Tamara Klikovac
- Tatjana Kisic¢

uénik za roditelje

1
b
IIl
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PSIHO-SOCIJALNA POMOC | PODRSKA

UvoD
Dragi roditelji,

Siroka tema koja se odnosi na psiholosku pomo¢ i podrsku od momenta postavljanja dijagnoze,
zatim pocetka, trajanjai zavrietka lecenja, bice prikazana iz dva dela.

Prvi deo obuhvata opis najcescih psiholoskih problema sa kojima se mozete suociti vi, vase
dete, vasa porodica, uzavisnosti od faze lecenja.

U drugom delu moZete da procitate kako deca razli¢itog uzrasta obi¢no reaguju na bolest i
lecenje.

Ciljovog poglavljaje daseupoznatei saprakticnim ikorisnim preporukama koje se odnose na
to da pravovremeno prepoznate psiholoski problem kod sebe, kod deteta, kod ostalih clanova
porodice, da primereno reagujete i uspesno prevladate psiholoske prepreke na koje cete
nailazititokom trajanjalecenja.

Sta je psiho-socijalna pomoéi podrika i ko moze da vam pruzi psiholosku pomoéipodriku?

Psiho-socijalna pomoc (naziva se jos i psiholoska pomoc i podrska, psiho-socijalna intervencija,
intervencija u stanjima krize) u najsirem smislu reci obuhvata sve one postupke koji imaju za cilj
da ublaze bolipatnjuida omoguce uspostavljanje emotivne ravnoteze.

Socijalne intervencije koje se odnose na informisanje o pravima i ostvarivanje razlicitih prava iz
oblastisocijalne zastite moZe da vam pruii socijalni radnik.

Psiholoska pomocipodrska, u zavisnosti od prisutnih problema i trenutnih potreba, moze da se
realizuje kroz:

- Samopomoc

- Pomo¢ neprofesionalaca (,lekoviti” su razgovori sa roditeljima koji su u slicnoj
situaciji, zatim, emotivna i informativha podrika od strane roditelja iz udruZenja
roditelja, podrska volonteraisl.)

- Pomoc profesionalaca (savetodavni razgovori sa psihologom na odeljenju, rad sa
psihoterapeutom (dedijim psihoterapeutom, bracnim ili porodic¢nim
psihoterapeutom) ako postoji potreba da se psiholoski problemi resavaju u duzem
vremenskom periodu, saveti psihijatara ako postoji potreba za koriscenjem lekova za
smirenje, spavanjeisl.).

Zivot je nazimisliv bez razlili¢itih stresova i kriza, koje mogu da nas ranjavaju, ali da nas
istovremeno | osnazuju, cineci da se razvijamo i menjamo, rastemo, postajemo mudriji i bolji.
Kriza je i opasnosti mogucnost, irizik i sansa.




Sustinski cilj ovog poglavlja je da vam ukaze da kriza suocavanja sa malignom boleséu deteta ili
adolescenta i onkolosko leCenje, iako dugotrajno, zahtevno i neizvesno, moze da bude, u
psiholoskom smislu, sansa da vas i vasu porodicu, kao jedno nesumnjivo tesko i bolno zivotno
iskustvo, ojaca i podstakne na aktivnu borbu.

ZAPAMTITE:

» Sve psiholoske reakcije i problemi, razlicita psiholoska stanja koje prepoznate kod
sebe, kod deteta, kod ostalih clanova porodice jesu NORMALNE REAKCIJE NA
NEUOBICAJENU | KRIZNU SITUACIU koja se odnosi na malignu bolest deteta.

» Vasa psiholoska stabilnost i pribranost tokom svih faza lecenja i brzo uspostavljanje
kontrole nad svim situacijama u kojima cete se vase dete i vi naci je temelj sigurnostii
stabilnosti vaseg deteta.

» Pokusajte da jake emocije (tugu, plac, ocajanje, patnju, ljutnju i bes) ne ispoljavate
pred detetom. O sumnjama, strahovima, brigama ne pricajte sa drugima pred
detetom.

1.DEO

NAJCESCI PSIHOLOSKI PROBLEMI | PSIHOLOSKA POMOC U ZAVISNOSTI OD FAZE LECENJA |
MEDICINSKIH PROCEDURA

1.1. Prva faza lecenja: Dijagnoza maligne bolesti deteta — adolescenta, pocetak lecenja —
FAZA EMOCIONALNOG SOKA | STRESA

Period prolaska kroz ispitivanje, postavljanje i potvrdu dijagnoze maligne bolesti kod deteta’ ili
adolescenta je veoma jak EMOCIONALNI SOK | STRES za vasi celu porodicu.
Pokazatelji stanja emocionalnog soka:
- nevericaiporicanje (,to nije moguce”; ,ne desava se tonama“; ,tonije istina”)
- zaledenost, zanemelost
- iliemotivniizlivi—plac, ocajanje
-  psecanjabespomocnosti
- panikaistrah praceni nesigurnoscu i neizvesnoscu (,,5ta i kako dalje?”; ,5ta nas ceka i
stace biti?“...)
- osecanjabesailjutnje
- osecanje krivice i prebacivanje sebi i partneru (,da se nije desilo to i to ne bi se dete
razbolelo”; ,danisamilidasamuradio toito ne bise desilosve ovo“isl.)
- teskoce saspavanjem
- telesne reakcije: drhtanje, suvoca usta, klecanje kolena, malaksalost, muénina,
povracanje, gubitak apetita
- problemisapainjomikoncentracijom
- nesposobnost racionalnog misljenja i donosenja odluka

‘Najéeica maligna oboljenja kod dece i adolescenata su: leukemije, tumori kostiju (osteo | ewing sarkomi), sarkomi mekih tkiva
{rabdeo i nonrabdomiosarkomi) i karcinomi sa lokalizacijama na CN5S-u i produienoj moidini.




