira da
li je dete bilo odsutno zbog bolesti ili terapije. Srednjoskolci, njihovi savetnici
i nastavnici treba da naprave prilagoden raspored koji ¢e odgovarati zahte-
vima Skole, a i terapije.

Bil je bio u starijem razredu srednje Skole kada je provodio u bolnici
7 dana pod terapijom svake 4 nedelje. Posledice izostanaka mogle
su da budu pogubne da on nije preduzeo odgovarajuce korake da
informise Skolu. Svakog polugodista, osoba odgovorna za edukaci-
ju u bolnici, kontaktirala je $kolskog savetnika. Savetnik i Bil su se
sastali sa svim njegovim nastavnicima i razradili plan na osnovu ko-
jeg je Bil zavrsio srednju $kolu i upisao Zeljeni fakultet.

Bil je usvojio odnos "mogu sam da uradim" i bio je u stanju da napreduje
u u€enju, Sto nije bilo lako. Plasio se susreta sa svojim nastavnicima ali, on
je to uradio i stekao dragoceno iskustvo o savladavanju prepreka koje Zivot
Cesto postavlja.

DZojsi nikome u svojoj srednjoj Skoli nije htela da govori da ima leukemi-
ju. lIzostanci su se gomilali, rad je bio nepotpun, roditeljima su slateporuke o
njenom neuspehu. Isfrustrirana i ljuta je napustila Skolu.

Dzojsi je imala medicinsku negu, ali nije prihvatala posledice svoje
bolesti. Nije bila upucena u to kako je trebalo da se suoci sa sa svo-
Jom bolescu. Da jeste, ostvarila bi isti uspeh kao $to je to ucinio Bil.

Kao roditelju, za vas je vazno da prepoznate koje adolescente treba
upultiti, a koji su u stanju da se sami snadu. Da bi obezbedili buduci uspeh
svojim tinejdZerima, vi treba da procenite njihove potrebe, pruZite im podr-
Sku i nezavisnost koja je im je potrebna.

Predskolske ustanove

Ako imate dete obolelo od leukemije ili limfoma predskolskog uzrasta,
verovatno se pitate da li treba da ga poSaljete u vrti¢ za vreme trajanja tera-
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pije. Neke porodice su to uradile i to je pozitivno uticalo na dete i druge ¢la-
nove porodice.

Prvo, predskolska ustanova omogucava detetu da se igra sa drugom
decom i da u€estvuje u zabavi i u€enju. Na taj nacin dete razvija osecaj ne-
zavisnosti.

Drugo, predskolska ustanova pruza detetu sigurnost da se mama i tata
uvek vracéaju po njih. Ta sigurnost se prenosi i na bolnicu gde dete toleriSe
kratko odsutstvo roditelja.

Trece, predskolska ustanova omogucava detetu da savlada vestine pri-
lagodene njegovom uzrastu. Veliki broj obolele dece mladeg uzrasta je suvi-
Se zasti¢eno od strane svojih roditelja. Njima su zabranjene neke aktivnosti
u koje su uklju€eni njihovi vrénjaci da se ne bi povredili. Kada takva deca
krenu u vrti¢, ona su Cesto zaostala u razvoju i nisu u stanju da urade ono §to
se od dece inace trazi u vrtiu. Ucitelji predSkolskih uzrasta mogu pomodi
roditeljima da njihova deca steknu neophodne vestine kod kuce.

Konacno, predskolske ustanove dozvoljavaju roditeljima da se posvete i
svojoj drugoj deci i sami sebi. Napori koje iziskuje nega i vaspitanje ozbiljno
bolesnog deteta, su veoma iscrpljujuci. Jedna mlada majka je priznala da,
dok je njena mala devojcica u vrti¢u, ima mali predah da se organizuje i sku-
pi snagu kako bi nastavila svakodnevne poslove i obaveze.

Predskolske ustanove mogu imati pozitivne uticaje na zelju deteta da zi-
vi punim i znacajnim zivotom.

Braca, sestre i Skola

Za brata ili sestru je normalno da saraduju i podrzavaju bolesno dete i
kod kuce i u Skoli. Roditelji takode Zele da znaju kako se u Skoli ponasaju niji-
hova zdrava deca.

Visok i krupan Rik je bio druga godina srednje $kole, ali se ponekad
ponasao kao dete. On nije bio zloban i nije nikoga povredivao, ali je
stvarao takav nemir u ucionici da je bilo nemoguce odrZavati nasta-
vu. Nakon jednog incidenta, roditelji su dosli u $kolu i tek tada su re-
kli nastavniku i pomocniku direktora da je njihova 17-godisnja Cerka
obolela od leukemije i da je nedavno bila u bolnici. Zapisi iz dnevnika
Su pokazali da je Rik bivao izbacCen iz u€ionice uvek kad je sestra bi-
la hospitalizovana. Roditelji su shvatili da to nije slu¢ajna podudar-
nost. Rik je saradivao kod kuce pogotovu kad je njegova sestra bila
bolesna, ali je ispoljavao svoj bes i frustraciju u Skoli.
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Zakljucak

Danas ima veliki broj dece i adolescenta izleCenih od raka krvi. Mo-
guénosti savremenog le¢enja pomazu deci da vode normalan zivot i da po-
hadaju Skolu. Zbog ovih razloga veza sa $kolom vise nije luksuz, ve¢ vazan
element opste nege deteta.

Svi imaju dobit od timske saradnje sa Skolom: dete je srecnije u Skoli,
potrebe brace i sestara su zadovoljene, nastavnici se osecaju sigurnije, ro-
ditelji su uvereni da su njihova deca bezbedna, produktivna i rade isto $to i
njihovi vr$njaci. Time i lekar dobija kompletnu sliku o detetu.

Nastavnici i drugo Skolsko osoblje imaju znacajnu ulogu u Zivotu deteta.
Kada su adekvatno pripremljeni i kada imaju sve informacije i podrsku, oni
imaju dragocenu ulogu u opstoj nezi deteta.

Smatramo da je Skola znacajan faktor u normalizaciji detetovog Zivota.

Vi i vasa deca - braéa i sestre

Zdrava braca i sestre mogu biti zbunjena i uplasena zbog tuge i bola
svojih roditelja i nemogucnosti da im pomognu. Na pocetku je dovoljno da
¢lanovima porodice kaZete da je dete ozbiljno bolesno i da mu je potrebna
stalna medicinska nega. Deca treba da znaju da bolest nije zarazna. Ona ta-
kode treba da znaju da nisu odgovorna za bolest svoga brata ili sestre.

Zdrava braca i sestre imaju svoje probleme: glavobolje, noéno mokren-
je, loSu adaptaciju u Skoli, strah od Skole, depresije, nervoze i stomacne te-
gobe. Oni zameraju svojim roditeljima da viSe vremena provode sa bole-
snim detetom. Neka deca su ljuta to roditelji dozvolili da im se brat ili sestra
razbole. Puno razmi$ljaju o smrti. Potrebe ove dece su realne i njima treba
posebna paznja. Lekarski tim vadeg deteta vam moZe dati korisne savete.

Deca su veoma osetljiva na dogadanja oko sebe, ¢ak i ona najmlada.
Svesna su da je njihov brat ili sestra u bolnici i primecuju da otac place, dok
ga majka teSi. Verovatno prisluskuju razgovore odraslih, ali ih ne razumeju.
Deca Cesto shvataju Sta se deSava i u tajnosti sakupljaju i analiziraju delove
informacija. Ako vas pitaju, a vi odbijete da odgovorite, osecaju se po-
vredeni i iznevereni. U tom slu€aju, takva njihova osecanja mogu postati
trajna.

Larsu je bilo 7 godina kad je njegova sestra umrla od leukemije. Ni-
kada mu nisu rekli da je ona bila bolesna. Kada je umrla, poslali su
ga kod rodaka. Posle sahrane se vratio kuci i shvatio da sestre vise
nema, a da roditelji duboko tuguju. Niko mu niSta nije objasnio, pa je
Lars okrivio sebe da je on uradio nesto Sto je izazvalo sestrinu smrt.
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Nosio je breme svoje krivice dok nije napunio 15 godina. Imao je puno
problema u skoli. Njegova matematika i Citanje su ostali na nivou drugog
razreda Osnovne Skole. Roditelji su bili zabrinuti i pokuSavali su da mu po-
mognu. Ali, nisu bili u stanju da pronadu uzrok nastalih problema. Jednom
prilikom na €asu biologije, tema je bila zdravlje i govorilo se o leukemiji. Lars
je nastavniku ispri¢ao svoju porodi¢nu pri€u. Zeleo je da veruje da nije odgo-
voran za sestrinu smrt, ali je hteo to da €uje od roditelja. Bilo je uspostavlje-
no poverenje i, uz podr8ku nastavnika, Lars je ispri€ao roditeljima o svom
osecanju krivice. Roditelji su bili zaprepasceni. Nisu imali pojma da njihov
sin oseca krivicu i odgovornost. Kroz suze su mu ispri¢ali celu pri€u i poku-
Sali da ga uvere da ne postoji nikakva njegova odgovornost. Naprotiv, on je
bio velika uteha i podr8ka sestri i roditeljima.

