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15. februar — Svetski dan dece obolele
od raka ustanovljen je od strane
Internacionalne Konfederacije
UdruzZenja Roditelja Dece Obolele od
Raka ICCCPO (International
Confederation of Childhood Cancer
Parent Organizations www.icccpo.org).

Povelja Ujedinjenih Nacija o Pravima
Deteta kaze da: “Sva deca, bez obzira
na rasu, religiju i ekonomski status,
imaju pravo na Zivot, leCenje od bolesti
i oporavak.”

U svetu od malignih bolesti godisnje
oboli oko 250.000 dece, a samo 20%
ima pristup dijagnostici, lecenju i
oporavku.

U Srbiji od malignih oboljenja godisnje
oboli oko 300 dece, a od leukemije oko
60 dece. Vise od 70% malignih
oboljenja kod dece je izlecivo, uz
moguénost adekvatne dijagnostike,
terapije i uslova lecenja. Da bi se
obezbedili svi adekvatni  uslovi,
neophodna je pomo¢ i podrska celog
drustva.

Da se podsetimo:

U organizaciji NURDOR-a, u Srbiji se 15.
februar svake godine obelezava
medijskom kampanjom, objavljivanjem
publikacija za male pacijente i njihove
roditelje, izlozbom decjih radova i
priredbom u bolnicama.

2003. u organizaciji Udruzenja ,,Uvek
sa decom”, Ansambl narodnih pesama
i igara ,,KOLO", odrzalo je humanitarni
koncert u svecanoj sali Kolarceve
zaduzbine, pod pokroviteljstvom

Fondacije NJ.K.V. Princeze Katarine.

2003. Princeza Katarina Karadordevic,
Dr Zoran Bekic¢ i Mileva Licina sa decjim

ansamblom “KOLO” na Kolarcu

MEDUNARODNI DAN DECE
OBOLELE OD RAKA
15. FEBRUAR

2004. odriana je konferencija za
Stampu u pozoristu ,Bosko Buha“ i
promocija broSura o Akutnoj
limfoblastnoj leukemiji. Tom prilikom
su nam gosti bili ¢lanovi udruZenja
roditelja iz Sarajeva ,Srce za djecu
oboljelu od raka u FBiH“ i lekari
odeljenja  dedje

hematoonkloskog
bolnice u Sarajevu.

2004. pozoriste “Bosko Buha”: Prof.dr
Dragana Janié, Prof.dr Gordana
Bunjevacki, Dr Zoran Bekic, Irina Ban

2005. ucestvovali smo u
internacionalnom projektu
SIOP&ICCCPO ,Videno mojim ocima“ i
priredena je izlozba fotografija Ciji su
autori deca koja se le¢e od malignih
bolesti u svim bolnicama u Srbiji.

IzloZbu je otvorio ministar zdravlja R.S.
Prof.dr Tomica Milosavljevi¢ u galeriji
,0O30Ne" u Beogradu.

2005. Prof.dr Tomica Milosavljevic,
Nebojsa Babié i Irina Ban na otvaranju

izlozbe u galeriji “O30Ne”
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2005. Poster prikazan na izlozbi
“Videno mojim oc¢ima” na kongresu
SIOP&ICCCPO

2006. u galeriji RTS-a u Beogradu
je bila konferencija za Stampu i
promocija brosure ,Emocionalni
aspekti dece i adolescenata
obolelih od raka“ autora Prof. John
Spinetta.

2006. Galerija RTS: Irina Ban, Tamara
Klikovac i Prof. dr Dragana Janié¢

UdruzZenje “Uvek sa decom” je u
Ruskom domu organizovalo
predstavu “Strike a pose” u saradnji
sa teatrom “EZen”. Predstava je
uradena po motivima Aleksandra
Pantelica “LILI”, u reZiji Miroslava
Nikoli¢a.



2007. u galeriji ,030NE“ u Beogradu, organizovana
je konferencija za Stampu, izloZzba decjih crteza i
promocija projekta za pruzanje emotivne i psiholoske
podrske ,Savetovaliste za roditelje dece obolele od
malignih bolesti“.
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Poster koji su

’g.,

napravili volonteri,
clanovi Studentske

Unije Medicinara OKPEHM CE!

/
\D U Univerzitetskoj Decjoj

Klinici, glumica Zorica

Jovanovic, poznata po svojim
humanitarnim predstavama, deci je

odigrala svoju Cuvenu predstavu

“Pipi Duga Carapa”
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2008. u beogradskim bolnicama, u organizaciji lokalnih
udruZenja roditelja, odrZane su priredbe i koncerti za decu,
objavljena je kniZica za decu ,Za$to Carli Braun, Zasto“,
prevod engleske publikacije (Click-Sargent UK) i roditelji,
¢lanovi udruzenja NURDOR, aktivno su ucestvovali u
medijskoj kampanji u saradnji sa lekarima, psiholozima i
studentima-volonterima.
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UdruZenju “ZVONCICA” na
Institutu za majku i dete, firma
“MIO 3 Company” iz Subotice je
deci poklonila kackete, HVALA!!!

svojim

obradovali
Skole "Kosta Manojlovic"
muzi¢ar Dragoljub Duricié.

Na Institutu za onkologiju i
radiologiju Srbije decu su,
nastupom,
deca muzicke
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Slobodanka Erié, predsednik “NURDOR”
sa engleskog je prevela knjigu za decu
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Sluzba za hematologiju i onkologiju Instituta za zdravstvenu zastitu

dece i omladine Vojvodine 1ZZZDIOV, Novi Sad

SARADNJOM SA DOMACIM | STRANIM CENTRIMA DO
SVETSKIH STANDARDA

1ZZZDIOV, jedino je mesto gde se zbrinjavaju, tj.
dijagnostikuju i le¢e deca (0-18 godina) obolela od
hematoloskih i onkoloSkih bolesti sa teritorije AP
Vojvodine. Organizaciono se sastoji od Odeljenja
hematologije, Odeljenja onkologije i Odeljenja dnevne
bolnice i raspolaze sa 24 kreveta.

U okviru svoje delatnosti u Sluzbi se sprovodi dijagnostika
i lecenje kako hematoloskih bolesti u uzem smislu
(urodjenih i stecenih poremecaja hematopoetskog
sistema), tako i poremecaja hemostaze. Medu
onkoloskim  bolesnicima najveci je broj pacijenata sa
malignim hemopatijama (akutne limfoblastne leukemije,
akutne i hroni¢ne mijeloidne leukemije i mijelodisplazni
sindromi), ali se isto tako wvrSi i dijagnostika,
preoperativna priprema i lecenje solidnih tumora decjeg
doba u saradnji sa specijalistima decje hirurgije i
radioterapeutima iz Instituta za onkologiju u Sremskoj
Kamenici, gde se po potrebi sprovodi radioterapija.

Sa ciljem da se svoj deci prufZi isti nivo zdravstvene zastite,
u nasoj se Ustanovi, kao i u drugim referentnim
ustanovama u Srbiji, primenjuju identi¢ni protokoli
(speciféni lekovi i postupci) za leCenje hematoloskih i
malignih bolesti, a koji su istovemeno i protokoli priznati i
Siroko primenjivani u svim evropskim zemljama i svetu.

