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Bolest u obitelji

UvOoD

"Vase dijete je posebno i sa svom ostalom posebnom djecom dijeli ¢injenicu da mu u

djetinjstvu neke sasvim obicne stvari postaju neopisivno vazne. Isto vrijedi za cijelu obitelj. "
(Jull, 2006.)

Ovaj priru¢nik nastao je na temelju viSegodiSnjeg iskustva u radu s obiteljima koje su
pogodene raznim traumatskim iskustvima. Bolest takoder predstavlja traumatski dogadaj, s
obzirom da je dozivljavamo ugrozavaju¢om po sebe ili druge, dolazi nenadano te izaziva
neugodne emocije poput straha, uznemirenosti, osje¢aja bespomocnosti, gubitka kontrole.
Razlikujemo akutnu (nagli pocetak, razmjerno kratak tijek i izraZeni simptomi) i kroni¢nu
bolest (stanje koje obiljezava dulji vremenski tijek, opéenito "ne nestaje"). Bolest moze
zahvatiti na$ psihi¢ki ili tjelesni sustav te, osim §to ima posljedice na funkcioniranje odrasle

osobe/djeteta, utjece i na druge ¢lanove obitelji kao i cijelu obiteljsku dinamiku.

Osim iskustva i znanja ste¢enih obrazovanjem, klinickom praksom i znanstvenim
radom, sve autorice imaju i osobna iskustva s bolesti u obitelji. Na kraju krajeva, vecina ljudi

1 djece nazalost je zahvacena ovakvim iznimno stresnim iskustvom.

DovrSavamo ovu broSuru u razdoblju u kojem se svaka od nas nalazi u zatvorenom
prostoru, onemogucena za brojne aktivnosti koje su nam vazne - nas$ rad s klijentima, Setnje s
nas$im obiteljima, druZenje s prijateljima (uzivo), preplavljene brigom za zdravlje dragih ljudi
te uzdrmane potresom. Nikako nije slucajno da smo bas sada sjele dovrsiti retke o obiteljima

koje, dok zive neizvjesnost, strahove, nemogucnost ukljucivanja u sve aktivnosti, pokusavaju

.....

Nama je pisanje ove brosure pomoglo pribliziti se uobicajenoj svakodnevici u kojoj
zajedni¢ki pruzamo podrsku obiteljima u patnji, kao i prisjeanju na sve resurse kojima
raspolaZzemo te bitnim stvarima koje nam ostaju. Isto tako, omogucilo nam je zajednistvo 1

druzenje na "neke druge nacine".

Stoga se nadamo kako ¢e ova broSura posluziti kao izvor podrske vama i ¢lanovima

vasih obitelji, vama koji Zivite nesigurnost i ograni¢enja u svakodnevnom funkcioniranju.
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1. DIJETE | BOLEST

1.1. Kroni¢na tjelesna bolest djeteta

Razgovor s djetetom nakon saznanja o kroni¢noj bolesti

Jedan od prvih izazova za roditelje jest kako re¢i djetetu da je bolesno. Roditelji nas
cesto pitaju tko bi djetetu trebao re¢i za bolest te na koji nacin. Nerijetko u klinickoj praksi
¢ujemo roditelje/skrbnike kako nam govore da se boje re¢i djetetu informacije ili im ih ne
govore sa zeljom da ih zastite. Sve teske informacije, pa tako i saznanje o bolesti, djeca trebaju
Cuti od osoba koje su im najblize. Djeca se oslanjaju na svoje roditelje/skrbnike kako bi im
osigurali strukturu, predvidivost i stabilnost, pomazu im oko boljeg razumijevanja svijeta oko
sebe, kao i oko promjena koje im dolaze s bolesti. Jedna od bitnih stvari jest oCuvanje
povjerenja koje dijete ima u roditelja/skrbnika. Dijete se osjeca slobodnim pitati blisku osobu
Sto ga zabrinjava te s njom podijeliti zabrinutost i kako se u tom trenutku osjeéa. Djeca ipak
ve¢inu stvari vide 1 osjete, a moZe se dogoditi 1 da Cuju razgovore odraslih. Ukoliko ne
razgovaramo otvoreno s njima, mozemo ih ,,prepustiti“ situaciji da nadograduju informacije u
svojoj fantaziji "do najgorih scenarija". Dakle, vazno je djetetu informacije re¢i iskreno i u
skladu s dobi, bez pretjerivanja s detaljima. Nemojte pretpostavljati, ve¢ pitajte dijete kako se
osjeca 1 §to ga u vezi S buduénosti najvise brine. Odrasli Cesto krivo pretpostave Sto ¢e biti
najvece brige djeteta. Mladu djecu mozete potaknuti da se izraze pomocu crteza ili igre.
Takoder, dijete mozete ohrabriti da i samo pita lije¢nike sve §to ga zanima 0 njegovom stanju,
nacinima i ishodima lijeenja, kao i utjecaja na njegov svakodnevni zZivot. Naime, djecu ¢esto
najvise brine koliko ¢e bolest utjecati na njegove svakodnevne aktivnosti (igra, treninzi,

druzenje, Skola i sl.).