PriCa koja sledi pokazuje kako roditelji mogu da pomognu braci i sestra-
ma.

12-godisnja Sindi je postala Cutljiva i povucena kad se njen brat
Dzeri vratio iz bolnice. Ona vi$e nije ucestvovala u $kolskim aktivno-
stima, a kod kuce se tukla sa bratom i ignorisala njegove posetioce.
Bila je ljubomorna Sto DZeriju porodica i posetioci posvecuju viSe
paZnje. Zabrinuti za Sindi, majka i otac su razgovarali sa bolni¢kim
psihologom. Uskoro posle toga, organizovali su nedeljno porodi¢no
okupljanje gde su pri¢ali o tome $ta je najteZe svakom ¢lanu porodi-
ce. Sindi je govorila o svom razoCarenju $to stvari nisu kao pre i nisu
postale bolje ¢ak ni po povratku njenog brata iz bolnice. Pri¢ali su o
svim aspektima bolesti njenog brata i objasnili joj zasto on ima pred-
nost. Objasnili su joj i zasto ne mogu uvek udovoljiti njenim potreba-
ma, ali da je zbog toga ne vole manje nego brata. Konacno je uspo-
stavljena atmosfera uzajamnog razumevanja i podrske. Porodi¢na
okupljanja su se nastavijala svake nedelje ili éeSce, ako je to bilo po-
trebno. Sindi je postala srecnija i bilo joj je drago Sto je brat kod
kuce.

Ponekad je teSko setiti se kako se braca i sestre vole, pogotovu kada se
tuku. Ali kad izbije ozbiljan problem, oni zasta brinu jedan o drugom. Ta bri-
ga se ispoljava na razli€ite nacine. U jednoj porodici 15-godisnji sin je bio ve-
oma zabrinut za majku: "Mama, ti izgleda$ veoma zabrinuto. Toliko toga
ima$ da radis, izgleda$ jako umorno”. Ali, njegova 9-godiSnja sestra je bila
uplasena od strasnog le€enja njihove najmlade 5-godiSnje sestre koja je u
bolnici i izmisljala je sopstvene bolesti. Ona bi se uvek razboljevala kad je
mlada sestra odlazila u bolnicu. Jednom je majka povela i nju sa sobom da
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vidi Sta se stvarno tamo deSava. Realnost posete bolnici je doprinela olak-
Sanju briga i fantazije starije sestre.

Deci, koja se suoCavaju sa boleséu, je potrebna sva podrska koju im nji-
hovi roditelji mogu pruziti. Ona treba da traje godinama. Kako dete raste i
razvija se, njegovo shvatanje bolesti se menja, a sa tim se menjaju i pitanja.
Za roditelje je vrlo delikatan zadatak da prepoznaju sve decije promene i da
odgovore na njihova pitanja na nacin primeren njihovom uzrastu.

3. Buducnost

Zivot nakon zavrsenog le¢enja

DozZivljen Sok od dijagnoze, tuga i briga tokom detetovog le¢enja, pro-
blemi sa kojima ste se suoCavali tokom svakodnevnog Zivota i prepreke na
koje ste nailazili, sada su donekle iza vas. Nakon zavrSetka le¢enja, porodi-
ca se suoCava sa mnoStvom novih problema i stresova. Da biste bili u stanju
da sve ovo prebrodite, potreban vam je veliki izvor energije. Sada se fokus
ponovo menja. Za vecinu porodica zavrSetak aktivhog le€enja podrazume-
va ozdravljenje medutim, za pojedinu decu, nazalost, leCenje se zavrSava
smrcu. Zavisno od ishoda le€enja vasSeg deteta, nesumnjivo vi, kao roditelj,
posedujete ogromnu energiju, snagu i hrabrost.

Sledece poglavlje ove broSure govori o tome kako se prilagoditi Zivotu
nakon uspesnog le€enja i izle€enja i na koji nacin se pripremiti, u slu¢aju ne-
uspesnog le¢nja, za smrt deteta.

Normalno je da svaki roditelj prizeljkuje kompletno ozdravljenje svog
deteta i veliki procenat dece, obolele od leukemije i limfoma, ima mogucénost
uspesnog prezivljavanja i oporavka. Za porodice to znaci zavrSetak leCenja i
pocetak nove faze — put ka totalnom ozdravljenju i oporavku. Cak i u ovim
srecnijim okolnostima, porodica je i dalje pod stresom jer je veoma tedko na-
staviti normalan Zivot u senci iS¢ekivanja i strepnji da ¢e se bolest mozda
vratiti.Prilagodavanje Zivotu posle terapije zahteva neke zna¢ajne promene
u porodi¢nim odnosima, odredenu raspodelu uloga i rutine. Ovo poglavlje
istrazuje komplikovane emocije koje se pojavljuju posle zavrSetka terapije.
Takode ¢emo govoriti i o strategiji koja mozZe pomoci svakom ¢lanu porodice
da se prilagodi zivotu nakon zavr§enog le¢enja deteta.

Strah i strepnja zbog odvajanja

Mesecima, ponekad i godinama, zivot porodice se vrti oko bolesnog de-
teta i leCenja. lako je to bio teZak period, vi ste se na neki nacin navikli na tu
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rutinu i taj nacin zivota: odlasci u bolnicu, pregledi, kontakti sa ostalim rodi-
teljima i decom, razgovori sa lekarima i medicinskim sestrama, verovatno
ste postali bliski sa pojedinim osobama. U takvom okruzenju osecate sigur-
nost, zastitu, podrsku i razumevanije.

Sa jedne strane, vi i vaSe dete ste srecni da je zavrSeno sa teSkim tera-
pijskim procedurama, a sa druge strane je moguée da osetite izvestan
strah, tugu i nervozu zbog odvajanja od ljudi koji su vam postali veoma vazni
i bliski. lako se vi i vase dete mozda radujete ponovnom susretu sa lekarima
i pojedinim bolnickim osobljem, vasa nervoza povodom povratka, pregledai
rezultata vas spreCava da se radujete ovim susretima. Takode osecate ne-
lagodnost kada je u pitanju dalje odrZzavanje veza sa porodicama sa kojima
ste se sprijateljili tokom terapije. Neki roditelji i dalje odrzavaju odnos sa po-
rodicama €ija su deca joS uvek na le€enju, dok pojedini osecaju potrebu da
prekinu te kontakte. Dete moZe imati drugaciji stav od svojih roditelja kada je
u pitanju odrzavanje kontakata sa pojedinim osobama. Vazno je razmotriti
osecanja svakog ¢lana va$e porodice. Imate pravo da se ponasate i uCinite
ono S$to smatrate da je najbolje za vasu porodicu.

Strah od povratka

Roditelji Cesto opisuju period leCenja kao "sigurnosnu mrezu", "bezbe-
dan pokrivac", ili "kiSobran". Taj period bolnog i iscrpljuju¢eg le€enja, vasem
detetu i vama je pruzalo neku vrstu magicne zastite i kada se ta "sigurnosna
mreza" ukloni, imate osecéaj nezasti¢enostii ranjivosti. U slu¢aju da vase de-
te ima trajne posledice od terapije, apsolutno nije moguce da tek tako osta-
vite svoje iskustvo "iza sebe". Kada ozdravljenje i oporavak sporo napreduju
i kada su prisutne dugoro¢ne posledice, niste u moguénosti da se potpuno
oslobodite straha. Nazalost, taj strah je oseéanje koje ste stekli i koje ¢e vas
pratiti ceo Zivot. Bez obzira na va$ pozitivan stav, jaCinu vaSe vere i dobru
prognozu, porodice Cija su deca prezivela rak moraju da nauce da Zive sa
strahom od povratka bolesti - recidiva. S vremena na vreme primeti¢ete da
vas strah i strepnja povremeno raste, na primer, tokom rutinskih kontrolaiili u
slucajevima kada se dete prehladi, dobije poviSenu temperaturu, kad je
umorno vise nego obiéno. Cak i najmanje prituzbe deteta, kod vas mogu
izazvati osecaj nervoze i straha. U takvim situacijama mnogi roditelji su sve-
snhi da preterano reaguju, ali je povod za strah veoma realan.