Posle pocetnog stanja soka i stresa zbog dijagnoze maligne bolesti kod deteta sledi faza pocetka
le¢enjaiprviodlazak u specijalizovanu bolnicu radi pocetka lecenja.

Strategije prevladavanja soka:

suocite se reakcijama i ne zaboravite da svaku vasu reakciju (ponasanje, osecanje, rec,
pokret) oseca, zapaia i registruje vase dete (bebe i deca mladeg uzrasta osecaju
reakcije roditelja, a starija deca zapaZaju i reaguju prema vasem izrazu lica i drZanju
tela)

ako imate vise pokazatelja stanja Soka koja su gore navedena, pokusajte da podelite
osecanja i stanja kroz koja prolazite sa nekim ko vam je u datom momentu stabilan
oslonac i podrska (sa partnerom; sa nekim od rodbine ko je stabilan i moze da vas
umiri; sa prijateljima)

fokusirajte se na ono sto u trenutnku mozete da uradite, a mozZete mnogo, na primer,
preduzmite korisne akcije koje se odnose na pripremu deteta za odlazak u bolnicu. U
zavisnosti od uzrasta deteta i od niza drugih faktora koje vi kao roditelj najbolje
poznajete (kako dete obicno reaguje na novu i nepoznatu sredinu, kako se ponasa u
novim situacijama) pripremite dete za odlazak na odeljenje. Deci mladeg uzrasta kroz
igracke, igru, slikovnice, igrice, price, pribliZite odlazak na odeljenje. Starijoj deci
iskreno kaZite da i vi ne znate tacno 35ta ce biti, ali da cete im reci vise kada i sami
budete znali i imali vise informacija. Trudite se da predstavite odeljenje kao jednu
prijatnu sredinu u kojoj ima i druge dece, u kojoj ima igracaka, u kojoj ¢e vase dete
upoznati nove drugare, lekare isestre. U zavisnosti od toga kako je vase dete do tada
reagovalo na ,bele mantile” i intervencije (bockanja zbog vakcina, vadenja krvi,
pregleda) kaZite detetu, posebno mladeg predskolskog i osnovnoskolskog uzrasta, da
idete zajedno na odeljenje i da ste viuvek tu, uz njega, i da Cete sve zajedno proci.
Pokusajte da izbegnete laganje i zavaravanje deteta po modelu ,nista nece biti“;
»nece ti niko nista” i sl, jer kad se desi bockanje, pregled i sl. time u startu stvarate
detetov otpor i nepoverenje. Umesto toga pokusajte da ojacate njegovo
samopostovanje i da ,pregovarate” (kako ste do tada pregovarali oko raznih
problema). Plac i otpor kod mlade dece prilikom dolaska na odeljenje, bockanja i
pregleda su uobicajena pojava. Viste tu da dete umirite i ohrabrite.

Prvi dolazak na odeljenje sigurno nije jednostavan, ali ste vi tu da pomognete i sebi i detetu da
to bude sto manji stres.

Sta vas ¢eka prilikom prvog dolaska na odeljenje:

upoznavanje sa medicinskim timom (lekari, sestre, psiholog, vaspitaci)

upoznavanje sa kucnim redom i pravilima odeljenja

uspostavljanje kontakta sa medicinskim osobljem

upoznavanje sa procedurom lec€enja (duZina trajanja leCenja, vrste terapija, efekti
terapija, medicinske procedure kroz koje ¢e vase dete prociisl.).



Sta je vazno prilikom prvog boravka na odeljenju:

- uspostavljanje kontakta poverenja sa timom lekara i ostalim medicinskim osobljem

- informisanje o vrsti bolesti, terapijama, ciklusima, trajanju lecenja, mogucim
medicinskim intervencijama, mogucim kratkoroénim i dugoroénim neZeljenim
efektima terapija... (Tesko je sve zapamtiti i pitati u prvom ili drugom razgovoru.
Zapisujte pitanja, dileme, nedoumice...)

- uspostavljanje kontakta sa psihologom odeljenja (sve sto mislite da bi moglo
da bude problem kod vaseg deteta u vezi sa lecenjem, posledicama lecenja,
boravkom na odeljenju, medicinskim procedurama ukazite psihologu i zajedno
radite na prevazilazenju problema)

- donosenje odluka o daljem skolovanju deteta ako je dete osnovnoskolskog uzrasta

(I=VIll razred). Raspitajte se o bolnickoj skolii nacinu organizacije skole
- uspostavljanje kontakta sa ostalim roditeljima i udruzenjima roditelja

Nakon prvog boravka na odeljenju i informisanja o procedurama lecenja, trajanju i dinamici
lecenja ocekuju vas brojne promene u svakodnevnoj organizaciji zivota i rada, ocekuju vas
brojne odluke u vezi sa funkcionisanjem porodice i daljim aktivhostima.

Vaine odluke se najcesce odnose na sledece prakticne porobleme:

- informisanje i priprema deteta na trajanje lecenjai posledice terapija (opadanje
kose, reakcije na terapije, promena nacina zivotairitma skolovanja)

- ko ce biti uz dete tokom trajanja lecenja i kod kuce, u pauziizmedu terapija

- ko ce nastavitida radi (ako ste uradnom odnosu) a ko ¢e uzeti bolovanjei
odsustvo sa posla

- ko ¢e brinuti o drugom detetuili deci tokom vaseg odsustva

- kako cete balansiratiizmedu potreba obolelog detetai ostale dece, koja takode
imaju posebne potrebe i mogu imati prolazne psiholoske probleme kojisu u
vezisa boleséu brataili sestre

- postavljanje granica prema uzoj, Siroj porodici, rodbini, prijateljima, komsijama