U Sluzbi za hematologiju i onkologiju 1ZZZDIOV godisnje
se dijagnostikuje izmedju 20 i 30 novih onkoloskih

bolesnika decjeg uzrasta, a oni, zajedno sa ranije
dijagnostikovanim  bolesnicima, ostvare oko 300
hospitalitacija na odeljenjima i joS oko 1000

hospitalizacija iz uslova dnevne bolnice na godiSnjem
nivou.

Rezultati leCenja su isti kao i rezultati drugih referentnih
ustanova sa teritorije Srbije, a i Sire. To se izmedu ostalog
ostvaruje saradnjom sa centrima za pedijatrijsku
hematologiju i onkologiju u zemlji i inostranstvu u cilju
obezbedivanja uslova lecenja koji odgovaraju evropskim i
svetskim standardima.

Osim adekvatne i struéne pomoci lekara pedijatara
hematologa, nezaobilazni deo tima u lecenju nasih
bolesnika je i psiholog.

STRANA 4

Sa ponosom moramo istaci da smo prvi kao pedijatrijska
ustanova, jos pre desetak godina, prepoznali potrebu za
struécnom  psiholoSkom

pomoci  pedijatrijskim

hematoloskoonkoloskim  bolesnicima i njihovim
porodicama, tako da je joS od tada psiholog veoma
znacajan deo tima u multidisciplinarnom zbrinjavanju

ovih bolesnika.

SluZzba za hematologiju i onkologiju ima svog psihologa
koji je svakodnevno prisutan i pruza stru¢nu pomoc
tokom celokupnog lecenja od momenta saopsStavanja
dijagnoze, pripreme deteta za intervencije, a intervenise i
pri pojavi psiholoskih problema i kriza kako kod pacijenta
tako i porodice kao celine. Organizovani su, kako
individualni psihoterapijski tretmani sa pacijentima i
¢lanovima porodice, tako i grupna terapija, tj.
savetovaliste za majke tipa grupnog rada na odeljenju.
Osim toga, roditelji nasih bolesnika ukljué¢eni su u rad
Nacionalnog udruZenja roditelja dece obolele od raka
Srbije (NURDOR), kao i u projekt “Savetovalista za
roditelje dece obolele od malignih bolesti”.

Prof. dr Nada Konstantinidis
Nacelnik SluZbe za hematologiju i onkologiju I1ZZZDIOV

Nova Godina na hemato-onkoloskom odeljenju 1ZZZDIOV

NACIONALNO UDRUZENJE RODITELJA DECE OBOLELE OD RAKA SRBIJE




STRUCNA PSIHOLOSKA POMOC - NEZAOBILAZNI DEO TIMA

Dipl.psi Tatjana Kisi¢
Teme i sadrzaji koji se obraduju u okviru
grupnih sastanaka SavetovaliSta za majke na
Odeljenju pedijatrijske hematologije i onkologije
1ZZZDIOV Novi Sad

Svakog ponedeljka u 16 h, na Odeljenju pedijatrijske
hematologije i onkologije, u prostoru Decjeg boravka,
odeljenski psiholog, sa majkama koje su u tom
trenutku u moguénosti da prisusutvuju sastanku
Grupe, organizuje sastanke. U toku rada sa prisutnim
majkama psiholog pokusava da stavi akcenat, te
dotakne i obradi sledece teme i sadrZaje, zavisno od
aktuelnih potreba, motivacije i tekuéih problema na
samom odeljenju:

e Maligno oboljenje deteta kao jedan od
najintenzivnijih stresogenih dogadaja u
porodi¢nom sistemu (porodicni stres);

e Maligno oboljenje deteta — Zivotna kriza pojedinca
(dete i rodelj);

e Psiholoska priprema roditelja (majke) za boravak
deteta u bolnici i hospitalni tretman na
hematoloSkom odeljenju (razlike u reagovanju
dece na boravak u bolnici zavisno od uzrasne
grupe kojoj dete pipada, ukljucivanje novih majki u
grupu i uvodenje u osnovne tokove i faze procesa
hospitalizacije);

e Definisanje osnovnih prava i obaveza roditelja
pratioca pacijenta:

pravo na pravovremeno i adekvatno informisanje
roditelja o zdravstvenom statusu deteta, tok, nacin i
dinamiku hospitalnih tretmana i tehnika ispitivanja,
kontrolisanja i leCenja osnovne bolesti deteta;

- pravo na boravak uz dete u toku sprovodenja
kompletnog hospitalnog tretmana;

- pravo na emocionalni doZivljaj i ekspresiju;
- pravo na relaksaciju i odmor;

- pravo i obaveza aktivhog ucestvovanja u delu
tretmana predvidenog za majku ili roditelja - pratioca
pacijenta, a po uputstvima lekara;

- pravo i obaveza ostvarivanja Sto adekvatnije saradnje
sa kompletnim osobljem odeljenja (lekari, sestre,
psiholog, vaspitac, ucitelj...);

- pravo i obaveza uklju¢ivanja oca u proces informisanja,
pracenja toka hospitalizacije deteta i takode, ostvarivanja sto
adekvatnije saradnje sa kompletnom ekipom osoblja;

- pravo i obaveza boravka oca uz dete, u dogovoru sa
majkom i lekarima;

Takode se diskutuje o temama:

Partnerski odnosi kao izvor podrSske u toku lecenja
deteta

Zdravo dete - deca kao izvor podrske u toku lecenja
bolesnog deteta;

Zdrava deca i njihova priprema i prilagodavanje na
bolest i hospitalizaciju brata ili sestre, kao i problemi koji
proizilaze iz takve situacije (razlike po uzrastima);

Priprema majki za bolne i invazivne terapijske tretmane
i intervencije;

Priprema za prvi vikend;

Priprema za prvu duZu pauzu u lecenju — faza kucnog
leCenja, te primanja terapije i obavljanja kontrola u
okviru Dnevne bolnice;

Fenomen resocijalizacije i rehabilitacije pacijenta posle
duZeg hematoloskog tretmana (hemoterapija);

Pogorsanje osnovne bolesti, povratak na Odeljenje posle
duZeg boravka u kuénim uslovima, rezistentna bolest ili
recidiv;

Prisustvo ,teSkog” pacijenta ili pacijenta sa vecéim

komplikacijama na Odeljenju;
Smrt pacijenta na Odeljenju;

Licne i grupne strategije prevazilazenja navedenih
situacija i sadrzaja;

Definisanje roditeljskih ofekivanja u vezi Zivota i rada na
odeljenju, te u vezi komunikacije i saradnje sa osobljem
odeljenja (odnos prema pacijentu i porodici, dostupnost
osoblja i mogucnost pravovremenog i adekvatnog
informisanja roditelja u vezi leCenja deteta, nivo i kvalitet
licne i profesionalne komunikacije na relaciji roditelji —
osoblje, higijenski uslovi i boravak na odeljenju);

Veibe relaksacije i opustanja.