Sasvim je prihvatljivo da se uznemirite kad se setite prvih simptoma bo-
lesti, a najbolji nacin suoCavanja sa ovim brigama je priznati ih! Ako vas bri-
nu simptomi, zakazite kod lekara pregled i slobodno mu priznajte svoje
strepnje. U slu€aju da vam je dete zabrinuto ili ima pitanja o svojoj buduéno-
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sti, morate biti spremni na iskren odgovor. Ohrabrite dete da iskaze svoje
strahove i da vas pita o svemu Sto ga brine, jer ¢e se vremenom ti strahovi
smanijiti.

Otpor prema promenama

Nakon zavrSetka terapije, porodici je veoma teSko da se prilagodi i vrati
normalnom Zivotu. Tokom aktivne terapije porodica se pridrzava strogom
reZzimu i protokolu i sva briga je usmerena ka detetovoj bolesti, sve ostalo je
nevazno. To moze biti jedan od razloga zbog €ega je toliko teSko prilagoditi
se novim uslovima kada je akutna faza leCenja zavrSena.

Drugi razlog za tesko prilagodavanje i vrac¢anje u normalu je &injenica
da su bolesno dete i majka (najé¢eS¢e upravo majka ima ulogu negovatelja),
uspostavili jednu veoma &vrstu emotivnu vezu. Bez obzira na veliku Zrtvu i
emotivno opterecenje usled stalnog prisustva uz dete, upravo to vreme pro-
vedeno zajedno donosi i veliko zadovoljstvo. Naime, osecaj zavisnosti je
ponekad toliko udoban, da se majka i dete teSko odriu svojih uloga. Ako se
taj odnos i dalje nastavlja, drugi odnosi u porodici su ugrozeni i neophodno
je uspostaviti pravilan balans odnosa izmedu svih ¢lanova porodice.

Preterana zastita

Usled hemo-terapije detetu je smanjen imunitet i podlozno je infekcija-
ma i povredama, te su roditelji prinudeni da drze dete "pod staklenim zvo-
nom". Sasvim je razumljivo i opravdano da je roditeljima veoma teSko da bri-
gu i zastitu deteta svedu na normalu nakon zavrSene terapije, iako lekari de-
tetu dozvoljavaju vedu fizicku aktivnost. Strah od infekcija i povreda, koje
mogu biti pogubne za dete, je toliko intenzivan i veoma je teSko osloboditi ga
se. Preterana zastita roditeljima daje izvesnu sigurnost da su u stanju da
kontroliSu bolest ali, u stvarnosti ovakav pristup moze kociti dete da se posle
zavrSene terapije prilagodava normalnom zivotu.

lako je pro$lo nekoliko meseci od kako je doktor potvrdio da je 7-go-
di$nji Roj zdrav, njegova majka, Seron, je jo$ uvek insistirala na
ograni¢avanju njegovih aktivnosti. "Noc veStica" se priblizavala i Se-
ron je morala da odluci da li ¢e pustiti Roja sa ostalom decom. Znala
Je koliko Roju to znaci, pogotovo nakon visemesecne izolacije i
ograni¢avanja. Kad je vremenska prognoza najavila zahladenje,
majka je odlucila da Roj ipak ostane kod kuce. Roj je tuzno posma-
trao svoje drugare kroz prozor i Seron je shvatila da nikada do tada

28



nije videla svog sina tako tuznog. Tada mu je ¢vrsto obecala da ce
sledece godine i on biti sa drugovima bez obzira na hladnocu.

Preterana zastita je posebno nepozeljna za adolescente koji teze da bu-
du nezavisni i samostalni. Smanjivanjem aktivnosti mladoj osobi (ponekad
to ukljucuje i izostanak iz Skole), dobronamerni roditelji usporavaju ili ¢ak
prekidaju povratak u normalan Zivot. Roditeljima je najvaznija i presudna
procena lekara da li je za dete bezbedno da pohada Skolu, da se bavi spor-
tom ili nekim drugim fizickim aktivhostima.Ako posumnjate i niste u stanju da
sami procenite da li preterano Stitite svoje dete, zamolite nekoga ko vas do-
bro poznaje i u koga imate poverenja, da proceni vas pristup ka ograni¢ani-
Cavanju detetovih aktivnosti. lako je to veoma tesko, treba da prihvatite bolji,
opusteniji odnos i pronadete druge nacine da savladate svoje strahove i bri-
ge vezane za buducénost.

Buducénost - razvojna pitanja

Kraj terapije je novi izazov za decu i roditelje. Deca se takode brinu za
zavrSetak terapije kao i njihovi roditelji. Zavisno od decijeg uzrasta, karakte-
ra i temperamenta, na razlicite nacine ispoljavaju svoje brige. Na svakom
stupnju detetovog razvoja vi mozete mnogo toga uciniti da mu pomognete
da prihvati €injenicu da je zdravo.

Deca od rodenja do predskolskog uzrasta

Deca koja su proS$la le€enje od raka u prvih pet godina zivota, sa medi-
cinske tacke gledista ne razumeju $ta im se deSavalo. Za njih je od klju¢ne
vaznosti da uspostave poverenje i iskren odnos sa negovateljem/roditeljem.
Bilo koje promene u nacinu nege ili odvajanju od negovatelja/roditelja, mo-
gu izazvati strah i nepoverenje. Vrsta terapije koja ograni¢ava mogucnost
deteta da istraZzuje svet oko sebe, moZe biti okida¢ za usporavanje odno-
sno, prekid razvoja. Kada je leCenje zavrSeno, dete treba da nadoknadi iz-
gubljeno vreme za sticanje vestine i znanja. Vi moZete stimulisati zdrav raz-
voj ohrabrujuci dete daistrazuje "bezbednu" teritoriju kad ono to Zeli i dozvo-
liti mu da potrazi zastitu u vama na isti nacin kao $to je to bilo za vreme le-
cenja.

Za decu se fokus pomera ka autonomiji i kontroli. Ako le€enje sprecava
mogucénost deteta da savlada nove vestine ili da vlada pojedinimi situacija-
ma, njegov razvoj se zaustavlja. Ako ste za vreme terapije tolerisali tvrdo-
glavost i bes vaSeg deteta, posle terapije treba da poCnete sa ograniCavan-
jem negativnih emocija. Ako se vaSe dete buni i suprotstavlja leCenju, po-
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trazite podrsku medicinskog osoblja i zamolite vaseg partnera da ide sa va-
ma u bolnicu, gde mozete zajedno da utiCete na dete. U takvoj situaciji vam
je potrebna pomo¢. Nije lako savladati loSe ponasanje deteta u prisutstvu
drugih ljudi, kada vas opterecuje pomisao Sta oni misle o vama i kako pro-
cenjuju vas odnos sa detetom. Jako je teSko obezbediti konstantnu discipli-
nu kada je vaSem detetu neophodna velika doza smirenosti i udobnosti za
vreme bolnih procedura.

U uzrastu od 3 do 5 godina, deca su dovoljno odrasla da zapamte svoje
leCenje i kao rezultat oni mogu postati veoma nervozna pre sledece bolne
procedure. To vodi ka neposludnosti i loSem ponasanju za vreme terapije.
Ako popustite i dozvolite detetu da se tako pona$a, posle terapije obavezno
ustanovite red i disciplinu. Ako vaSe dete postavlja mnostvo pitanja o terapi-
ji, pokusajte da odgovorite na njih, po moguénosti iskreno ali prilagodeno
njegovom uzrastu. Pomozite detetu da ispolji svoja osecanja kroz crteze i
igru.

Rane $kolske godine

Deca koja su prezivela rak, uzrasta od 6—-9 godina, najveci problem je
nagovoriti ih da se vrate u Skolu. Skola igra glavnu ulogu u razvoju znanja i
socijalnih vestina. Ozbiljno bolesno dete, koje je zbog terapije Cesto izosta-
jalo iz 8kole, bilo odvojeno od vrinjaka i koje ima vidne posledice zbog tera-
pije, mozZe imati teSkoce u prilagodavanju Skolskom okruzenju. O ovom pro-
blemu se govori u poglavlju "Skola" i tu moZete nadi korisne savete kako da
olak$ate prilagodavanje i osposobljavanje vaseg deteta da prevazide strah
od povratka u $kolu, strah od susreta sa ostalom decom, kako ¢e ga prihva-
titi, da li ¢e biti u stanju da udi itd.