1.2. Druga fazaleéenja: Tok le¢enja, medicinske procedure — FAZA STABILIZACIJE

Nakon prve dve ili tri terapije, ocekuje se da je pocetni Sok prevladan i da je lecenje krenulo
predvidljivim, uobicajenim tokom.
Kod dece i adolescenata kojiimaju dijagnoze maligne bolesti koje se odnose na centralni nervni
sistem i ekstremitete (kosStani tumori) u ovoj tzv. fazi stabilizacije moZe docido iznenadnih
»,obrta”isituacija koje ponovoizazivaju krizu na licnom iindividualnom nivou.
Prvo, zbog lokalizacije bolesti (CNS) dete ili adolescent moZe da ispolji razlicite upadljive neuro
psiholoske probleme koji se odnose na motoricke aktivnosti (stabilnost,samostalnost udrzanju
i hodu; probleme sa govorom, pamcenjem, apstraktnim misljenjem i zakljucivanjem, problemi
sa finom motorikom drzanja, hvatanja, pisanja).



Drugo, u nekim sluc¢ajevima jedina opcija hirurske pomoci kod kostanih tumora je radikalna
hirurgija, tj. amputacija. ,,Priprema” za amputaciju se radi samo kada postoji velika sigurnost da
ce se ova intervencija sprovesti. S obzirom da je suocavanje i priprema za amputaciju veoma
bolna i teska, kako za roditelje tako i za dete, u rad se uvek ukljucuje psiholog. Cilj psiholoske
pripreme je da se uspostavi emotivna stabilnost i prihvati gubitak dela tela i invalidnost, 5to
predstavlja novi problem unutar vec postojeceg problema maligne bolesti.

Vaino je skrenuti paznju da se kod nekih vrsta tumora kao oblik lecenja predlaze radio terapija
ili zra¢na terapija. Uzimajuci u obzir proceduru sprovodenja ove terapije, decu predskolskog
uzrastainiZih razreda osnovne skole je potrebno posebno pripremiti za sve procedure koje su u
vezisa ovom terapijom.

U fazi trajanja lecenja, moze se desiti da kod porodice obolelog deteta (najcesce kod roditelja
koji je vise upucen na dete tokom trajanja lecenja) dode do psiho-fizickog umora. Kod deteta ili
adolescenta moze doci do zamora od lecenja a samim tim i otpora prema terapijama i daljem
leCenju. Kada se prepoznaju pokazatelji umora, prezasi¢enja i otpora prema sprovodenju
daljeg lecenja, predlaZe se krac¢a pauzaiodmor (ukoliko to ne remeti cikluse terapija).

1.3. Trecafazalecenja: Zavrsetak lecenja, uspostavljanje redovnih kontrolai
resocijalizacijaireintegracija u Skolsku sredinu—FAZA REINTEGRACIJE

Zavrsetak lecenja i vracanje u rutinu tj. na stari nacin Zivota koji vise nikada nece biti isti kao pre
bolesti, ima posebnu dinamiku. Porodica i dete koje je zavrsilo lecenje moraju da nauce da zive
sa odredenom dozom brige, strepnje i potrebe za prezasticivanjem deteta koje je bilo na
le¢enju. Cest je konflikt roditelja na relaciji koliko slobode detetu dati, $ta ograniciti, kako se
ponasati normalno iopusteno a pratiti pani¢no svaki moguciznak i promenu kod deteta...
Povratak u skolsku sredinu, suocavanje sa promenama kao posledicama lecenja, uklapanje u
grupuvrsnjaka, predstavljaju krupne zadatke.

2.DEO

NAJCESCI PSIHOLOSKI PROBLEMI | PSIHOLOSKA POMOC U ODNOSU NA
UZRAST DETETA

Deca i adolescenti koji se leCe od razlicitih malignih bolesti i njihove porodice, tokom
dugotrajnog i iscrpljujuceg onkoloskog lecenja, prolaze kroz jedan izuzetno tezak Zivotni
period.

Razliciti dogadaji (potvrda dijagnoze maligne bolesti, pocetak onkoloskog lecenja, posledice
onkoloskog lecenja — promena spoljasnjeg izgleda — gubitak kose i upadljivost izgleda), zatim
promena dotadasnjeg nacina Zivota i uobicajenog funkcionisanja (prestanak redovnog
pohadanja Skole i gubitak vainih socijalnih kontakta sa vrsnjacima), razlicite medicinske
procedure i intervencije (od svakodnevnih ,bockanja“, kako deca u Zargonu nazivaju plasiranje
braunila, do tezZih radikalnih hirurskih intervencija koje se odnose na amputacije ekstremiteta,
sto dovodi do invalidnosti), potencijalni su ,trigeri”, tj. okidaci koji mogu da izazovu razlicita
psiholoska stanjai veomabolnaislozena osec¢anja kod obolele dece i adolescenata.




Decaiadolescenti posebno tesko podnose ucestale hospitalizacije i boravak na odeljenju.

1.1. Dete od nekoliko meseci do 3 godine Zivota suocava se sa narusavanjem svakodnevne
rutine koja se odnosi na ishranu, spavanje, igru u poznatom i nepretecem okruzenju i prisutan
je veliki strah od bolnih medicinskih intervencija. Kod dece ovog uzrasta se u bolnickim
uslovima cesto mogu videti regresivna ponasanja (dete naviknuto na cistocu ponovo pocinje
da traZi pelene, deca naviknuta na samostalnu ishranu traze cuclu, prisutni su razliciti tikovi —
sisanje palca). Kod dece se mogu sresti zaostajanja u uobicajenom psiho-fizickom razvoju (deca
kasne u uobi¢ajenom razvoju motorike, govora).