l Kada se mama

smeje, dete je
opustenije i

veselije

<



Uloga psihologa na Odeljenju pedijatrijske hematoonkologije 1ZZZDIOV
Novi Sad

Kisi¢ Tatjana - odeljenski psiholog

Zadaci iz kojih proisticu konkretne aktivnosti
Odeljenskog psihologa na Odeljenju pedijatrijske
hematoonkologije, mogu se svesti na sledece oblasti
delovanja: psiholosku pripremu roditelja i deteta, za
boravak u bolnici i leCenje koje sledi, a koja se sprovodi
sa ciljem sprecavanja eskalacije stresnih i kriznih situacija
za dete i porodicu nakon hospitalizacije pacijenta; u¢esée
psihologa, kao ¢lana tima, zajedno sa lekarima, u
proceduri saopStavanja dijagnoze, te tipa i nacina
lecenja (informacije o oboljenju, informacije o tretmanu,
o terapijskim tehnikama, o duZini boravka u bolnici, te
kompletnoj dinamici leenja odredene bolesti,
informacije i o drugim, dijagnostickim tehnikama koje
prate osnovno lecenje i pracenje pacijenta — npr.
punkcija kostne srzi); svakodnevno pracenje pacijenta i
Clanova njegove porodice, opserviranje njihovog
psihickog stanjea, procena stepena motivacije za lecenje
u svakoj daljoj fazi, priprema pacijenta za neprijatne i
invazivne terapijske i dijagnosticke tehnike; psiholoska
eksploracija, tj. primenom psiholoskih  mernih
instrumenata, psiholog procenjuje nivo intelektualne,
emocionalne i socijalne zrelosti pacijenta, stepena
efikasnosti u momentu ispitivanja, te spremnosti za dalju
saradnju u procesu lecenja.

Tokom hospitalizacije i sprovodenja medicinskog
tretmana, iskrsava niz novih momenata kada je
neophodno da psiholog reaguje po modelu intervencije
u krizi, najces¢e suportativnog karaktera, te se u toku
hospitalnog tretmana kao pomagac pretvara u tihog

O]

pratioca pacijenta, tipa ,dva koraka iza“, ili radi sa
porodicom obolelog deteta tzv. individualni ili grupni rad
sa roditeljima ili drugim ¢lanovima porodice.

Kao deo hematoloskog tima, psiholog ucestvuje i u drugim
timskim angaZmanima tipa vizite, razmenjujuéi sa ostalim
¢lanovima tima informacije o pacijentima koje su po
njegovoj, ili po proceni ostalih ucesnika u lecenju i nezi
pacijenta, pre svega lekara Odeljenja za dec¢ju hemato —
onkologiju, od aktuelnog ili dugoro¢nog znacaja za dalji tok
leCenja i adekvatniji oblik saradnje pacijenta u tom
procesu.

Ako je medicinski  cilj, Cilj intervenisanja Psiholoske

najsire gledano,
sprovodenje terapije,
leCenje i po mogudstvu
izleCenje pacijenta, tj.
obezbediti, pre svega,
fizicko prezZivljavanje,
psiholoski ciljevi bi bili
usmereni na pruZanje
pomodi u obezbedivanju
kvalitetnijeg

sluzbe i odeljenskog psihologa
u nasoj Sluzbi za hematologiju i
onkologiju i porodici je
preveniranje sekundarnih,
psiholoskih problema i
poremecaja koji mogu pratiti

primarno organsko oboljenje.

funkcionisanja u toku lecenja, u svim aspektima Zivota
pojedinca i porodice, tj. pomo¢ u procesu psiholoskog
preZivljavanja u toku hospitalnog tretmana, a i nakon
prelaska na kuéno lecenje.

Psiholog je obavezan da na sve nacine, koje struka nalaze,
pomogne pacijentima i njihovim porodicama u toj borbi.

Dipl.psi Tatjana Kisi¢ sa decom na hemato-okoloskom odeljenju 1ZZZDIOV Novi Sad



“Savetovaliste za roditelje dece obolele od malignih bolesti”
24. 01. 2008, odrzana edukacija roditelja u 1ZZZDIOV Novi Sad

“Pronaci model grupnog
psihoterapeutskog rada”
Tamara Klikovac

U organizaciji NURDORA, pre svega na inicijativu
Novke Tomic¢ i Natase Manci¢ i u saradnji sa Ljiljlanom
Lukan, predsednicom UdruZenja roditelja "Dedji
osmeh" iz Novog Sada, kao i psihologom Tanjom Kisi¢
sa Instituta za zdravstvenu zastitu dece i omladine
Vojvodine, koja radi na Odeljenju hemato-onkologije,
24. 01. 2008. godine, odrzana je edukacija roditelja
dece koja su lecena ili se aktuelno nalaze na lecenju na
Odeljenju  decije  hemato-onkologije, 12ZZDIOV.
Edukaciju je vodila Tamara Klikovac, psiholog sa
Odeljenja  pedijatrijske  onkologije Instituta za
onkologiju i radiologiju Srbije. Na edukaciji je bilo
prisutno 17 ucesnika, a od tog broja bilo je ukupno 13
roditelja iz Novog Sada.

Model edukacije je bio isti
kao na edukaciji ordZanoj u
beogradskoj grupi roditelja-
pomagaca, a zashivao se na
tome da se roditelji dece
obolele od razlicitih oblika
maligniteta (leukemije
uglavnom), buduc¢i pomagaci-
neprofesionalci, upoznaju sa

Trebalo bi formirati
tzv. suport grupe ili
grupe (samo)pomoci
u kojima bi roditelji,
sa ili bez stru¢nog
vodenja, po principu
radionic¢kog nacina
rada, razgovarali o

raznim temama koje | osnovnim principima
su za njih u datom nedirektivnog psiholoskog
trenutku aktuelne savetovanja, sa osnhovnim

pojmovima kriza-stres-distres

-trauma i nacinima
psiholoskih manifestacija pomenutih stanja kroz koja
prolaze pojedinci i porodice kada se suoce sa teskim
Zivotnim situacijama (kakva je sigurno teska somatska
bolest deteta). Edukacija je takode bila usmerena na to
da roditelji preispitaju njihove licne motive i potrebe
kao i spremnost da budu pomagaci drugim roditeljima
koji se nalaze ili ¢e se nadi u situaciji kroz koju su i oni

Obzirom na to da je edukacija u Novom Sadu trajala
mnogo krace i da je bilo mnogo vise ucesnika u
poredenju sa beogradskom grupom, bilo je mnogo
manje vremena i prilike za rad na sebi i obradi licnih
iskustava i dozZivljavanja.

Grupa roditelja iz Novog Sada, obzirom na ¢injenicu da su
im deca skoro zavrsila lecenje, ili se neki od njih jos uvek
nalaze na le€enju sa decom, bila je mnogo manje spremna
da u ovoj fazi ude u “ulogu” neprofesionalca pomagaca
drugim roditeljima. Ovo je sasvim ocekivana reakcija, jer
roditelji su na neki nacin joS uvek u distresnoj i kriznoj
situaciji i nisu na najbolji nacin “obradili” teSka i bolna
iskustva kroz koja su prosli. Tacnije, nisu se dovoljno
vremenski, ali ni psiholoski, u sebi udaljili od svih preteéih i
bolnih doZivljavanja kroz koja su zajedno sa decom i
porodicom prosli od prvog momenta potvrde dijagnoze
maligne bolesti kod deteta, preko nimalo lakog, dugotrajnog
i iscrpljujuéeg perioda onkoloskog lecenja, pa do zavrsetka i
kontrola, od kojih se jos uvek “drhti” i koje su godinama, po
zavrSetku lecenja, ispunjene raznim strahovima, napetim
isCekivanjima, anksioznim reakcijama i sl.