Pomozite djetetu 1 oko smisljanja reCenica koje ¢e re¢i vr$njacima 1 drugim vaznim odraslima.

Iskustvo (149.): Bio sam nervozan, sjecam se osjecaja straha, neizvjesnosti. Zasto me
ostavijaju tu? Morat ¢u biti u bolnici, a ne u svom krevetu. Pitao sam se hocu li morati na
operaciju? Bude li sve dobro? Oko mene je bilo puno aparata, raznih zvukova, nepoznatih lica.
U tom trenutku, medicinska sestra Jana me primila za ruku i rekla "Bit ¢e sve dobro, samo se
opusti”. Povjerovao sam joj i bilo je odmah sve lakse.
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Prihvacanje bolesti
Prihvacdanje bolesti jest proces, $to znaci da ima svoje trajanje kroz vrijeme kao i razlicite faze:

1. Faza negiranja predstavlja obrambeni mehanizam na $ok koji osobu preplavi pri saznanju

o bolesti (Ne, to se ne moze dogadati meni. Doktori su krivo zakljucili.).

2. Faza ljutnje kada se trazi krivac za postojece stanje, a ljutnja moze biti usmjerena prema

sebi ili drugima.

3. Faza pregovaranja kada ljudi traze na¢ine kako bi "zaobisli" bolest pridajuéi si ve¢u mo¢,

nadajuci da ¢e pro¢i i1 sl. Mogu razmisljati o tome kako su pridonijeli pojavi bolesti.

4. Faza depresije koja utjece na raspolozenje i ponasanja, javlja se osjecaj otudenja,
bespomoc¢nosti, tuge. Tada se nerijetko ne pridrzavamo rezima oko bolesti (preskakanja

dolazaka na termine pregleda, terapije itd.).

5. Faza prihvacanja zavrsna je faza. Iako osjecaji tjeskobe, tuge, gubitka i ljutnje neée pro¢i u
potpunosti, moguce je nauciti strategije nosenja s takvom stresnom situacijom i prihvatiti je

kao sastavni dio svog zivota te zivjeti maksimalno kvalitetno.

Reakcije djece s obzirom na razvojnu dob

Postoji razlika u oc¢ekivanim reakcijama kod mlade djece 1 adolescenata. Mlade dijete
zbog slabijeg razumijevanja razloga zasto se bolest dogodila, moze misliti da je bolest kazna
jer je bilo "zlo¢esto". Djeca se mogu ljutiti na roditelje/skrbnike i lije¢nike jer ne mogu izlije¢iti
bolest. Adolescenti reagiraju na drugaciji nacin, dozivljavaju konflikt izmedu potrebe da se
oslanjaju na lije¢nike i roditelje/skrbnike oko brige za tjelesno zdravlje i potrebe za
psiholoskom separacijom, realizacijom neovisnosti i dominantnom usmjerenoscu na vrSnjacke
odnose. Stoga je to vazno imati na umu pri planiranju lijecenja, kao i suo¢avanja sa situacijama

kada se adolescent ne pridrzava propisanog lijecenja.
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Priprema za preglede, pretrage, zahvate i bolni¢ko lije¢enje

Roditelji/skrbnici vazan su saveznik zdravstvenim djelatnicima i djetetu u lije¢enju jer
su najvazniji za stjecanja djetetovog povjerenja u lijecnike.

Kao i kod informiranja djeteta oko bolesti, vazno je dijete upoznati s pretragama,
zahvatima i bolni¢kim lije¢enjem, U koje ¢e biti ukljuéeno. Treba biti iskren, ¢ak i oko ¢injenica
da ¢e neki postupci biti nelagodni ili ¢e boljeti te pomoc¢i djetetu smisliti strategiju kako si
olaksati nelagodu (primjerice, nekoj je djeci lakSe kada odvrate paznju od igle pri vadenju krvi
brojanjem unazad ili zamisljanjem neke slike, dok druga djeca radije biraju gledati postupak).
Takoder je vazno kako se roditelj/skrbnik osjeca u tome trenutku jer to dijete moze osjetiti bez
obzira na re€enice koje izgovara.