Cim dobijete odobrenje lekara, ohrabrite dete da uéestvuje u aktivnosti-
ma prilagodenim njegovom uzrastu i zdravstvenom stanju. Borite se protiv
poku$aja da preterano Stitite dete i imajte na umu da u€eSce u ovim aktivno-
stima pomaze vaSem detetu da postane samouvereno i druzeljubivo. Ali,
ako ucesc¢e u grupnim aktivnostima i timskim sportovima va$e dete &ini ner-
voznim, nemojte ga terati i insistirati. Organizujte aktivnosti tako da u pocet-
ku vaSe dete ima samo jednog partnera za igru, da bi se kasnije prilagodilo
druzenju sa viSe svojih vrSnjaka. Detetu je lakSe da odgovara na pitanja i ko-
mentare Skolskih drugara i drugih poznanika, ako se nalazi u uzem krugu.

Kad se le¢enje zavrsi, deca ovog uzrasta mogu biti preokupirana misli-
ma o bolesti ili strahovima od njenog povratka. Vazno je omoguditi detetu da
pokaZe svoja osecanja i objasniti da su njegove brige i strah sasvim normal-
na pojava. Ako vaSe dete Zeli da sazna Sta ga oCekuje u buduénosti, budite

30



iskreni ali ako nemate odgovor, slobodno mu tako i odgovorite i zajedno po-
trazite odgovore od stru¢njaka (lekar, psiholog). lako niko nije u stanju da
garantuje da se rak nece nikada vratiti, pomozite detetu da svoju paznju
usmeri na pozitivne aspekte terapije koja se zavrsila. Uverite dete da Cete vi
uvek brinuti o njemu, Sta god da se desi.

Preadolescentni i adolescentni period

Ograni¢avanje slobode, izazvano dugom bolesdu i terapijom, negativno
utiCe na dete uzrasta od 10 do 18 godina. Izolacija od vrSnjaka i pogorsa-
vanje zdravlja, kao posledica terapije, izaziva veliku zavisnost od negovatel-
ja upravo u vreme kada dete tih godina Zeli ve¢u nezavisnost. Kao rezultat,
adolescent oboleo od kancera moze postati frustriran, ljut, depresivan, terati
inat. Ove reakcije su realne i opravdane.

Kraj terapije moze isprovocirati povecanje gneva i inata, pogotovo kod
adolescenata koji Zele da se stvari "vrate u normalu". Upravo takvi adole-
scenti, koji se osec¢aju emotivno spremnim za aktivnosti, mogu se suprotsta-
viti roditeljima u slugaju da ih preterano &tite. Cim dobijete dozvolu od leka-
ra, ohrabrite decu u njihovim aktivostima i to ¢e sigurno poboljSati njihovo
zdravlje.

Isti savet se odnosi i na decu koja su suviSe zavisna i pruzaju otpor ak-
tivnostima. Ova deca se mozda boje da prekinu vezu sa svojim negovatel-
jem. Ako se vi nalazite u takvoj situaciji, pokusajte da aktivnosti uvedete po-
stepeno. Laganim sticanjem nezavisnosti, samopouzdanje ¢e se povecati.
Kako vase dete postaje starije, vazno je odrzavati stalnu i otvorenu komuni-
kaciju. Ohrabrujte decu da iskazu svoje strahove i brige, ali poStujte njihovu
privatnost ako oni ne zele da govore o tome. Ozbiljno se odnosite prema
svim njihovim brigama.

Buducnost - potrebe zdrave brace i sestara

Braca i sestre obolelog deteta prolaze kroz teZzak period i veoma je
vazno prepoznati i odgovoriti na njihove potrebe, probleme, strahove i bri-
ge. Kao i odrasli, braca i sestre se bore protiv protivre€nih ose¢anja. Oni do-
nekle mogu razumeti da bolesno dete zasluzuje najveci deo vase paznje, ali
istovremeno osecaju ljutnju i razo€arenje. lako su i svesni koliko vam je sta-
lo do njih, ipak ne mogu da se otarase ose¢anja manje vrednosti. Bradi i se-
strama je tesko da izraze svoje misli jer osecaju krivicu zbog istih tih misli i
osecanja. Obzirom da nisu oni ti koji pate od bolnih procedura i drasti¢nih fi-
zi¢kih promena, mnogi od njih misle da nemaju prava da se Zale, jer njihovi
problemi izgledaju beznacajno u poredenju sa tim kroz Sta prolazi bolesno
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dete. Da stvar bude jo$ gora, ogromna briga o zdravlju bolesnog brataili se-
stre se nastavlja jo§ dugo posle zavrSetka lecenja.

Postujte osec¢anja vaSe zdrave dece, dajte im do znanje da razumete
koliko je i njima teSko da Zive sa boleScu i terapijom njihovog brata ili sestre.
Pomozite im da iskazu svoja osecanja. Ako im je teSko da govore o tome,
ohrabrite ih da pokaZu svoje emocije kroz crtanje, pisanje ili igru. Braca i se-
stre starijeg uzrasta mozda viSe vole da vode dnevnik i u njemu piSu o svo-
jim osec€anjima. Takode mogu da se obrate organizovanoj grupi za pruzanje
pomodi i podrske braci i sestrama.

Potrudite se da vasa zdrava deca budu svesna toga da su i oni na neki
nacin posebni. Nagradite njihova dostignuca i nadite nacine da im pokazete
svoju zahvalnost i ljubav. Cak i kad vase bolesno dete nastavlja da zahteva
viSe paznje, nadite vreme i za drugu svoju decu: mazite ih, Citajte im, spre-
majte njihovu omiljenu hranu, planirajte zajednicke izlaske. Nec¢e vam tesko
pasti taj trud i videcete da ¢ete uspedno pomocdi vadoj zdravoj deci da se pri-
lagode drasti¢nim promenama u porodici.

Buducnost - bolest smestiti na svoje mesto

Dokazano je da je u post-terapijskom periodu najveci izazov uspostav-
ljanje ravnotezZe i prioriteta u porodi¢nim odnosima. Vas Zivot mozda nikada
nece biti isti kao pre detetove bolestii porodica treba da pronade nacin da se
prilagodi drugim potrebama i prioritetima. "Hod po tankoj Zici" izmedu nade i
strepnje postaje svakodnevnica i vi morate da izgradite svoj odbrambeni
mehanizam "bezbednu zonu", "sigurnosnu mrezu", jednom rec¢ju morate da
ustanovite protokol i nacin opstanka.

Jedan od nacina da olak$ate prelaz na zivot nakon zavr§enog le¢enja je
"smestanje bolesti na svoje mesto". Takav pristup su razradili Dzejmi Ostrof
i Piter Steinglas u Memorialnom Sloun-Ketering Kancer Centru u Nju Jorku
(SAD), da bi pomogli porodicama da shvate i uo¢e nacine na koji kancer uti-
¢e na njihove Zivote, kako negativno, tako i pozitivno. Takav pristup je dra-
gocen i samim pacijentima, a posebno porodicama koje prolaze kroz tezak
period kada se leCenje zavrsi i kada se oslobode od prioriteta i potreba koje
se odnose na bolest.

Takav pristup takode pomaze i porodicama koje imaju drugacdiji pristup
zivotu posle terapije. Od velike Zelje da se vrate normalnom zivotu, takve
porodice pokuSavaju da uopste ne pri¢aju o bolesti. Pod izgovorom da je-
dan drugog zastitte, ¢lanovi porodice mogu uci u "zaveru ¢utanja" i izbegnu
bilo kakav razgovor o kanceru. Na Zalost, ova strategija moze biti veoma
opasna jer, ako su ¢lanovi porodice obeshrabreni i onemoguceni da pokazu
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svoja osecanja, dolazi do izolacije i jo$ stresnijeg razmisljanja o bolesti. Po-
rodice, koje su uspele da "smeste bolest na svoje mesto", su u stanju da po-
stignu pozitivan cilj, jer dozvoljavaju i omogucavaju svim ¢lanovima svoje
porodice da ispolje ose¢anja i da se suoCe sa svojim reakcijama na bolest.