Edukacija je, medutim, otvorila jedno novo moguée polje
delovanja. Tacnije, grupa roditelja iz Novog Sada je pokazala
potrebu za razli¢itim oblicima stru¢no vodene psiholoske-
psihoterapijske pomoci (neko preferira individualne
razgovore, a nekome bi viSe odgovarala razmena u grupi).
Opisane potrebe roditelja da rade na obradi bolnih iskustava
i emocija koje imaju, a koje su povezane sa teSkom boleséu i
leCenjem deteta, posluzile su kao odli¢na ideja psihologu da
formira tzv. suport grupe ili grupe (samo) pomodi u kojima bi
roditelji, sa ili bez stru¢nog vodenja, po principu radionickog
nacina rada, razgovarali o raznim temama koje su za njih u
datom trenutku aktuelne.

Na kolegama psiholozima iz Novog Sada je ostalo da pokrenu
i organizuju grupe i pronadju koji oblik, ili model, grupnog
psihoterapijskog rada je napoZeljniji za konkretnu grupu
roditelja, a u skladu sa njihovim potrebama.

Tamara Klikovac
psiholog, porodicni i
bracni psihoterapeut,
Institut za onkologiju i
radiologiju Srbije
Odeljenje pedijatrijske
onkologije




Reagovanje roditelja na edukaciju roditelja odrzanu u Novom Sadu

Zovem se Joland Korora i mama sam. Najlepsa uloga
koja nam je Bogom dana. Uloga koja nas oplemenjuje i
uzdiZe i daje nam potpuno novi smisao Zivotu. Ja sam
jedna od mama koje je Bog odabrao i dao veliko
iskusenje koje me je ucinilo jos plemenitijom i vecom i
zauvek mi obeleZilo Zivot.

Ja sam MAMA Matijina, decaka koji je pre Cetiri godine
operisan od tumora Wilms (na bubregu) i koji je
proSao teZak period terapije citostaticima. Ja sam
jedna od MAMA koje su morale da osete najjacu bol
do sada dozivljenu i najveci strah do sada prezZivljen, a
to je bolest deteta. Ja sam jedna od MAMA koje su te
veceri, 24. januara, sedele u krugu, gledale jedna u
drugu i osecale potpuno isto i jako Zelele samo jedno
DA NAM DECA BUDU ZDRAVA.

Naime, psiholog iz Decije bolnice u Novom Sadu, Tanja
Kisi¢, me pozvala da dodem 24. januara u 17 ¢asova u
amfiteatar bolnice. DoSla sam pravo sa posla, ne
znajuci o ¢emu se radi. Kada sam usla u amfiteatar,
docekala me je naSa Tanja, lap top na stolu i stolice
postavljene u krug da bi stvorile jo$ prisniju atmosferu
sa vec unapred predodredenom prisnoscu svih nas koji
smo dosli te veceri. Da, prisnost je bila velika i imala
sam osecaj da sve te ljude

SEARSZ .
Nista IJUde ne znam, iako su mi bile poznate

vezuje IELGNEM samo  dve mame. Na swu
zajednic“:ki i srecu, mala populacija
roditelia se  suoli sa

srecno malignitetom svoga deteta i

bas zato smo se mi tako
dobro razumeli, jer kako rece
Ivo Andri¢ ,,...nista ljude ne
vezuje tako kao zajednicki i
sreéno prezivljena nesteda,,.
Osetila sam to duboko i sama jer sam u bolnici
upoznala i stekla jedno divno prijateljstvo za Citav
Zivot. To je na$ drugar Vuk i njegovi roditelji gde se
samo potvrdila ova Andri¢eva misao.

prezivljena
nesreca”

Ivo Andri¢

Tako smo se tog 24. januara, u amfiteatru Decije
bolnice, susrele nas petnestak mama i jedan tata koji
su protziveli i jo$ proZivljavaju najvecu bitku u Zivotu —
bitku za zdravlje DETETA. Deciji psiholog Tamara
Klikovac sa Instituta za radiologiju i onkologiju u
Beogradu, zajedno sa predstavnicama NURDOR-3,
odrzala je te veceri seminar koji je trebalo da nam
pomogne i ukaZe na teske trenutke stresa, distresa i
traume koje smo svi preziveli. Tamara nas je polako

uvodila u vece koje je bilo posve¢eno nama. Poceli smo sa
upoznavanjem i kazivanjem svojih prica koje su bile tako
nalik jedna drugoj. Svaka prica je iSla jednako: postavljanje
surove dijagnoze, ocaj, prihvatanje stvarnog stanja, strah i
BORBA, BORBA, BORBA...

Svaka od nasih prica je imala isti scenario samo su se
mali ,,glumci” zvali drugacijim imenima. Bili su mali po svojim
godinama ali veliki po svojoj hrabrosti i teretu koji su nosili
na svojim pleéima. Nasa deca su sazrela preko nodi jer je
davno reCeno da ,Covek ne sazreva godinama vec
iskustvom”.

Tamara je savrseno vodila pricu.
Pitala nas je kada nam je bilo
najteZe, od koga smo imali podrsku,
kako i na koji nacin smo se borili sa
problemom... Zatim je odrzala
prdavanje Cija je tema bila:
ponasanje u stresu, distresu i
traumi. Zavr$no i najznacajnije
pitanje je bilo da li bismo mogli da
se uklju¢imo u volonterski rad kao
roditelji koji su to iskustvo prosli i
da dajemo podrsku i pomoé

Hvala Sto se
neko setio da
nam postavi tako
,mala“ pitanja
na koja mi nismo

imali odgovore.

roditeljima kojima su onkoloska

odeljenja postala privremeni dom. Neko je odgovorio da ne
bi mogao ponovo da se vraca i da preZivljava ponovo pricu
koju je dozZiveo, a neki roditelji su rekli da bi mogli da se
uklju¢e u volonterski rad. Moje licno misljenje je da mi
Zivimo sa nasim bolom i iskustvom i da to ne mozZe da se
zaboravi. U stvari, lose je receno da mi ne Zelimo ponovo da
prezivljavamo pricu iz koje, zapravo, nikada ne¢emo modi da
pobegnemo.

Inicijativa Beogradana je divna i HVALA im Sto se neko setio
da nam postavi tako ,mala” pitanja na koja mi nismo imali
odgovore. Divho sam se osecala te veceri, a jo$ bih se bolje
osecala kada bismo nastavili sa nasim radom i izborili se za
tako male stvari kao Sto su prostorija za nase okupljanje i
obezbedili nasoj deci bolje uslove Zivota.

Izasla sam te veceri iz bolnice u pola deset sa divnim
osecajem povezanosti i prisnosti sa Vama, drage moje
mame, koje delimo istu Zivotnu pricu.

Hvala nasem psihologu Tanji Kisi¢ koja ima neverovatnu Zelju
i energiju da se bori zajedno sa nama. Hvala psihologu
Tamari Klikovac koja je profesionalno i veoma interesantno
zamislila ovo vece koje je na mene ostavilo veliki pecat.

Joland Korora, Novi Sad
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Savetovaliste za roditelje dece obolele od malignih bolesti
Udruzenje roditelja u UDK

Zar ne znam koliko smo razligiti?

IstiCe peti mesec rada SavetovaliSta za roditelje
dece obolele od malignih bolesti. ReSili smo da
preispitamo svoj rad s obzirom na to da je posle
dva meseca navale, broj roditelja na Savetovalistu
poceo da opada.