U modernoj medicini dogodili su se veliki pomaci u podrsci pri lijecenju jer se uvidjela
vaznost prisutnosti roditelja/skrbnika pri dijagnostickim i tretmanskim postupcima, kao i
bolnickom lijecenju. Roditelji/skrbnici postali su podrska medicinskom osoblju na nacin
ukljucivanja u brojne aspekte brige koje omogucuje tjelesno stanje djeteta. No, daleko
najvaznijim na taj nacin bitno se umanjio dozivljaj stresa kod djeteta, uspjesnost lijecenja,
smanjenje duljine bolnickog lijeCenja, kao i preveniranje pojave emocionalnih teskoca.
Bolnic¢ko lijeCenje roditelji/skrbnici djetetu mogu olakSati na nacin da ga, osim S§to ga
informiraju, ukljuce u pripremu stvari koje ¢e ponijeti sa sobom, osmisljavanju zajednickih
aktivnosti (igra, Citanje) u skladu s onim $§to dopusta rezim lijeCenja djetetove tjelesne bolesti.
Medicinsko osoblje takoder ukljucuje dijete u postupke lijeCenja u skladu s dobi i
moguénostima zbog njegovog tjelesnog stanja te organizira okolinu u skladu s potrebama

djeteta. Takoder postoje i grupe podrske, igraonice i $kole u odredenim bolnicama.
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1.2. Psihic¢ka bolest djeteta

Sto je i zaSto je vaZna podrika stru¢njaka?

Kod psihicke bolesti postoje obrasci ili promjene u nacinu misljenja, osjecanja i
ponasanja koja uzrokuju velike tegobe ili znacajno ometaju funkcioniranje osobe. Psihi¢ka
bolest djeteta ukljucuje kaSnjenja ili poremecaje u razvoju misljenja, ponaSanja, socijalnih
vjestina ili regulacija emocija kako se oc¢ekuje u njegovoj razvojnoj dobi. Ti problemi uzrokuju
znacajne tegobe za dijete i ometaju njegovu sposobnost funkcioniranja u obiteljskom i
Skolskom okruzenju ili u drugim socijalnim situacijama.

Vazno je potraziti pomo¢ struc¢njaka mentalnog zdravlja kako bi se djetetu olaksala
patnja i pomoglo u prevladavanju tesko¢a poducavaju¢i ga adekvatnijim strategijama
suocavanja. Terapeut u proces ukljucuje i za dijete vazne odrasle osobe kako bi pomogli pri
boljem razumijevanju uzroka i naéina reagiranja djeteta. Naime, adekvatni postupci
(roditelja/skrbnika, ucitelja, odgojitelja) u svakodnevnoj okolini znafajan su ¢imbenik

poboljsanja djetetovog stanja.

Struénjak mentalnog zdravlja najprije ¢e upoznati dijete kroz dijagnosticki proces (obradu) koji

ukljucuje:

e razgovore s roditeljima/skrbnicima

e razgovor s djetetom

e primjenu dijagnostickih postupaka (upitnici 1 testovi)
e prikupljanje ranije medicinske dokumentacije

e informacije o razvoju, funkcioniranju u skoli/vrtiu

e opservaciju odnosa sa skrbnicima te procjenu samog djeteta.

Takva detaljna procjena sluZi kako bi se dobro upoznale osobine djeteta,
njegove snage, resursi za noSenje s teSkoéama, kao i specifi¢ni problemi
te podrudja patnje na kojima ée se raditi u tretmanu.
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Sto roditelj/skrbnik treba uéiniti kada posumnja na emocionalne poteskoée ili psihi¢ku bolest
djeteta?
v Konzultirajte se sa stru¢njacima u §koli/vrti¢u kako biste saznali jesu li uocili promjene
u ponaSanju djeteta u odnosu na ranije ponasanje ili znacajnije promjene na podruc¢ju
kognitivnog funkcioniranja, savladavanja aktivnosti o¢ekivanog prema dobi djeteta,
odstupanja na podrucju socijalnog funkcioniranja (odnosi s vr$njacima) ili poteskoce u
ponasanju (povlacenje, burne reakcije...)
v Obratite se pedijatru/lije¢niku obiteljske medicine ili direktno potrazite relevantne
stru¢njake mentalnog zdravlja u zajednici
v" Svakako potrazite hitnu pomo¢ psihijatra u situacijama kada dijete ugrozava sebe ili

druge (suicidalne izjave i planovi, ekstremne agresivne reakcije).