Postovanje - priznavanje bolesti

Da bi "smestili bolest na svoje mesto" prvi korak je priznati da bolest po-
stoji. PoStovati bolest znadi dozvoliti sebi da priznate svoje emocije. Sigurno
Cete doziveti osec€aj uzbudenosti Sto ste uspeli da pobedite opaku bolest i
verovatno ée vas iznenaditi i neke druge vase emocije. Cak i u slugaju da je
krizni period proSao, moze se dogoditi da osecate vecu strepnju i zabrinu-
tost nego ranije. Otkricete neobi¢an osecaj gubitka i u slu¢aju uspesnog iz-
le€enja vaseg deteta.

Istina je da ste doziveli veliki gubitak! VVas Zivot se promenio. Ako dozvo-
lite sebi da se prisetite svega kroz &ta ste pro$li, mozda ¢ete uvideti da se
vas zivot promenio na bolje. Bez obzira na napetost i psiho-fizi¢ki napor, od-
nosi u va$oj porodici mogu postati blizi i Evrsci. Vise ¢ete ceniti svoju decu i
diviéete se njihovom odrastanju i sazrevanju. Otkricete prave prijatelje i sa-
znati na koga mozete da se oslonite kad vam zatreba. Prepoznacdete svoju
snagu i shvatic¢ete da dragocenu buduc¢nost mozete podeliti i sa drugim po-
rodicama. Ako vam je teSko da se suocite i priznate svoja osecanja, mozda
¢e vam pomocdi da se pridruzite organizovanoj grupi za pomo¢ i podrsku
(Udruzenje roditelja). Mogucnost da uporedite svoja iskustva sa iskustvom
drugih porodica, pomoci ¢e vam da razjasnite odnos prema bolesti u vasoj
porodici. Kada to reSite, moci ¢ete da pronadete buduce ciljeve i strategije
njihovog dostignuca.

Reorganizacija porodi¢nog ivota

Suocavanje sa boleS¢u vaseg deteta je zahtevalo vecinu vremena poro-
dice, a takode i vedi deo vase psiho-fizicke i emoitivne energije. Da bi sme-
stili bolest na svoje mesto, treba da postanete svesni njenog prisutstva u va-
Sem domu i porodici. To je klju€ni korak ka postizanju moguénosti da proce-
nite koliko vi Zelite bolest u vadem Zivotu.

Zapitajte se koliko je bolest duboko usla u vas dom zatim, pogledajte po
kudi i pronadite stvari koje vas podsecaju na bolest. To mogu biti medicinska
pomagala, lekovi, perike, kape, zastitne maske, lekarski nalazi ¢ak i pliSane
igracke koje je dete imalo sa sobom u bolnici. Pregledajte sve $to ste nasli.
Ako vam neke ovih stvari stvaraju osecaj uznemirenosti, slobodno ih skloni-
te. Na primer, pokupite sve medicinske stvar€ice (pomagala, braunile, igle,

33



flastere, zavoje) koje viSe ne koristite i bacite ih, ili ih poklonite organizacija-
ma koje ¢e ih proslediti porodicama gde su potrebne. Kad budete sklanjali te
stvari, uzmite u obzir ose¢anja svakog ¢lana porodice da ne uradite to suvi-
$e rano. U slu¢aju da vam pojedini predmeti, koji su do tada bili sklonjeni,
izazivaju lepa osecanja, izvadite ih i smestite na vidno mesto u kuci

Sledede, istrazite kako je bolest postala dominantna ili kako je postala
jedna od kucnih aktivnosti. Naime, razmislite o razli¢itim aktivhostima, hobi-
jima, ritualima ili rekreacionim aktivnostima koje ste smanijili ili eliminisali da
bi se posvetili bolesnom detet. Zatim, razmotrite moguénost povratka aktiv-
nostima u kojima ste najviSe uZivali i neka te aktivnosti postanu bitnije od bo-
lesti. To bi moglo biti neko malo li€no zadovoljstvo kao $to je odlazak u tere-
tanu, bazen ili sastanak u kafi¢u sa prijateljem. Takode to mogu biti poro-
di¢ni izlasci i izleti. Svesni napor da se povrati normalna rutina i aktivnosti u
svakodnevni zZivot, pomaze porodicama da prelaz na Zivot posle bolesti bu-
de uspesniji. Ako ste stekli lepe navike za vreme detetove bolesti, kao na
primer Citanje, priCanje pri€a ili zajedniCke igre, nastavite i dalje sa ovim ak-
tivnostima.

Prekid "zavere ¢utanja'

Jedan od najvaznijih naina da smestite bolest na svoje mesto je da
stvorite klimu otvorene i iskrene komunikacije i omogucte svim ¢lanovima
porodice da ispolje svoja osec€anja i strahove. Prihvatite ¢injenicu da svaki
¢lan vaSe porodice moZe imati razli¢ite potrebe kada je u pitanju bolest. Po-
Stujte one koji ne Zele da govore o tome i dajte im do znanja da ¢ete uvek biti
spremni da ih podrzite i sasluSate kada za to budu spremni. PokuSajte da
saznate Sta najviSe odgovara svakom detetu i na osnovu toga osmislite svoj
pristup.

Ako vas bracni partner posmatra stvari na drug€aji nacin, potrudite se
da ga razumete. Uvek imajte na umu da se svako od nas razli¢ito suoCava
sa problemima i veoma je bitno da se o tome razgovara.

U grupi za pomoc i podr$ku roditeljima, Boni i Arni su govorili o neko-
liko nacina na koji su reorganizovali porodi¢ni Zivo, nakon transpla-
tacije koStane srZi njihovoj cerki Tini. Kada se 15-godi$nja Tina vrati-
la kuci, nastavila je da odrZava svoje kontakte sa prijateljima putem
telefona i interneta, isto kao $to je to radiladok je mesecima bila u
izolaciji. Medutim, kada su joj lekari dozvolili posete i aktivnosti, od-
bijala je da izade iz kuce i nije htela da je iko vidi u takvom stanju. Ti-
nini roditelji su shvatili da treba imati strpljenja i pomoci joj da poste-
peno uspostavi kontakt sa spoljnim svetom. Poceli su od nekoliko
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skromnih izlazaka u video klub, omiljeni restoran, obliZznji park.
Ohrabrili su je da ponovo uzima ¢asove violine i da pozove u kucu
par bliskih prijatelja. Postepeno je Tina pocCela da se oseca prijatno
u okruZenju drugih ljudi i poCela je viSe da izlazi iz kuce. U septem-
bru je bila spremna da se vrati u Skolu. Ali stvarna prekretnica se de-
sila par meseci kasnije, kada je Tina zamolila roditelje da je puste na
dvodnevni izlet sa vrSnjacima. lako su roditelji bili veoma zabrinuti,
ipak su joj dozvolili da ide. Ceo vikend su se pitali da li su doneli pra-
vilnu odluku ali, kada su po povratku ugledali njeno, od srece blista-
vo lice, shvatili su da joj je upravo to bilo potrebno da povrati samo-
pouzdanje i Zelju za Zivotom.

Drugi ¢lan grupe, DZon, je paZljivo slusao njihovu pri¢u i shvatio je
da bas takav pristup moZe pomoci njegovoj porodici i njihovom
12-godisneim sinu DZejmiju. DZon je pogledao svoju Zenu, osmeh-
nuli su se jedno drugom i shvatili koliko im je razgovor sa ovom gru-
pom roditelja pomogao da pronadu nacin za reSavanje njihovih pro-
blema.

Zakljucak

Kad se le€enje zavrsi problemi i potrebe, sa kojima se porodica suoca-
vala do tada, poc€inju da se menjaju i samim tim dolazi do suo€avanja sa no-
vom situacijom koja zahteva uspostavljanje ravnoteZe prioriteta izmedu bo-
lesti i drugih Zivotnih situacija. "SmeS$tanje bolesti na svoje mesto" je postup-
ni proces i neke porodice mogu iskoristiti nase savete. Medutim, pojedinim
porodicama je u prelaznom periodu neophodna dodatna pomoc.

Dajte sebi vremena jer ste preziveli najveéu buru i neophodno vam je
odredeno vreme da ustanovite svoj novi svet. U slu€aju da ste se uspesno
prilagodili novom periodu vaseg Zivota, se¢anje na to Sto ste preZiveli, ipak
¢e se ponekad neocekivano vracati. GodiSnjica diagnoze ili razgovori sa
drugim roditeljima obolele dece, moZe da bude okida& potencijalne emotiv-
ne reakcije. Ako niste u stanju da izadete na kraj sa tim uspomenama, po-
trazite stru¢nu pomo¢. Postoje psiho-terapije koje pomazu da sec¢anja na
bolest budu podnosljivija. Ako imate snage da mislite o tome i ako ste u
stanju da poStujete svoju reakciju, moci ¢ete da prevazidete te probleme i da
nastavite dalje.