Pomislili smo da na neka o€ekivanja roditelja nismo
odgovorili. Razmisljajuci $ta da radimo kako bismo
privukli roditelje grupi, kako da osmislimo sat i po
vremena u SavetovaliStu, sluajnost mi je ukazala
na re$enje problema.

Pre neSto viSe od dva meseca, jednog Cetvrtka,
vodila sam Savetovaliste sama. Broj roditelja

koji su dosli bio je za mene porazavajuéi: samo
dvoje.

NACIONALNO UDRUZENJE RODITELJA DECE OBOLELE OD RAKA SRBIJE

Natasa Mancic u drustvu sa decom,

medicinskim sestrama i volonterima SUMC

ZavrSila sam razgovor sa njima i reSila da obidem
boksove na Odeljenju, kako bih ostale roditelje
pozdravila pred odlazak.

Moj obilazak je trajao dva sata. Nisu mi dali da idem,
svako je imao $ta da pri€a sa mnom, ali NASAMO.
Cudila sam se samoj sebi, kako mi tako nesto nije
palo na pamet? Zar ne znam koliko smo razliciti?

Ima roditelja kojima prija grupa, osecaj pripadnosti, to
ih €ini jacim. No, ima i onih Kkoji svoju intinu ne Zele da
dele sa ve¢im brojem ljudi.

Od tada, posle grupnog rada, uvek obidem Odeljenje,
kako bih pokazala razumevanje i pokuSala da
pomognem ionima, koji svoju tuznu pri€u Cuvaju
samo za sebe.

Natasa Mancic

STRANA 9



Institut za zdravstvenu zastitu majke i deteta Srbije
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Projekat NURDOR-a ,SavetovaliSte za roditelje dece
obolele od malignih bolesti” u Institutu za zdravstvenu
zastitu majke i deteta Srbije ,,Dr Vukan Cupi¢“, sprovode
roditelji pomagaci sa iskustvom decjeg kancera iz
UdruZenja ,,Zvoncica” od 15.09.2007. nedeljom, od 16h
do 18h, na hematoonkoloskom odeljenju I. Pedijatrija. Iz
tehnickih razloga nije obuhvacen drugi deo ovog
odeljenja, koji se nalazi na VII. Pedijatriji, kao i roditelji
koji borave u Sterilnom bloku za intezivhu negu i
transplantaciju kosne srzi.

Evaluacione liste su pripremile Dr Aleksandra Vuleti¢-
Peco i dipl.psi Tamara Klikovac. Na osnovu popunjenih
lista, napravili smo analizu i prikazali u tabeli iz koje se
vidi kako su roditelji-primaoci pomoci reagovali i ocenili
,Savetovaliste”, kakve su odgovore dali na konkretna
pitanja, koji su komentari i preporuke za bududi rad.

Broj analiziranih evaluacionih listova - 43

Savetovaliste za roditelje dece obolele od malignih

bolesti

Udruzenje roditelja “Zvoncica”

Broj roditelja, koji posecuje Savetovaliste, varira i zavisi od
broja prisutnih roditelja na Odeljenju, kao i od trenutnog
zdravstvenog stanja deteta. U proseku taj broj iznosi od 5
do 9 roditelja i u svakoj grupi bude po 1 ili 2 novih.

Roditelji - pomagaci imaju ulogu da saslusaju, pokazu
postovanje, razumevanje, saosecanje, pomognu da
roditelji steknu samopouzdanje, da razgovor usmeravaju i
organizuju.

Konacnu analizu svih evaluacionih lista (Institut za majku i
dete i Univerzitetska Decja Klinika) uradi¢e na kraju
projekta stru€njaci Dr Aleksandra Vuleti¢-Peco i dipl.psi
Tamara Klikovac. i, na osnovu te analize, bi¢e napisan
izvestaj.

Roditelji iz UdruZenja ,,Zvoncica”: Zorica Dogovic, Ljiliana
Radovanovié, Jelica Usljebrka i Irina Ban

Komentan:
1. *Poseie mi jako prijaju i volela bih da su ceSce, jer me najholje
Posete roditeia | M990 | gy | Malo ne | asumeju.
iz UdnuZenja mi: priaju priaju priiap *Mnogo mi znati strpljenje i razumevanije
*Nakon posete se osetam jatom, daju mi nadu, nemam reci
zahvalnosti
Br.odgovora 39 4 0 0
2. Komentari:
Infor!nacijc koije mnogo ) malo nisy _‘Svaka informacija je dragocena, pogotovo od roditelja sa istim
sam cuofla korisne korisne korisno korisno lskustvc_)m_ - _
tokom posete *Sve mi koristi jer im verujem.
roditelja *Najkorisnije je kada mi objasne nesto §to sam £ula, a nisam
pomagaca razumela Sta znaéi.
Br odgovora 38 5
3. potpuno | vet¢ sam | Komentari:
Informacije koje | nove ih €uofla | *lako sam mnogo toga i pre ¢ula od lekara, kada mi isto kaZe i roditeli-pomagac, mimija
sam cuofla pre sam.
tokom posete *Napisana brosura o leukemiji mi je kao ,Bukvar® i hvala mami koja je to napisala.
roditelja *Lekari i sestre mi odgovaraju na pitanja ali oni nemaju vremena, strpljenja i razumevanja da
pomagaca mi lepo objasne, a ja sam u strahu da ¢u pitati nesto glupo i da im dosadujem.
*Nemam rei da se zahvalim ovim mamama jer mi je sada sve jasnije i bolje se oseéam.
Dok jos§ nisam znala dijagnozu moje cerke, informacije koje sam cula su mi mnogo
pomogle da sa manje straha i stresa prihvatim sve $to mi je lekar kasnije saopstio.
Br.odgovora 18 25
4. Komentari:
Individuaini ‘Tedko mi je da o svojo] privatnosti pritam pred drugima
razgovor sa mnogo - malo nije *U pocetku mi je to jako prijalo, a sada sam se opustila i mogu i pred
roditeljem mi je: prijajo B prijajo prijajo | drugima da pricam o svemu $to me muci.
*Konatno imam sa nekim da razgovaram na miru i da sam siguma da
me taj neko zaista razume, da ima strpljenja i odgovor na svako moje
pitanje.
Br odgovora 35 8 0 0
5.
U individualnom | pa3ijivo ljudski konkretni | njihovo eaoseianie | FAZUMEva-
razgovoru sa slusanje kontakt saveti iskustva | ohrabrivanje | tesenje e nje drugo
roditeljem mi je
prijalo
Br odgovora 43 43 36 iy 43 0 43 43 0




KRITIKE, KOMENTARI, PREDLOZI:

*Razgovor sa roditeljem pomagacem nije dovoljan. Nedostaje nam psiholog koji bi radio sa nama, roditeljima, a
najvise sa decom. Zaposlenima je takode jako potreban rad sa psihologom, narocito sa medicinskim sestrama.
*Potreban je psiholog, ne mogu da verujem da na ovakvom odeljenju toga nema.

*Sestre su neljubazne, ast izuzecima, a lekari nemaju vremena i dosta su hladni. Zato nam svima treba
psihologka pomot

*Volela bih da se razgovorima pridruZe pojedine sestre i narofito lekari. Onda bi se bolje razumeli | moZda bi bolje
shvatili uzajamne potrebe.