1.2. Deca uzrasta od 3 do 6 godina najvece probleme imaju u vezi sa stranim i ¢esto u njihovom
prvom dozivljaju odeljenja, stranom i nepoznatom bolnickom okruzenju, nepoznati ljudi u
belim mantilima sprovode bolne i neprijatne intervencije. Veliki problem na ovom uzrastu je i
odvajanje od jednog od roditelja (jer je uz dete obi€no majka ili zamena ako majka ne moze da
bude prisutna) i narusavanje svakodnevne rutine koja se odnosi na ishranu, spavanje, igru u
poznatom i nepretecem okruzenju i svakako, prisutan veliki strah od bolnih medicinskih
intervencija.Kod dece na ovom uzrastu se u bolnickim uslovima c¢esto mogu videti regresivna
ponasanja— sisanje palca, uvrtanje kose i sl.).Deca mogu ispoljavati ljutnju i bes, posebno
prema roditelju koji je uz njih.

1.3. Deca uzrasta od 7 do 10 godina imaju velike probleme u vezi sa novim i nepoznatim
bolniékim okruZenjem, zatim strahove od neprijatnih medicinskih intervencija. Cesto se u
ovom uzrastu reaktiviraju separacioni problemi, prisutni su takode: briga zbog izostajanja iz
skole i gubitka kontakta sa wvrsnjacima kao i patnje u vezi sa promenom telesnog izgleda
(upadljivost zbog gubitka kose) i snalazenjem u socijalnoj sredini. | u ovom uzrastu se mogu
uociti regresivna ponasanjadece.

1.4. TinejdZeriuzrastaod 10 do 14 godinaiadolescenti uzrasta od 14 do 18 godina se suocavaju
sa problemima koji su u vezi sa samopostovanjem i samopouzdanjem, zatim sa dozivljavanjem i
prihvatanjem sebe sa izmenjenim telesnim izgledom. Prisutni su razliCiti strahovi, raspolozenje
je promenljivo, Cesto su prisutne negativne emocije zbog osecanja uskrac¢enosti (,,mojivrinjaci
idu u sSkolu i provode se, a ja... gde sam ja... danima u bolnici”). Adolescenti, sto zbog
kompleksnog razvojnog perioda u kojem se nalaze, 5to zbog bolesti, zahtevnog onkoloskog
lecenja koje podrazumeva mnogo ogranicenja, mnogo neprijatnih i neizvesnih situacija koje im
se desavaju u vezi sa lecenjem, pokazuju ceste promene raspolozenja, skloni su ispoljavanju
negativnih emocijaiagresivnog ponasanja (i to uglavnom prema roditeljimai unutar porodice).
Nije retkost da adolescenti pokazuju i anksiozne i depresivne simptome i da su demoralisani u
vezi sapozitivnim ishodom lecenja.




Adolescencija je i inace period burnih psihofizickih, fizioloskih i emocionalnih promena.
Specificnost adolescencije kao faze razvoja sa burnim promenama na razli¢itim nivoima,
umnogome utice na nastajanje dodatnih brojnih i slozenih problema u situaciji kada se
adolescent razboli od nekog oblika maligne bolesti.

Adolescenti su dovoljno odrasli da razumeju implikacije dijagnoze koja oznacava
maligno oboljenje, ali kako do kompletnog sazrevanja i integracije licnosti nije doslo u
potpunosti, strategije prevladavanja i mehanizmi odbrane nisu efikasni kao kod zrelih odraslih
osoba koje se suocavaju sa malignom boles¢u. Cinjenica da je tesko oboleo i da mora da se ledi,
adolescenta koji prirodno teZi autonomiji, dovodi u poziciju zavisnosti i gubitka kontrole.
Ucestale hospitalizacije uslovljavaju gubitak kontakta sa skolom i vrsnjacima i vrsnjackim
grupama. Agresivne hemioterapije uslovljavaju promenu telesnog izgleda a privlacan
spoljasnji izgled je za adolescente jedan od bitnih elemenata u stvaranju povoljne slike o sebi.
lzmenjenog telesnog izgleda, adolescent koji se leci od maligne bolesti postaje upadljiv i
upadljivo razlicit od vrinjaka, sto mozZe izazvati osecanje inferiornosti, bezvrednosti, gubitka
samopostovanja i sugurnosti u sebe. Kod vulnerabilnijih adolescenata sve sto je navedeno
moze dovesti do socijalne izolacije, povlacenja u sebe i svoj svet, pa cak i do razvoja depresivnih
reakcija.

Tamara Klikovac,
mr sci dipl psiholog
porodicni psihoterapeut



PRIPREMA DETETA ZA BORAVAK U BOLNICI,
SAOPSTAVANJE DIJAGNOZE

Priprema porodice za smestaj deteta u bolnicu i pocetak leCenja predstavljaju za vecinu
ljudi traumatski dogadaj, a sama situacija zahteva dobru organizaciju porodicnog sistema. Zbog
toga je veoma bitno da roditelji na adekvatan nacin pripreme dete za boravak u bolnici.

Deca veoma razlicito reaguju na bolnicki kontekst, sto zavisi, pre svega, od uzrasta deteta,
same prirode bolesti, duzine boravka u bolni¢kim uslovima, medicinskih procedura koje je
neophodno organizovati, kako dijagnostickih, tako i terapijskih, nakon postavljanja dijagnoze.
Poteskoce u prilagodavanju na bolnicke uslove kod deteta se mogu ispoljiti na razlicite nacine, u
obliku fizickih simptoma i smetnji, u obliku specificnih emocionalnih reakcija, cak, i u vidu
poteskoca na planu mentalnog funkcionisanja.

Roditelji mogu da preduprede nastanak ovakvih problema davanjem blagovremenih i jasnih
uputstava i objasnjenja detetu, zbog cega je boravak u bolnici neophodan i vazan, sa kakvim ce
se dete sadrZajima tamo srestii 5ta ¢e se, eventualno, tamo dogadati.