Podsetite sebe na ¢injenicu da i posle kancera postoji zivot. Kada vase
dete ozdravi, mozete oCekivati buduénost punu nade i obecanja. Ako uspe-
te da "smestite bolest na svoje mesto", dobicete jednu novu dimenziju u Zi-
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votu, jedno ogromno iskustvo i poznavanje razli¢itih vestina koje ¢e vam u
buducénosti omoguditi uspesno suo€avanje sa bilo kojom buduc¢om krizom.

Buducnost - poglavlje namenjeno strepnjama
o mogucoj smrti deteta

U ovoj bro3uri posebno se naglasava individualnost i Zivot. Kada su u pi-
tanju leukemija i limfomi, medicina je veoma napredovala i postoji realna
mogucnost da deca, obolela od ove vrsta raka, imaju dug, zdrav i srec¢an zi-
vot.

Ali ipak, to su smrtonosne bolesti i vecina roditelja i njihova deca, po-
stavljaju pitanja o mogucoj smrti. lako su neki roditelji optimisti i veruju da su
pobedili bolest, strepnje o smrti se povremeno javljaju. Ako se terapija zavr-
Si uspesno, onda se te brige povlace. Bez obzira Sto je napredak medicine
znatno povecao broj prezivelih, sama terapija nije uvek uspesna. U ovom
poglavlju govorimo kako roditelji i deca mogu otvoreno razgovarati o pitaniji-
ma i brigama vezanim za mogucnost smrti.

Jedan od glavnih problema u porodici, koja ima dete obolelo od raka, je
razgovor o mogucoj smrti deteta. Ko, kada i kako treba da saopsti detetu da
ima smrtonosnu bolest? |z naseg iskustva znamo da je najbolji pristup iskre-
nost. Mnogi lekarski timovi imaju ¢lanove-profesionalce koji su struéni i obu-
¢eni da pomognu roditeljima da se pripreme na detetovu smrt. Obzirom da
kod mnogih porodica religija ima vaznu ulogu, u ovom slucaju takode mogu
pomodi i svestena lica.

Mi smo u nekoliko navrata naglasili da je iskren razgovor sa detetom
najbolji pristup. Ali kada govorimo o smrti, postoji poseban pristup. U dana-
Snje vreme imamo neograni¢en pristup informacijama i pocinjemo da veru-
jemo da Sto vise znamo, to nam je bolje. Ali informacija nije sinonim za iskre-
nosti. Postoji opasnost da deca dobiju suviSna znanja o smrti i umiranju.
Znanja mogu dati snagu, ali isto tako mogu biti suviSna i zastraSujuca. Biti
iskren prema detetu ne znaci da mu pruzite sve informacije koje su vama
dostupne. Biti iskren znaci otvoreno pokazati svoja osecanjai biti iskren pre-
ma sebi u odnosu na to koliko i koje informacije vase dete moze da savlada.
To znadi biti u stanju da svoja saznanja prilagodite detetu i da mu ih saopSti-
te na njemu razumljiv nacin.

Kada razgovarate sa detetom o komplikovanim i teSkim temama, naj-
bolje je da ga prvo pazljivo saslusate, saznate njegove strahove i brige i da
mu na osnovu toga odgovorite. Obratite paznju na neverbalnu komunikaciju
i ponasanje deteta, zato $to oni mogu reflektovati ose¢anja koja vase dete
nije u stanju direktno da pokaze. Ova indirektna komunikacija moze biti o€i-
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gledna. Ako primetite da vam je dete usamljeno i zbunjeno, vi ste klju¢na
osoba koja treba da ga umiri pruzajuci mu viSe informacija.

Diskusije o smrti treba da budu prilagodene razvojnom nivou deteta i du-
hovnim i religioznim verovanjima porodice. Kada dete ili adolescent sami
dozive iskustvo smrti (gubitak ¢lana porodice ili vr$njaka) to je sasvim druga
stvar. Koncept smrti zavisi od uzrasta deteta. Odnosi i koncept smrti se ne
menjaju odjednom u odrdenom uzrastu, ve¢ postepeno evoluiraju.

Deca do predskolskog uzrasta

U prve 2 godine Zivota deca uopS$te ne shvataju Sta je smrt. Najvedi
strah imaju od odvajanja od bliske osobe koja ih §titi i sa kojom se osecaju
bezbedno.

Za dete do 3. godine smrt, kao Cinjenica, ne postoji ali ono veoma pati i
strepi zbog odvajanja.

Izmedu 3. i 5. godine Zivota deca pocinju prihvatati smrt kao nesto Sto se
de8ava drugima ali im sam koncept smrti jo$ uvek nije jasan. Smrt je asoci-
jacija na san, odsutstvo sveta i kretanja. Ali o tome se ne razmislja kao o ne-
¢emu stalnom. Za razliku od mlade dece, veéina dece ovog uzrasta je u
stanju da prihvati kratko odvajanje. Na pitanja o smrti oni ¢esto odgovaraju
vi§e spontano i manje nervozno nego starija deca. Oni takode pokazuju ra-
doznalost o umiranju Zivotinja i cveca. U ovom uzrastu deca najvi$e veruju u
cudo. Deca pred3kolskog uzrasta veruju da njihove Zelje mogu da se ostva-
re. Dete u ovom zivotnom periodu moze pozeleti (zbog trenutne ljutnje) da
njegovi mama, tata, brat ili sestra odu i da se nikad ne vrate, i ako se slucaj-
no dogodi da neko od njih umre, oni ose¢aju ogromnu Krivicu i bes.

Deca uzrasta od 3 do 5 godina ne prihvataju smrt kao kona¢nu realnost.
Oni veruju da je smrt slu€ajnost i da oni sami nikada nece umreti, a takode
su ubedeni da mogu ponovo oziveti.

Rane Skolske godine

Od svoje 6. godine pa nadalje, dete polako navikava da je smrt konacna
i neizbezna za svako zivo bi¢e. Mnogi 6'-7' godiSnjaci strepe i plase se i od
same pomisli da ¢e im roditelji, kao i oni sami, jednog dana umreti... ali to ¢e
biti u dalekoj buducénosti.

Deca od 5 do 9 godina starosti veruju da je smrt osoba koja ih odvaja od
porodice. Mnoga deca postaju uplasena, zbunjena i besna kada prvi put ot-
kriju smrt. Ukratko, dete do 10 godina starosti po€inje da shvata koncept
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smirti, ali joS uvek nema prava razumevanja. Deca tog uzrasta ne postavlja-
ju direktna pitanja o smrti. Oni Zele da odrasli budu spremni da prihvate niji-
hove brige i pomognu im da se suoce sa tim. To, $to oni ne pokazuju svoju
brigu o smrti, ne znaci da ne brinu. Dok neki petogodi$njaci mogu slobodno
govoriti o smrti, vecini dece je teSko pokazati prava osecanja, zato mozete
pomisliti da oni takvih briga nemaju. Mnoga decija osec¢anja mogu biti dubo-
ko sakrivena i tvrdnja da dete apsolutno nema strah od smrti samo pokazuje
da ga dete ne ispoljava.

Preadolescenti i adolescenti

Piaget, poznati decji psiholog i filozof, kaze da kad se dete priblizava uz-
rastu adolescencije, oko 11 ili 12 godina, ima intelektualni potencijal neop-
hodan da logicki shvati Zivot i smrt. Dete u uzrastu od 10 godina prihvata i
konagno razume €injenicu da je smrt univerzalna i stalna.

Desetogodisnje dete prihvata smrt kao prirodnu pojavu i €injenicu da
sva ziva bi¢a umiru. Ali dete ipak veruje da je njegova smrt jako, jako daleko.
Smrt je nesto $to se deSava starim ljudima. Stariji adolescenti, naravno kao i
odrasli, shvataju da se smrt moZe dogoditi u svakom uzrastu. Medutim, ka-
ko njihov Zivot tek pocinje, teSko im je da poveruju da mogu umreti u bliskoj
buducnosti.

Zakljucak:

Mentalni sklop deteta do 5 godina je takav da ono ne moZe da shvati
koncept smrti i jedino Sto zaista doZivljava i oseca je odvajanje.

U uzrastu 11 -12 godina koncept smrti je vec formiran.

U uzrastu od 6 -10 godina dete ve¢ ima neka shvatanja smrti kao Cinje-
nicu, ali jo$ nije potpuno svesno $ta je smrt.