*Studenti nam uveseljavaju decu, to je neprocenjivo. Mame-pomagaci nam ulepsaju boravak u bolnici i jedva
tekam nedelju. Moralo bi fo CeSce da se organizuje, a volela bih da na sastanke ponekad dodu i lekari.
*Zahvaljujuci ovim sastancima lakSe podnosim ovu muku, a dete bolje razumem i lepSe sa njim pricam. Trebalo bi
dam je stalno neko na odeljenju, neko sa kim bi mogli da pricamo onda kada smo u krizi. Jednom nedeljno je malo.
*Kada bi se i lekari i sestre ukljutili u ove sastanke i njima bi bilo lakse jer bi ih tada sve pitali i manje bismo ih
zadrZavali na hodniku i tokom vizite, kada svi Zure.

*U ovoj nesreci, velika je sreca imati ovako strutne lekare u koje imam poverenje. Volela bih da i sa njima mogu
ponekad da pricam u opustenoj atmosferi.

*Neophodne su nam pisane informacie. Imamo samo o ALL, ali postoje i druge maligne bolesti o kojima nista ne
Znam.

*Knjiga za decu i knjiga o ALL je fantasfina, jako mi korisiti i potrebno je jos.

*Trud i zalaganje roditelja volontera se ne moZe opisati reéima i do kraja Zivota cu im biti zahvalna Sto odvajaju
svoje vreme i energiju da bi nam pomogli u najteZim trenucima Zivota. To moZe samo neko ko je proSao isti put i
zato niko od nas ne treba to da zaboravi | jednog dana svi treba da se ukljutimo u akfivnosti udruZenja roditelja, da
na se na taj nacin oduzimo.

*Volela bih da i moj muz uéestvuje jer bi me bolje razumeo | manje bi se svadali. Sada je situacija nepodnosljiva.
*Potrebno je da cela porodica utestvuje, druga deca kod kuce i muz ne znaju sa ¢im se moj sin i ja suofavamo, a
ja nemam vremena i snage da im ohjasnjavam.

Ivan i Isidora u poseti drugarima u bolnici

U drustvu i uz pricu je lakse i lepse

NACIONALNO UDRUZENJE RODITELJA DECE OBOLELE OD RAKA SRBIJE STRANA ||



koji je ceo svoj radni vek
posvetio deci oboleloj od

raka i njihovim porodicama

Obracam se direktno roditeljima. Prva stvar koju Zelim
da kazem je da ste vi pravi stru¢njaci. Vi ste oni koji
najbolje znaju svoje dete; vi znate koliko vasa porodica
pati; vi nosite teret bolesti i leCenja. Jedna od
najvaznijih preporuka u psihologiji je da je mnogo bolje
popricati sa nekim o problemu nego ga drZati u sebi.
Tako ljudi rade vekovima. Kada ima$ brigu i kada je
podelis sa nekim drugim ona se lakSe podnosi. Zato se,
naravno, roditelji obolele dece sastaju, jer tako mogu
da podele teret sa drugim roditeljima koji imaju isto
iskustvo.Ono o cemu ho¢u sa vama danas da
razgovaram, jeste korist koju vasa deca mogu imati ako
i oni imaju nekoga da sa njim popric¢aju o bolesti. Ako
ste navikli da Stitite svoje dete skrivanjem istine o
bolesti, ovo vam nece biti prijatna tema.

Veoma zanimljiva stvar
vezana za decu je
¢injenica da ih je vrlo teSko prevariti. Ne¢emo uspeti u
pokusaju da sakrijemo istinu, jer ¢e je oni ipak otkriti.
Kada je data dijagnoza, deca vide mamu kako place,
tatu koji place, €uju tuzne uzdahe, nacuju razgovore sa
tetkom, bakom i dekom, ¢uju drugu decu u bolnici. A
kada dete pita vas, oca ili majku:

Deca moraju da znaju istinu

“Da li sam ja dobro?“, vi odgovorite : “Naravno, sve je
u redu.” U tom trenutku vi ste srusili poverenje, sveto
poverenje, u odnosu na svoje dete. Deca, ne samo da
imaju pravo da Cuju istinu ve¢ imaju pravo da je ¢uju od
vas, dragi roditelji.

Dakle, na koju i kakvu istinu mislite? Mi odrasli smo
c¢udna biéa. Mi Zivimo u buducnosti i u proslosti.
Brinemo o stvarima koje se mozda nikada nece
dogoditi, a u isto vreme u sebi nosimo bolne uspomene
na stvari koje su se nekada dogodile. Deca, sa druge
strane, Zive u sadasnjosti. Oni tek u uzrastu od oko 10 -
11 godina mogu da razgovaraju sa roditeljima i to
jezikom odraslih. Pre toga deca imaju veliki problem u
komunikaciji, iako trpe isti bol i patnju kao da su odrasli.
Oni gledaju mamino i tatino lice i shvataju da se nesto
ozbiljno desava. Na taj nacin deca osete ozbiljnost
bolesti makar imali samo 2, 3 ili 4 godine. Problem je u
tome kako podeliti istinu sa detetom, ali tako da mu

Sta treba i moramo da znamo

kada su u pitanju nasa deca ?

kaZete samo onoliko koliko moZe da razume, a pri tom da
ne preterate. Ne morate sa detetom deliti istinu odraslih
koja se sastoji od buduénosti i proslosti. Samo mu pruZite
onoliko koliko moZe da razume. Na primer, za dete od 3,
4 ili 5 godina, dovoljna je informacija da mora u bolnicu
zbog terapije. Dete ne mora da zna da ta terapija moZe da
traje najmanje 2 godine, niti treba da zna da postoji
moguénost fatalnog ishoda bolesti. Pre svega, dete ne
sme da primeti i prihvati roditeljski pesimizam. Deca Zive
u sadasnjosti. Za odraslu osobu, 2 godine je kratak period;
za dete je 2 godine vecnost.

Jos nesto u vezi dece: kada
su mala, ona vole da slusaju
price. Vole da slusaju bajke. Na taj nacin, u prici, ona su
na sigurnoj distanci od istine. Slicno tome, ako ja direktno
pitam dete: ,Kako si?“, dete ¢e odgovoriti : “Dobro sam”.
Ako isto dete pitam: “Kako je tvoj drug koji leZi u istoj sobi
sa tobom?“, dete ¢e mi ispricati sve pojedinosti o drugu iz
iste bolnicke sobe. Ispricace u stvari sve Sto ono licno
oseca, ali mu je lakse da to kaze kroz pricu o drugu. Deca
vrlo pomno prate sve $to se dogada oko njih. Koristeci
pri¢e u odnosu sa decom, lakse Cete i sa sigurnije psihicke
distance, sa njima podeliti ose¢anja vezana za to $to im se
dogada, a bez pokazivanja koliko brinete.

Komunikacija sa detetom

Kada, kao odrasla osoba, pokusate da komunicirate sa
drugom odraslom osobom vi cete reéi: “Hajde da
razgovaramo” i seScete i pricati. Ovaj nacin komunikacije
ne uspeva mnogo kod dece. Sa decom, vrata
komunikacije se moraju otvarati polako i moramo ih
pustiti da shvate da mi hoéemo da pricamo sa njima. Ali
oni su ti koji treba da udu na vasa vrata i da to urade onda
kada su spremni. Komunikacija sa decom nije pri¢anje;
komunikacija sa decom znaci slusanje. To znaci pailjivo
slusati kakve su njihove potrebe u datom momentu. Ako
odrasla osoba misli da govoreci istinu na dete prenosi
sopstvene strahove, onda neka ne govori nista. Ali ako
odrastao Covek shvati da dete nede potpunu istinu
odraslih ve¢ samo onoliko koliko, kao dete, moZe da
razume i toleriSe, onda odrasla osoba polako pocinje da
otvara vrata komunikacije sa detetom.