Strucnjaci savetuju razgovor sa detetom o ozbiljnosti bolesti (pogotovo ako se radi o malignoj
bolesti, te situacija nalaze sto brzi pocetak lecenja), ¢im se potvrdi dijagnoza. Prva pitanja koja
se namecu roditeljima nakon obavljenog razgovora sa lekarima i saopstavanja dijagnoze, te
nacina lecenja u perspektivi, glase — kako, 5ta, koliko i kada reci detetu o samoj bolesti i leCenju
koje predstoji? Postoje i strucno prihvaceni standardi o tome sta bi detetu trebalo reci o
lecenju maligne bolesti od koje je obolelo. Naravno, nacin vodenja razgovora, nivo objasnjenja
kljucnih pojmova, kvalitet same komunikacije, zavisice pre svega od uzrasta deteta, ali i od
njegovih intelektualnih kapaciteta, kao i nivoa emotivne i socijalne zrelosti, dakle, od
individualnih karakteristika samog deteta.

1) Studije o ozbiljno oboleloj deci PREDSKOLSKOG UZRASTA (0 -6 g.) pokazale su da na ovom
uzrastu bolest moZe da uspori razvoj motornih, govornih i mentalnih sposobnosti deteta.
Najcesce reakcije deteta ovog uzrasta na nove, nepoznate i bolne situacije i intervencije na koje
nailazi u bolni¢kim uslovima, jesu plaé, uznemirenost ili povlacenje. Cesto su prisutni i
regresivni oblici ponasanja—ponovna upotreba prelaznih objekata—meda, lutka, ¢ebe, sisanje
palca, nocno mokrenje koje je prethodno regulisano, tepanje ugovoruisl.

Napustenost i usamljenost, te izraZzeni strahovi od bolnih, neprijatnih i invanzivnih bolnickih
intervencija (npr. plasiranje braunile, lumbalna punkcija, punkcija kosne srzi i dr.), kaoiteze
prihvatanje pravila ponasanja, koja diktira sam boravak u bolnici, a koja deca ove uzrasne grupe
tesko tolerisu, cak i uz prisustvo odrasle osobe, ukratko su odlike opisanog uzrasta. Za ovu
kategoriju uzrasta je tipicno da misljenje ima magijski karakter, pa se i roditelji doZivljavaju na
taj nacin, kao carobnjaci i superheroji, koji mogu da uklone sve prepreke, neprijatnosti i
grubosti realnog sveta. Dete ovoga uzrasta ne moZe da shvati sustinu pojma smrti. Roditelji
treba da znaju da ce se dete ponasati onako kako se i oni budu ponasali: ako ne mogu da
kontrolisu svoj strah, to ¢e preneti i na dete, a ako se budu trudili da naprave opusteniju
atmosferu, pomoci ce detetu da se opusti i lakse podnese svoje leCenje, pogotovo ako se




boravak svede naigru i prijatnije aktivnosti koje roditelj moze da organizuje detetu u bolnickoj
sobi. Najcesca su objasnjenja tipa — ,malo je slabija krv, pa treba da primis neke lekice da krv
ojaca, ¢im primis sve sto lekari daju, idemo kuci, mama je satobom, nemojda brines doksamja
pored tebe”isl.

2) Deca MLAPEG SKOLSKOG UZRASTA (6 —12 g.) jo§ uvek se veoma plase fizickog bola, telesnih
povreda, razdvajanja od roditelja. Cesto shvataju bolest kao kaznu za nesto 3to su ,,lose” uradili
ili pomislili, te su skloni razvijanju osecanja krivice, u ovakvim situacijama. Neretko Zele da
LZastite” svoje roditelje, ne pokazujuci koliko znaju o svemu 5to se oko njih dogada — Cesto se
ovakva pozicija oznacava kao ,,najusamljeniji od svih”. Dete u ovakvim fazama nema nikoga sa
kim bi podelilo svoja osecanja i zabrinutost. U stvari, suocava se sa cinjenicom da roditelj nije
svemoguc, i da ga u ovakvoj situaciji ne moze zastititi koliko je njemu potrebno, sto ga dodatno
onespokojavaibrine.

3) Ve¢ u ovom periodu (UZRAST OD 10-12 god.), dete zna mnogo o prirodi svoje bolesti, aliio
smrti i umiranju. Misljenje na ovom uzrastu dobija karakteristike apstraktnog, te se ovako
apstraktni pojmovi i fenomeni mogu konacno shvatiti u potpunosti. Vecina dece ovog uzrasta
shvata ozbiljnost bolesti i konacnost smrti. Tesko im je da ispolje svoje emocije, te ako uspeju u
tome i otvore se, ne treba ih zaustavljati i osujecivati u toj potrebi. Ovde i medicinski tim i
porodica treba da rade uigrano i povezano, da se obezbedi kontinuitet, kako bidete moglo sto
pre da nastavi normalan Zivot. Na emocionalnom planu su karakteristicne promene koje se
ispoljavaju u vidu pojacane napetosti, zamuckivanja, grickanja noktiju, pojacanog
psihomotornog nemira. Pojavljuju se problemi u ishrani, dete jede ili previse ili premalo,
postaje izbirljivo i zhtevno kada je hrana u pitanju. Takode, u ponasanju se pojavljuju nagle
promene u vidu pojacane agresivnosti, dete postaje preglasno, sklono grubim igrama i recima.
Suprotno ovom modelu ponasanja, izdvaja se i drugi tip — naglo povlacenje i pasivnost u
odnosu na spoljasnju sredinu i okruzenje, gubitak interesovanja za sve 5to ga okruzuje, ¢ak i za
igru sa vrinjacima. Roditelji treba sa mnogo vise strpljenja i painje da obave razgovore sa
detetom, na temu bolesti i le€enja koje predstoji. Potrebno je detaljnije objasniti mehanizam
same bolesti, nacin leCenja, boravak u bolnici, procedure koje ga ocekuju, saopstiti iskreno
koliko ¢e samo leCenje trajati. Ako dete postavlja dodatna pitanja, treba sto iskrenije
odgovoriti, u saradnji sa lekarima i psihologom.