Adolescenti potpuno zrelo razmisljaju i shvataju smrt.

Pomogite deci da razumeju smrt

Savetujemo vam da u pocetnoj fazi bolesti povremeno razgovarate o
smirti, kao prirodnoj pojavi, sa svojim bolesnim detetom i celom porodicom.
Dete, koje ne postavlja direktna pitanja vezana za smrt, roditelji treba sami
da daju neophodnu informaciju i ohrabre ga da pita i da u¢estvuje u diskusiji.
Budite obazrivi i pri€ajte sa decom jezikom koji je prilagoden njegovom uz-
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rastu i stepenu zrelosti. Porodi¢ni razgovori koji uklju€uju svu decu, Cesto
pomazu svim ¢lanovima porodice i ohrabruju ih da podrZe jedni druge u
stresnim situacijama. Ponekad je bolje razgovarati sa detetom u €etiri oka.

Prakti¢ni saveti:

m Smrt je, kao i rodenje, deo prirodnog redosleda stvari. Normalno je da
Ziva bi¢a umiru. Cvece, drvece, Zivotinje i ljudi umiru u neko vreme.
Nekima se to deSava pre, a nekima kasnije. O smrti povremeno raz-
govaramo jer je to prirodna pojava, a ne samo onda kada je prisutna i
kada ¢e neko uskoro umreti. Rak je veoma ozbiljna bolesti. Ljudi obo-
leli od raka primaju posebne lekove koji im pomazu da ozdrave. Pone-
kad, kada lekovi ne pomazu, bolest moze izazvati smrt.

B Smrt ima socijalni smisao. Posedujemo posebna osecéanja za poseb-
ne ljude sa kojima zivimo (porodica i prijatelji) i oni takode gaje poseb-
na osecanja prema nama. Ljudi nikad ne zaboravljaju posebne ljude u
svom zivotu. Cak i kada oni umru, posebna osedanja nastavljaju da
Zive sa nama.

m Gubitak nikada nije potpun. Osoba koja je umrla, na neki nacin na-
stavlja da zivi. Ovde su presudna kosmologicka i/ili religijska verovan-
ja porodice: neko veruje da ce dete Ziveti kao duh, neko veruje da c¢e
dete Ziveti u njegovim drugovima, a neko veruje da dete nastavlja da
Zivii u telu i u dusi vecno.

m Deca treba da znaju da je normalno plakati i tugovati. Dete koje boluje
od raka Cesto tuguje kada misli na svoju bolest. Braca, sestre i roditelji
takode tuguju i placu. Normalno je osecati ljutnju i bes. Treba objasniti
detetu da je sasvim normalno i ako ne Zeli da pri¢a o svojoj bolesti i
mogucoj smrti. Dete ima pravo da o smrti razgovara kada ono hoce i
kada smatra da mu je potrebno, a odrasli treba da budu spremnida ga
saslusaju i podrze.

m Decu treba uveriti da je i njihovo ¢utanje prihvatljivo, ako im je tako
lakSe. Nije obavezno da svoja osecanja izraze re€ima. Ponekad je
deci jednostavnije da svoja osecanja ispolje kroz igru i da koriste
igracke da bi pokazala svoje emocije. Drugim reCima, mozda je za
njih lakSe pri¢ati o brigama ,malog mede®.

m Adolescenti vise vole da o smrti razgovaraju sa bilo kim (lekar, medi-
cinska sestra, psiholog, prijatelj, bliski rodak) samo ne sa roditeljima,
jer Zele da ih postede bola.
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Buducnost - Ako je smrt neminovna

Usled velikog napretka medicine u le€enju dece obolele od leukemije i
limfoma, povecéava se broj izleCenih i preZivelih, ali neka deca ipak umiru.
Roditelji preminule dece govore da su bili svesni trenutka kad je Zivot sa bo-
leS¢u presao u pripremu za smrt. Mozda biste hteli da razmotrite sledece
tacke u kojima govorimo o tome kako bi trebalo pripremiti dete za smrt. Ta-
kode govorimo i 0 tome kako bi trebalo pripremiti svoju zdravu decu za smrt
njihovog brata ili sestre.

Ove tacke su veoma subjektivne i navedene su jer zaista pomazu u raz-
govoru sa decom. Savetujemo vam da prethodno sve paZzljivo procenite i
koristite nase savete prilagodeno uzrastu deteta, nivou njegovog razvoja i
spremnosti da razume tu informaciju. Roditelji treba da budu pripremljeni za
razgovor sa detetom bilo kog uzrasta i da na osnovu eventualnih duhovnih i
religioznih verovanja, objasne detetu Sta se deSava posle smrti. Veoma je
vazan sadrzZaj razgovora, ali vi moZete da kaZete razli¢ite stvari i napravite
neke "greske". Deca Cesto manje obraéaju paznju na vase redi i viSe pri-
mecuju vas$ izraz lica i o€iju, kao i nacin na koji govorite. Deca uglavnom ne
vide "greSke" u komunikaciji. Za njih je bitno da pri€ate tako da vas oni mogu
razumeti i uestvovati u razgovoru. Bez obzira na sadrzaj, iako mozda do-
bro pripremljen razgovor ce biti jednostran ako niste na istoj talasnoj duzini
sa detetom.

Na pocetku bolesti ste izrazavali nadu za opstanak i zdrav zivot. Ali kako
se zdravstveno stanje pogorSava, pomerate fokus na pripremu deteta na
smrt. Treba da znate da deca postavljaju pitanja onda kada su spremna da
Cuju odgovore. Treba da odgovorite deci iskreno, obazrivo, da ih podrzite i
time doprinesete njihovom smirenju.

m Vazno je uveriti decu da posle smrti oni ne ostaju sami, roditelji e biti
sa njima Cak i posle smrti. Deca treba da znaju da prisutstvo i podrska
roditelja ostaju sa njima i posle smrti. To je veoma bitno za decu i treba
daim se objasni u skladu sa duhovnim i religioznim verovanjima poro-
dice.

m U trenutku smirti, treba da znate da ste ucinili sve Sto ste mogli. Veoma
je znacajno da i umiruc¢e dete zna da je i ono samo ucinilo sve Sto se
od njega o&ekivalo. To je univerzalna briga Zivog biéa. Cak i deca koja
umiru veoma rano, svojim kratkim postojanjem su uneli neizmernu ra-
dost i doprineli trajnim ljudskim odnosima. Deca ostavljaju trajne tra-
gove u mislima i srcima osoba sa kojima su Ziveli, i8li u Skolu, boravili
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u bolnici. Treba obratiti paznju umiruceg deteta da njegov zZivot i smrt
utiCe i na druge osobe.

Kada smrt kona¢no dode, to ne boli. MoZe biti bolan period koji vodi
do smirti, ali lekari daju sve od sebe da fizicku bol smanje na minimum.
Sama po sebi smrt nije bolna. Deca najviSe priZeljkuju da bol konag&no
prestane i treba ih uveriti da ¢e tako i biti.

Kada osoba koju volimo umire, veoma je vazno da budemo u stanju
da se oprostimo. Normalno je da porodice placu i tuguju zajedno sa
umiruc¢im detetom. Skolski drugovi, poznanici, prijatelji treba da se
oproste od umiruceg deteta putem telefona, pisma, poruke preko dru-
ge osobe ili licno. Kad neko umire, ljudi imaju obiaj da se zajedno
oproste od preminulog. Sahrana je veoma vazna i uti¢e na porodicu
da se oseca smirenije. Odrasli obavljaju taj ritual u privatnosti svojih
domovai ili u crkvi. Posle sahrane roditelji preminulog deteta ponekad
Zele da popri¢aju sa njegovim drugarima o njemu, da evociraju uspo-
mene na njega i da ¢uju koliko su ga voleli.

Cak i odrasli ne znaju puno o smrti i njima su neophodni razgovori sa
sa stru¢nim licima. Ako dete mora da umre, roditelji, porodica i drugo-
vi imaju mogucnost da se secaju sre¢nih vremena i te ¢e uspomene
vecno Ziveti. Veoma je teSko umiruéem detetu, kao i njegovoj bradi ili
sestrama, govoriti 0 mogucoj smrti. Uz to ide ogroman bol i velika bri-
ga sa teSkim bremenom vasih emocija. Satisfakcija za vas ogroman
napor ¢e biti ta da dete shvati da ono nije samo u suo€avanju sa naj-
teZzim poslednjim zadatkom u svom Zivotu. Neuspeh u tim vasim na-
porima vodi ka izolaciji, samodi i bolu. Vasi napori ¢e biti nagradeni
najvecim poklonom koji moZemo podeliti sa svojom decom a to su lju-
bav, razumevanje i deo zajednickog Zivota.