Ako u nekoj kulturi re¢ ,kancer” znaci smrt, onda treba
izbegavati njenu upotrebu pred detetom. Medutim, ono
¢e je svakako cuti. MoZda biste mogli da upotrebite
drugacije reci koje blize odreduju kancer kao ,leukemija“
ili ,, solidni tumor”. Mladoj deci moZete re¢i nesto kao



,bolest krvi“, ali uvek recite istinu. Ne smete nikada da
lazete decu. Zasto? Zato Sto e to kad-tad otkriti. Ako
vaSe dete otkrije da ima, na primer, leukemiju vi sa njim
moZete podeliti nadu da ce biti jedan ili jedna od
izle€enih. Sa njima moZete da podelite vas optimizam.
Medutim, ako vase dete Cuje od drugog od cega boluje,
ono moZe zbunjeno da zakljudi: ,Leukemija znaci rak, a
rak znaci smrt.“ Na leda svog deteta cete natovariti
mnogo veci teret ako cutite o raku nego ako pricate o
njemu. Decu ne moZete prevariti. Ona oseéaju da se
dogada nesto ozbiljno ma koliko vi mislili da uspevate da
sakrijete istinu od njih.

Ne samo da ne moZete da laZete decu vec¢ dode
momenat kada viSe ne moZete da skrivate istinu.
Psiholozi sve vise traze da deca, koja su dobro vec vise
godina, ponovo dodu u posetu klinici na kojoj su lezala.
To znadi da éete dovesti dete koje je tada imalo 4 ili 5
godina opet u bolnicu, ali sada kada ima 9 ili 11 ili 14
godina. Ako mu na samom pocetku niste rekli da ima
neku vrstu raka, kada ¢ete mu to reci? Hocete li ¢ekati
da oni sami otkriju ono u $ta su sve vreme sumnjali? Sto
duze Cekate sve Ce biti teZe redi istinu, a kada se to desi
deca ¢e izgubiti potpuno poverenje u vas. Deo potpunog
izleCenja u pedijatrijsko hematoloskoj onkologiji dolazi
kroz vrlo aktivno ucesée deteta koje ¢e postati izleceni
adolescent. Vazno je da oni shvate koja su njihova fizicka
ograni¢enja i Cime su prouzrokovana. Ako ste sa
detetom bili iskreni od samog pocetka sve ¢e kasnije biti
lakse.

Naucite dete da se suoci sa problemom Jo3 jedna

neobi¢na stvar
vezana za roditelje: mi mislimo da je uloga roditelja da
stiti dete od loSih stvari. To nije tacno. Nije posao
roditelja da Stiti dete od zla. Na$ posao je da ga nau¢imo
kako da se suoci sa zlom. Ako mi to moZzemo da uradimo
za nasu decu, uz pomo¢ malih stvari kada su mali, tada
¢e oni nauciti da se suoce, kada porastu, sa mnogo
veéim problemima. Tako ée, kao odrasli ljudi, biti mnogo
spremniji za Zivot. Ako, sa druge strane, detetu koje trazi
iskren odgovor na pitanja o bolesti, vi odgovorite: , Nije
to nista“, neée vam, u svakom slucaju, poverovati.
Naprotiv, ono ¢e vrsiti samoanalizu i potiskivati sve u
sebe. Medutim, ako kao mali nauCe da probleme
reSavaju potiskujuéi ih u sebe, to ¢e nastaviti i kada
odrastu. To nije dobar nacin borbe u Zivotu. Zato, ne
Stitimo decu od neizbeZnih loSih stvari u Zivotu, ve¢ ih
naucimo kako da ih prevazidu. Ako smo uz njih od samog
pocetka uspostavljanja dijagnoze pa do ozdravljenja, oni
¢e, kada ponovo dodu u posetu klinici, ne samo nastaviti
da nas, roditelje, vole i veruju nam, ve¢ ¢e shvatiti da su

od nas naucili jednu od najvaznijih Zivotnih lekcija. Tako
nam deca iskazuju svoju najiskreniju ljubav.

Jedna od gresaka
koju smo u
medicinskom postupku le¢enja dece od karcinoma pravili
ranije, bilo je misljenje da ako izle¢imo decu od raka, mi
smo izlecili i dete. Medutim, godine iskustva su pojasnile
¢injenicu da dete nije kancer, ve¢ je dete dete koje ima
kancer. Dete se mora tretirati kao kompletno ljudsko biée.
Ako rak izazove stres kod deteta mi ga moramo nauciti
kako da prevazide stres. Dete treba leciti isto toliko
psihicki  koliko i medicinski. Zato je sve veéi znacaj
pedijatrijske medicine u svetu: tretirati dete kao
kompletno ljudsko bice, objaSnjavati Sta se dogada i
uticati da ono aktivno ucestvuje u medicinskom tretmanu.
Ponekad mi roditelji ne primetimo koliko nase dete moze
biti snazno, iako je malo. Ono S$to sam u mojoj
tredesetogodisnjoj praksi Cesto slusao od roditelja dece
obolele od raka je: “Od mog deteta sam se naucio
strpljenju”, ili ,Naucio sam se da budem optimista i da se
nadam®, ili ,,Naucio sam da Zivim za ovaj momenat.” Deca
su pozitivna i optimisti su zato S$to Zive u sadasnjosti.
Roditelji mogu da nau¢e mnogo od svoje dece. Ako
krijemo istinu o njihovoj bolesti oduzimamo im
moguénost da nas nauce da se fokusiramo na sadasnjost
sa nadom i optimizmom. Zapamtite: deca mogu biti jaka.
Deca mogu biti otporna. Mi samo treba da im pruzimo
Sansu da budu jaka i otporna.

Greske u shvatanju lecenja deteta

Kao roditelji, Cesto pravimo gresku Zrtvujuéi svoje potrebe
i potrebe drugih ¢lanova porodice u korist bolesnog
deteta. Oblikujemo porodicni Zivot praveci od bolesnog
deteta centar kome je sve podredeno. To je velika greska.
Smatra se, medutim, da je najbolja ona porodica koja je u
stanju da svoj Zivot drzi u normali, koliko je to moguce,
koja deciji kancer smatra izleCivim i koja sve stvari odrZava
na nacin na koji je to radila pre dijagnoze. Veoma je vazno
ne razmaziti dete i ne unistiti brak. Vase dete koje ima rak
je i dalje dete. Posaljite takvo dete u skolu ¢im medicinski
uslovi to dozvoljavaju. Disciplinujte dete na isti nacin kao
Sto biste to uradili da nema rak. Ako detetu kazete: “ Ti ne
moras da mi pomaze$ oko pranja sudova, ne moras da
Cistis sobu, ne moras da ucis,” gresite misledi, pri tom, da
ste dobar i osecajan roditelj. Jer, ako tako kazete, dete u
sebi pomisli: “Mama me je oslobodila svih obaveza. Mora
da sam bolesniji nego sto mi kazu. Mozda umirem i oni
nec¢e da mi kazu.” Obrnuto, ako kazete svom detetu:
“Moras da nastavi$ sa Skolom; moras da mi pomognes da
ocistim kucu,” dete ¢e pomisliti: ,Mama se ponasa prema
meni kao i ranije; sigurno ¢e sve biti u redu. Ja ¢u se
oporaviti.”