4) UADOLESCENTNOM UZRASTU (12 - 18 g.) dijagnoza maligne bolesti je intenzivan stres, kako
za mladu osobu, tako i za samog roditelja, koji ispred sebe ima ravnopravnog sagovornika, te
se, konacno, nalazi u najvecoj dilemi, 5ta reci detetu i na koji nacin. Telesne promene izazvane
terapijom, grubo narusavanje telesne sheme, najvise pogada i frustrira mlade ljude ovog
uzrasta. Pored toga, duboko su zabrinuti za svoju buducnost, kao i za dalji odnos savrsnjacimai
clanovima najuZe porodice. U ovom uzrastu formira se potpuna predstava smrti. Afektivno
reagovanje je veoma burno, impulsivnost i plahovitost izrazenije nego ikad u odrastanju.
Nagomilana tenzija se cesto oslobada kroz destruktivne oblike ponasanja, a tuga i strah su
cesto maskirani i preodeveni u druge emocije, jer nije poZeljno da se direktno ispolje u drustvu
vrsnjaka. Adolescenti su veoma zahtevni u pogledu zadovoljenja sopstvenih potreba i ne




tolerisu odlaganje, a pritom su ubedenida ih niko ne razume. U ovom periodu mladiljudi Zzive u
snainom ubedenju da su centar univerzuma i da se sve desava zbog njih i oko njih. Roditelj ce
najvise pomoci ako preuzme ulogu pazljivog slusaoca, a ne odraslog koji deli savete, i ako pita
»5ta mislis”, a ne — ,kako se osecas”. Jasno, postavljanje granica od strane roditelja je
neophodno, kaoiinsistiranje na postovanju roditeljskog autoriteta.

Bez obzira o kom uzrastu je rec, roditelj detetu treba da pomogne da se suoci sa svim
neprijatnostima koje ga ocekuju tokom lecenja, sa sopstvenim emocijama i otporima. Pre svih
opstih mesta na temu odredenog uzrasta, treba se prvenstveno rukovoditi individualnim
karakteristikama samog deteta, njegovim liénim doZivljajem i stilom reagovanja u svim
opisanim situacijama. Od medicinskog tima, kao i od porodice, ocekuje se visok stepen
tolerancije i prihvatanja, kao i pojacan osecaj empatije—sposobnost razumevanja i postavljanja
u poziciju obolele osobe (saosecanje).

BORAVAK U BOLNICI | POSETE

Lecenje pacijenata obolelih od pedijatrijskih, hemato - onkoloskih bolesti, sprovodi se unasim
uslovima:

- uvelikim medicinskim centrima (bolnicki tretman na odeljenjima)
- udnevnim bolnicama
- ukucnim uslovima, po odredenojshemilecenja

Vecina centara ima organizovanu kompletnu sluzbu, za sve aspekte lecenja i rehabilitovanja
obolele dece (lekari, medicinske sestre, psiholozi, defektolozi, socijalni radnici, vaspitaci,
ucitelji, fizioterapeuti).

U NASIM USLOVIMA, ZA DECU SVIH UZRASTA, OD 0-18 GOD, NA ODELJENJU PEDIJATRIJSKE
ONKOLOGIJE, OBEZBEDENQ JE PRISUSTVO RODITELJA, UKONTINUITETU.

Posete ostalih ¢lanova porodice, poznanika, prijatelja i rodbine, svakodnevno su
organizovane, u popodnevnim casovima, u intervalu od 13-15 h. Sprovode se u dogovoru sa
odeljenjskim lekarima, a uskladene su sa zdravstvenim statusom, kako datog pacijenta, tako i
sa stanjem ostalih pacijenata na odeljenju. Svako odeljenje, u okviru decijih pedijatrijskih
ustanova sirom Srbije, ima IGRAONICU ili DNEVNI BORAVAK, gde deca svih uzrasta, zavisno od
toga koliko im aktuelno stanje dozvoljava, kroz vodenu igru, zanimanje raznim pedagosko-
didaktickim materijalima i druZenje u kreativnim radionicama, pod vodstvom vaspitaca,
razmenjuju svoja osecanja, ideje, razmisljanja. U mnogim decijim bolnicama IGRAONICE su
veoma vazan deo programa podrske u procesu lecenja dece svih uzrasta.




POVRATAK KUCI

Povratak kuci treba da omoguci detetu da se sto pre ukljuci u normalan Zivot.U realnom svetu,
deca svih uzrasta ocekuju da se prema njima roditelji ponasaju spontano, adekvatno, da ne
prave veliku razliku izmedu zdravog i bolesnog deteta. Deca ce biti zbunjena i uplasena ako
osete previse paznje i predusretljivosti, da se previse razlikuju od ostalih, da su roditelji previse
zabrinuti za njihovo zdravlje, da se situacija u kuéi znacajno promenila, da se insistira na
uzimanju lekova i na uspostavljanju odredenog rezima navika, od strane roditelja. Adolescenti
¢e, neretko, reagovati s netrpeljivos¢u i impulsivhoséu na preteranu brigu i paznju, kao i
pokusaj da se ogranici njihova aktivnost i sloboda, iako ce roditelj dati objasnjenje da je sve to,
isklju€ivo, iz zdravstvenih razloga.

Uz konsultaciju sa lekarom, roditelji treba da naglase sta je DOZVOLJENO, a ne da posebno
isticuzabrane —stasenesme, idete ce lakse prihvatiti neophodna ogranicenja.