Figicke pripreme

Jedan od najtezih zadataka je briga o tehni¢kim i zakonskim aspektima,

jer su to vidljivi/opipljivi znaci smrti (sahrana). Savetujemo vam da to pripre-
mite koliko god je moguce ranije. Bez obzira koliko su teSke i bolne, pripre-
me dozvoljavaju porodicama da urade to smireno i polako, te su postedeni
dodatnih briga i frustracija.

Mnogi roditelji, koji su doziveli smrt svog deteta, su nam rekli da su ispla-

nirali pogreb nedeljama ranije. Ovi planovi su ukljucivali pitanja u vezi autop-
sije, nacina pogreba i, $to je veoma vazno za umiruce dete, poklanjanje nje-
govih stvari.
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Detetu je veoma vazno ko ¢e brinuti o omiljenim igrackama. Neki roditel-
ji ohrabruju svoje dete da samo odludi koju ¢e igracku ostaviti svom drugaru,
bratu ili sestri. Ostale detalje sahrane i pogreba najbolje je obaviti bez znan-
ja deteta.

Blagovremene pripreme dozvoljavaju roditeljima da, kada smrt nastupi,
budu spremni da podnesu navalu tuge i bola.

Umiranje kod kuce

Neki roditelji, kao i medicinski timovi, smatraju da je bolje da umiruce de-
te bude kod kuée nego u bolnici. U danadnje vreme je moguce da se u
kucnim uslovima koriste medicinska pomagala kao $to je kiseonik, infuzija i
drugo. Odluka o mestu gde ¢e dete umreti (u bolnici ili kod kuée) razmatra
se onda kada se konstatuje da je smrt neminovna. Najbitnije gde ¢e se dete
bolje osecati. Veliki broj porodica se slozio da je to lako tehnicki organizovati
ako postoji saradnja medicinskog tima, a u sustini jedino i najbitnije je da se
dete nalazi u umiruju¢em kué¢nom okruzenju.

Buducénost - organizacija porodi¢nog Zivota posle smrti deteta

Roditelji preminulog deteta su nam pri¢ali o stvarima koje su njima po-
mogle da srede svoj porodi¢ni Zivot posle detetove smrti. Bez obzira na to
koliko su se dugo pripremali za smrt, emotivni bol je bio uzasan, ali su nam
takode potvrdili da vreme pomaze. Posle nekoliko meseci gubitak se i dalje
veoma teSko podnosi, ali emotivni bol je manje intenzivan. Mnogima po-
maze molitva. Razgovori sa bracnim partnerom i bliskim prijateljima takode
pomazu. Komunikacija sa vaSom drugom decom pomaze vam da sagledate
dogadaje iz druge perspektive, a njima pomaze da shvate znacaj Zivota i
smrti.

Veoma je vazno da budete zaposleni. Vise od 100 roditelja sa kojima
smo pricali rekli su, bez izuzetka, da nije dobro povudi se i zatvoriti od spol-
jnog sveta. Ako se intezivno bavite bilo kojim poslom, vreme ¢e uciniti svoje i
bol ¢e se umanijiti. Neki roditelji se ubrzo vrac¢aju na posao ili po¢inju novi.
Neki se ukljuuju u projekte vezane za borbu protiv bolesti, prikupljaju finan-
sijsku pomoc¢ za podrsku istrazivaom timu, uklju€uju se i postaju aktivni u
Udrzeniju roditelja. Neki roditelji odlaze sa porodicom na putovanje i to dosta
pomaze tokom prve godine da se i fizicki distanciraju od bolesti i smrti.

Roditelji su nam rekli da tuzne uspomene polako nestaju, a ozivljavaju
se uspomene na srecni deo zivota sa preminulom detetom. Kako vreme od-
mice, upravo te lepe uspomene na srecne dogadaje sa detetom postaju in-
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tezivnije. Oni nikad ne zaboravljaju, a uspomene postaju njihova sreca i ute-
ha. Godinama kasnije roditelji i dalje osecaju da jo$ uvek crpe snagu iz
uspomena na hrabrost svog umrlog deteta.

Svi ostali zivotni problemi (finansijski, fizicki, emotivni) viSe ne utiCu na
njih toliko koliko na druge ljude koji ne dele njihovo iskustvo.

Od svog deteta su nasledili snagu, odlu¢nost da se sa problemima bore
i suoCavaju, zelju da brinu o drugima. Najvaznije saznanje, koje im je dete
ostavilo u naslede, je shvatanje koliko je zZivot vredan i koliko je vazno uzivati
u svakom trenutku Zivota.

To je zna€ajno naslede koje roditelji steknu od svoje dece. Deca su spo-
sobna da se jednostavno i iskreno suoCavaju i sa Zivotom i sa smrcu, a mi,
odrasli, postajemo snazniji, odlucniji i bliZi jedni drugima.

Organizacija u porodici za bracu i sestre

Smrt brata ili sestre je veoma traumaticno iskustvo za decu svakog uz-
rasta. zivot porodice se menja od trenutka kada se detetu postavi dijagnoza
smrtonosne bolesti, zatim prolazak kroz teSku fazu le€enja i njen zavrsetak.
Sa detetovom smréu Zivot se ponovo menja. Braca i sestre su zbunjena,
ogorcena, uplasena, besna ituzna, svesni da su im roditelji postali drugadiji.
Deca osedaju svoj uticaj ha na oseéanja svojih roditelja. Cesto se deca
osecaju odgovornim za smrt jer su tokom le€enja svog brata ili sestre veo-
ma Cesto osecali bes Sto je bolest promenila njihov, do tada, lep zivot. Pone-
kad osecaju krivicu to su im brat ili sestra morali da umru, a oni su i dalje Zi-
Vi.

Vreme posle smrti donosi nove situacije sa kojima se treba suociti.
Braca i sestre koji Zive u porodicama u kojima se otvoreno tuguje, place i
razmenjuju medusobna iskustva, lakSe prezive bol, tugu i zbunjenost.

Deca mogu razli¢ito tugovati od odraslih. Mnogi roditelji teSko razumeju
kako deca mogu da se igraju i da nastave, naizgled bezbriZzno, svoje Zivo-
te... odraslima je to nemoguce. Odrasli koriste vestinu znanja i verbalne ko-
munikacije da identifikuju svoja osec¢anja i da se nose sa njima, dok kod de-
ce te vestine jos nisu razvijene. Deca koriste igru koja im pomaze da ispolje
svoja osecanja i da se suoCe sa njima. Aktivha deca mogu da se suoce sa
svojim osecanjima i kroz fiziCke aktivnosti. Neki mogu crtati ili koristiti druge
oblike umetnosti da se iskazu kada im reci nisu dostupne.

Ako roditelji mogu sebi da priuste da viSe vremena provode u zajed-
ni¢kim aktivnostima, onda bi to bilo dobro i za njih i za njihovu decu.

Kako se braca ili sestre razvijaju i rastu, tako i razvijaju svoju mogucnost
da razumeju promenu u porodici. Veoma je vazno preispitati uspomene na

43



umrlog brata ili sestru. Ovi razgovori vremenom postaju manje bolni. Oni ¢e
pomoci deci koja rastu da razumeju zivot, smrt i iskustvo svoje porodice na
viSem nivou i na nacin na koji nisu mogli kada su bili mladi.

Zabradu i sestre se Zivot nastavlja. Dok preZivljavaju tedko vreme gubit-
ka ¢lana porodice, braéa i sestre rastu i u€e o Zivotu i smrti kroz svoje bolno
iskustvo. Kako vreme prolazi, veoma je vazno da roditelje pomognu detetu
da svoju paznju usmeri na svoj zZivot koji mu donosi jo$§ puno radosti i lepih
trenutaka.
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"Drustvo za borbu protiv leukemije i limfoma"-
S.A.D. se zahvaljuje Karolin Smit Volverton,
Ph.D., koja je znacajno doprinela u pisanju ma-
terjala u poglavljima "Kada se leCenje zavrsava"
i "Smestanje bolesti na svoje mesto".

"Nacionalno udruZenje roditelja dece obolele
od raka" se zahvaljuje svima koji su pomogli
u izdavanju ove broSure, a posebno gospodinu

Zoranu Nedeljkoviéu i Stampariji "ART-A".
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