Ako imate jos jedno dete zapamtite da je i ono samo
dete. Jer to Sto roditelji osecaju veliko optereéenje ne
znaci da treba da ga prenesu na drugo dete. To je
posebno vazno kada je u pitanju adolescent koji ne
treba da deli roditeljsku brigu. Braca i sestre imaju iste
potrebe kao i druga normalna deca; treba im pruZiti
normalan Zivot deteta ili adolescenta. Ako roditelji ne
paze dozvoli¢e da prisustvo decijeg kancera dovede do
preranog sazrevanja jednog deteta ili adolescenta; na
taj nacin ¢éemo im ukrasti detinjstvo.

Kritican je i momenat kada majka i otac zanemare svoj
liéni i intimni Zivot, kao supruZnici. Ne mogu vam reci
koliko puta su mi ocevi, posle porodicnih intervjua,
dolazili i govorili: ,Znate, kada je moj sin dobio kancer
hteo je da spava u krevetu sa majkom; to je bilo u redu
no¢ ili dve, ali posle 6-7 meseci to je postalo
frustrirajuce.” Osnovni savet koji dajemo porodicama
jeste da posle dijagnoze odrze normalan Zivot kao onaj
ranije, koliko je to medicinski moguce i da sacuvaju
svoj intimni, roditeljski Zivot. Ako to uspete, lakse cete
pomodi detetu. Porodic¢ni Zivot, koji se na taj nacin
odrzava, stavlja deciji kancer na odredeno mesto. Kada
dode do izlecenja, dete ¢e nastaviti da raste normalno.
Ne moZete zaustaviti Zivot porodice, zamrznuti ga na
godinu - dve, pa onda poceti ponovo kada je dete
izleCeno.

Gubitak deteta - podelite bol sa drugim roditeljima

Siguran sam da ima roditelja Cije je dete preminulo.
lako postoji visok nivo izleCenja i dalje postoji odredeni
procenat dece koja podlegnu bolesti. Ne mogu da
zamislim gori bol od toga da sa rupom u srcu, zbog
gubitka deteta, nastavis da Zivis. Dok sam slusao
roditelje iz razli¢itih grupa, koji su izgubili dete, doSao
sam do jednog potpuno jasnog zakljucka: kada roditelji
podele svoj gubitak sa drugim roditeljima, bol se
smanjuje. Ne drzite taj bol u sebi; podelite ga sa
roditeljima koji imaju isto iskustvo. Sreo sam dosta
takvih roditelja koji su osnovali roditeljska udruzenja u
svom okruzenju. To je njihov nacin da se povrate.
PruZajuéi nesSto, u Cast secanja na dete, dajete neki
smisao onom bolu i patnji kroz koje ste prosli sa svojim
detetom. Tako se roditelji bore protiv teskog stanja
koje decji karcinom proizvodi.

Pet stvari za normalno funkcionisanje porodice

-Jedna je da su porodice, koje su zajednicki sve delile,
imale svoju Zivotnu filozofiju koju su unele i u
dijagnozu dajuci bolesti Sansu za izleCenjem. Porodice
koje nisu dobro radile su bile one koje su se stalno

pitale: “Zasto? Zasto se to dogodilo mom detetu?”
Odgovor na to pitanje je da nema odgovora; niko ne moze
da vam kaZe zasto vase dete ima rak. Ako nastavite sa tim
,Zasto?”“ odvojicete se od fokusiranja na terapiju i
zavrsSiéete povredujudi sebe i svoje dete. Porodice koje su
uspele da u dijagnozu uvedu svoju Zivotnu filozofiju i time
sebi oslobode put ka potpunom ucesc¢u u terapiji, su se
dobro adaptirale.

-Druga stvar koja uti¢e na dobru adaptiranost porodica,
jeste jak sistem socijalne podrske. To znaci komunikaciju
izmedu supruznika, razgovor i medusobno slusanje, dobru
vezu i podrsku u porodici, medu prijateljima, razgovor sa
drugim roditeljima. Ne zaboravite da postoji razlika izmedu
nacina na koji muskaci i Zene komuniciraju i na koji Zele da
komuniciraju. Veéina muskaraca vrlo malo govori o
bolesti. Oni radije razmisljaju sami nego da o time pricaju.
Za razliku od njih, vecina Zena vise voli da pri¢a sa nekim
sat, dva ili viSe o problemu, analizirajuéi ponovo i ponovo.
Oba nacina su dobra, na neki nacin. Problem nastaje kada
Zena insistira na njenom pristupu u odnosu sa muzZem,
trazeci od njega da prica sa njom, ili kada muz kaze Zeni da
suvise prica i da ga ostavi na miru. Svako bi trebao da se
prilagodi onom drugom. Samo tako ¢e oni moci da nastave
komunikaciju o problemu decijeg kancera. Vrlo je vazno
imati prijatelje i podrsku van braka, kao na primer u
udruzenjima roditelja. Zapamtite jednu od kljucnih stvari:
delite sa drugima; izbacujte bol; ne drZite ga u sebi.

-Treda stvar za dobru adaptaciju porodice, koja vaZi i za
one kojima je dete preminulo, jeste komunikacija sa
detetom na njegovom nivou; treba pricati sa njim Sto vise
i slusati ga. Ako ostanete bez deteta necete zaliti Sto ste
mnogo pricali; Zalice one porodice koje su malo govorile.
Vazno je pricati sa decom na nacin koji smo ranije objasnili.

-Cetvrta stvar bitna za dobru adaptaciju porodice jeste
stvaranje atmosfere u kojoj su braca i sestre deo
porodi¢nih diskusija o bolesti ali takode i pruzanje prilike
da oni iznesu svoje probleme.

-Peta i poslednja stvar jeste da dobro adaptirana porodica
funkcionise Sto je moguée normalnije uz sva medicinska
ogranic¢enja u toku tretmana. Setite se $ta smo ranije rekli,
ako se prema svom detetu ponasSate normalno ne samo da
Ce stedi osecaj da ¢e mu biti bolje veé ¢e imati i zdravu
osnovu za nastavak rasta do perioda adolescencije.

Ovo je samo mali deo od onoga sto sam video i analizirao. Ja
nisam ekspert; ja sam samo slusao porodice. Podelio sam sa
Vama ono sto su mi drugi roditelji rekli. Vi ste eksperti. Vi,
roditelji, Vi ste ti koji odlucujete o tome Sta i koliko ce se
pricati i slusati u Vasoj porodici. Radi se ipak, o vasem
detetu.

Prof. John Spinetta
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40TH CONGRESS
OF THE INTERNATIONAL SOCIETY OF PAEDIATRIC
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| DATES

| October 2 - 3, 2008
Affiliated Society Events & Pre-Meeting Educational
Courses

I October 4 — 6, 2008

! Main Conference

I Social Events

| October 3, 2008

| Opening Ceremony & Get Together
October 4, 2008
Concert at Philharmonic Hall

I October 5, 2008

! Fun Run

| Gala Dinner

| October 6, 2008

| Closing Ceremony
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