Neophodno je ohrabrivati dete za odlazak u Skolu, tj. u kolektiv, u€estvovanje u svim skolskim
i vrinjackim aktivnostima, ¢ime dajemo podrsku za ocuvanje socijalne mreze i kontakata sa
starim drustvom. Negovanje socijalne mreZe i ocuvanje komunikacije sa vrsnjacima, kako u
toku lecenja, tako i nakon povratka iz bolnice, od velikog su znacaja za rehabilitaciju mladih
pacijenata, pogotovo pacijenata adolescentnog uzrasta.

SKOLA

Indirektno ucesce u nastavnim aktivnostima skolskog odeljenja omogucava detetu da nastavi
pracenje skolskog programaikonkretnog gradiva, te da se ukljuci, sto pre i sto bezbolnije, u sve
skolske i vrsnjacke aktivnosti.

Neophodno je, u tom smislu, uspostaviti sto adekvatniju saradnju sa skolskim, strucno- -
pedagoskim timom. Dakle, treba da se obezbedi odgovarajué¢a povezanost na relaciji Skola —
bolnica — kucda. Roditelji treba 5to pre da obaveste ucitelja ili razrednog staresinu, direktora,
skolskog psihologa, pedagoga, o zdravstvenom stanju deteta, postavljenoj dijagnozi, te
buducem lecenju. Neophodno je dati osnovne informacije o dijagnozi i nacinu lecenja ovakvih
bolesti, o vremenu koje dete treba da provede u bolnici i kod kuce, kao i o svim pratecim
aspektima i nuspojavama, do kojih dolazi u procesu lecenja deteta. Treba objasniti na sto
jednostavniji nacin, kako bi svi mogli da shvate, sta to sve prakticno znaci za dete | za njegovu
porodicu.

Staresina ili ucitelj, u dogovoru sa roditeljima i bolesnim detetom, treba da osmisli nacin na
koji ¢e obavestiti ostalu decu iz odeljenja o bolesti skolskog druga, vremenu koje ¢e njihov drug
provesti na bolnickom i kuénom lecenju, nacinu lec¢enja i promenama do kojih dovodi primena
odredenih lekova—promena telesne sheme, povecanje ili drasticno smanjenje kilaze, alopecija
ili delimicni, do potpuni gubitak kose usled primene hemoterapije iliradioterapijeisl.

Takode, neophodno je dogovoriti se u vezi sa prvom posetom i daljim vidanjem, uz
obaveznu konsultaciju lekarskog tima.

Nakon povratka deteta na nastavu, nastavniku je neophodno dati osnovne smernice za dal;i




rad sa u¢enikom. Treba upozoriti na osnovne rizike, dati uputstvo za pravovremeno i adekvatno
reagovanje u slucaju eventualnih komplikacija u skolskim uslovima. Ipak, neophodno je da
roditelj ukaze staresini na cinjenicu da je veoma bitno da se prema detetu odnosi kao prema
uceniku, a ne kao prema bolesniku.

Takode, potrebno je ukazati na mogucnost Cesceg izostajanja, a zajedno se angaZovati da se
izostanci svedu na minimum. Roditelj treba da naglasi da se od kompletnog skolskog tima
ocekuje veliko razumevanje i pomoc.

VVeoma je vazno da nastavnik pruzi adekvatnu podrsku i pomoc detetu po povratku na
nastavu, pre svega, da utice na korigovanje, sazimanje i prilagodavanje nastavnog plana i
programa, tj. obima predenog gradiva opstem zdravstvenom stanju ucenika i njegovim daljim
mogucnostima i sposobnostima, nakon podvrgavanja komplikovanoj terapijskoj i bolnickoj
proceduri. U ovom delu, uc¢estvuju, po potrebi, lekari, psiholog, odeljenjski staresina ili ucitelj,
roditelji...

BRACE | SESTRE

Zdrava braca i sestre, takode, mogu biti veoma zbunjeniiuplaseni zbog tuge i bola roditelja, kao
i zbog Zaljenjaistraha, usled bolestibratailisestre.

Neophodno je na pocetku ukazati na ozbiljnost bolesti i same situacije u kojoj se nasla cela
porodica. Roditelji treba da objasne deci da sama bolest brata ili sestre nije zarazna i da ne
predstavlja nikakvu opasnost za njih i ostale clanove porodice. Takode, treba da znaju da nisu ni
na koji nacin odgovorni za bolest svog brata ili sestre. Neophodna je priprema brace i sestara za
prvi odlazak u bolnicu, u posetu bolesnom bratu ili sestri, tj. za prvi dolazak brata ili sestre na
vikend i kuéni oporavak — vaino je na adekvatan nacin ukazati na sve pojedinosti koje su od
znacaja za dalju komunikaciju dece, pre svega ukazati na promene u fizickom izgledu bolesnika,
kako se braca ili sestre, pogotovo mladi, ne bi uplasili i obeshrabrili u daljoj komunikaciji.
Medutim, zbog veoma slozene situacije u kojoj se porodica iznenada nasla, braca i sestre mogu
imati raznorodne probleme dok traje lecenje i dok roditelji mnogo odsustvuju iz kuce —
glavobolje, stomacne tegobe, depresivne reakcije, mogu ispoljavati razne oblike agresivnog,
impulsivnog, neprilagodenog ponasanja, kao sto su skolske fobije ili fobije od predskolske
ustanove (separaciona anksioznost) i sl. Pojavljuje se LJUBOMORA na bolesnog brata ili sestru,
zameraju roditeljima, na razne nacine, sto vise painje i vremena posvecuju bolesnom detetu.
Neki direktno ispoljavaju BES ili LJUTNJU prema roditelju zbog novonastale situacije, Zeledi da
uticu tako na promenu roditeljskog ponasanja. Razlog za to je slika koju gledaju danima u kudi -
majka stalno place, otac je zamisljeniji i odsutniji nego inace, stalno pricaju o bolesnom detetu,
a zdravoj deci se tada ¢ini da njih niko ni ne primecuje. Neki se, pak, povlace, neki dugo izbivaju
iz kuce, popustaju u Skoli, provode vreme uvrinjackoj grupi vise nego u kudi, razvijajuci dozivljaj
da su bolje prihvaceni i zasticeni u grupi vrsnjaka, nego kod kuce... Takode, uplaseni su, i Cesto
razmisljaju o smrti. Koliko god paradoksalno zvucalo, i bolesno dete moze biti ljubomorno na
zdravog brata ili sestru, tako da roditelji cesto imaju problem sa obostranom ljubomorom, koja
sevrlo otvoreno ispoljava.




Vaino je da roditelji budu otvoreni za sva pitanja, dileme i nacine razmisljanja zdravog deteta,
za spontanu komunikaciju sa detetom, kada ono inicira kontakt, a ne kada roditelj namece.
Roditelj treba da bude prisutan, koliko god je moguce u ovakvoj situaciji, da pruzi podrsku i
dozvoli da se dete otvorii odreaguje u skladu sa sopstvenim osecanjima. | ovde je neophodno
voditi racuna, kako o uzrastu, tako i o individualnim karakteristikama deteta.

RAZVOJNA PITANJA — VASPITNE DILEME NAKON
ZAVRSETKA LECENJA

Razvojno gledano, u prvih pet godina Zivota deca jos ne mogu da shvate sta im se deSavalo u
toku proteklog perioda i lecenja, ali dovoljno su odrasli da zapamte svoje lecenje. | dalje veoma
burno reaguju na sve bolne i neprijatne bolnicke procedure. Ako u toku lecenja roditelj tolerise
ove oblike ponasanja i izlive besa od strane deteta, trebalo bi da nakon zavrsetka lecenja,
postepeno, ali sigurno, reuspostavi disciplinu i red i povrati deo svog roditeljskog autoriteta. Na
pitanja deteta roditelji treba da odgovaraju pailjivo, sa puno strpljenja i tolerancije. Treba
pomocidetetu dase Stoviseizrazi kroz crteziigru.

U wuzrastu od 6 — 10 godina, najvaZniji zadatak jeste povratak u skolu i u redovne Zivotne
aktivnosti, jer Skola u ovom uzrastu ima veoma vaznu ulogu u sticanju neophodnog znanja i
socijanih vestina. Ponekad, ocigladne posledice terapije mogu dovesti do znacajnih poteskoca
u prilagodavanju skolskom okruzenju. Deca ovog uzrasta postavljaju konkretna pitanja u vezisa
svojom boleséu, leéenjem i buduénoséu. Ako se roditelji ne snalaze u ovakvim dilemama i
iskusenjima, treba zajedno da potraZze odgovore iredenja na pravom mestu (lekar, psiholog... ).

U preadolescentnom i adolescentnom periodu (od 10—-18 g.) — bolest i lecenje vezuju decu za
roditelje i porodicu, u periodu kada Zude za slobodom i nezavisnoscu. Grubo izmenjen fizicki
izgled i telesna shema predstavljaju posebno osetljivo polje i snazan izvor nezadovoljstva i
nesigurnosti. Otvoreno i direktno se suprotstavljaju svim pokusajima preterane zastite, od
strane porodice. Zadatak roditelja je da ih, uz pomoc lekara i psihologa, sto pre vrate na
zapocete i prekinute aktivnosti. Roditelji treba dobro da ih oslusnu i pozovu na otvoreni
razgovor o tome sta ih sve muci, Cega se sve plase i o Eemu najcesce razmisljaju.

Bracu i sestre treba ukljuciti u sve zajednicke, porodicne aktivnosti. Roditelji treba da im
pomognu da se izraze, da iskazu svoju posebnost i individualnost. Roditel] ce vec smisliti
adekvatan nacin da ih nagradi i time da do znanja koliko su bili znacajni i vazni u ovoj zajednickoj
porodiénoj misiji. Treba pronaci vreme koje ce biti posve¢eno samo njima, njihovim uspesima,
alii problemima, kako ne bi pomislili da je sve njihovo manje bitno.




JOS NEKOLIKO ZLATNIH PRAVILA,
DRAGI RODITELJI!

- RAZGOVARAIJTE SA DETETOM O NJEGOVOJ BOLESTI.

- POKUSAIJTE DA ODGOVORITE NA SVA POSTAVLIENA PITANJA. UKOLIKO
SE NE SNALAZITE, KONSULTUJTE STRUCNJAKA.

- NE OBECAVAJTE ONO STO NIJE U VASOJ MOCI DA ISPUNITE, FOKUSIRAJTE
SE NA REALNE, DOSTIZNE | KONKRETNE PLANOVE.

- SVE INFORMACIJE KOJE DAJETE DETETU TREBA DA BUDU BLAGOVREMENE
| ADEKVATNE.

- NEMOJTE DA KRIJETE SOPSTVENA OSECANJA OD DETETA, ISPRAVNIJE JE
DA OSECANJA PODELITE SA DETETOM | DATE ADEKVATNO OBJASNJENIJE,
TAKO CE VAM DETE VISE VEROVATI | OSECACE SE SIGURNIJE UZ VAS.

- ZAPAMTITE | POMOZITE DETETU DA ZAPAMTI — ZA MALIGNU BOLEST

NIKO NIJE ODGOVORAN, A UZROCNIK JE NEPOZNAT, DAKLE, KRIVAC NE
POSTOJI!

Tatjana Kisic,
mr sci dipl psiholog
1ZZZDI0OV, Novi Sad
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