Priprema djeteta za odlazak stru¢njaku mentalnog zdravlja

lako postoje znacajne promjene u stavovima ljudi u odnosu na proSlost, odlazak
struénjaku mentalnog zdravlja te psihoterapija i dalje se prikazuju u svakodnevnom zivotu u
negativnom kontekstu, stoga se takvi stavovi mogu prenijeti i na roditelje i djecu.

Mlade dijete odlazak stru¢njaku mentalnog zdravlja moze shvatiti kao kaznu jer je bio
"zloCest", nerijetko postaje zabrinut da je to znak da je "lud". Mladem je djetetu teze razlikovati
lije¢nika tjelesne medicine od stru¢njaka mentalnog zdravlja pa nelagoda pri odlasku na
pregled moze biti vezana uz strah od bolnih 1 neugodnih pregleda. Djetetu treba na konkretnoj
razini, bez pretjeranih informacija, objasniti da je "to pregled gdje ¢e razgovarati, mozda i crtati
i igrati se". Objasniti mu kako je to osoba koja pomaze djeci kada imaju neki problem. Reéi
kako ¢e stru¢njak razgovarati i s odraslima ne bi li ga mogli bolje shvatiti.

Adolescentima odlazak na pregled moze biti tezak jer im je u tom razdoblju vrlo vazno
misljenje drugih te ih brine zakljucak stru¢njaka o njima. Dobro je porazgovarati s
adolescentom o tome S§to roditelja/skrbnika zabrinjava, re¢i mu kako bi ga Zeljeli bolje

razumjeti da bi mu biti adekvatna podrska.

Reakcije djeteta pri dijagnosticiranju bolesti

Djeca nakon dijagnosticiranja psihi¢ke bolesti mogu pokazivati razli¢ite emocionalne
reakcije poput uznemirenosti, straha, ljutnje, tuge, zbunjenosti ili apatije. Stoga je vazno
osnaziti roditelje/skrbnike da ih podsjete kako te reakcije nisu samo bolest ve¢ je to tek "jedan
dio njih".
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Vrste lijeCenja

e ambulantno lijeCenje: psihoterapija i/ili terapija lijekovima
e Dbolnicko lijecenje (osobito kada vlastitim ponaSanjem ili reakcijama dijete ugrozava

sebe ili druge).

Iskustvo: Tece sedma godina otkako je zapoceo moj suzivot sa psihickim problemima mojeg
danas punoljetnog djeteta. Tesko je uopce opisati koliko je emocionalno intenzivno iskustvo
imati dijete s psihickim problemima, koliko se razlicitih osjecaja pojavijuje istovremeno,
preplavijuje te i odmice od onoga sto bi trebao biti fokus - pomoci djetetu koje se bori sa svojim
demonima i odrzati privid normalnosti za ostalu djecu u obitelji.

NosSenje s ogromnom krivnjom da sam necim uzrokovala djetetove probleme, nesto je sto me
jos uvijek povremeno obuzme, a u pocecima suocavanja s cinjenicom da problemi koje moje
dijete ima nisu usputni i lako rjeSivi, nego izgledno trajni, osjecaj krivnje bio je toliko
intenzivan da nisam bila u stanju normalno funkcionirati. Ni mjeseci psihoterapije na koju sam
i sama isla, nisu mi pomogli da se ne preispitujem (u pocetku svakodnevno, s vremenom ipak
rjede), secirajuci svaki roditeljski postupak i odluku, od djetetova rodenja i analizirajuci koji
Jje moj postupak mogao dovesti do problema koje moje dijete ima. Ovo je proces koji jos nije u
potpunosti zavrsen kod mene.

Najteze je bilo prihvatiti novu situaciju kao nasu novu stvarnost, odzalovati sve Sto dijete gubi
zbog svojeg psihickog stanja i pronaci veselje u nekim novim situacijama i uspjesima. Tesko je
i ne osjetiti zalac ljubomore ili cak i tugu kad promatram djecu prijateljica, koja Zive normalne
tinejdzerske Zivote i prozivljavaju bezbrizno razdoblje odrastanja, dok moje dijete ne Zeli
zivjeti. Tugu zbog izgubljene bezbriznosti.

Ako bih trebala drugim roditeljima dati kakav koristan savjet, to bi bilo sljedece:

- odtugujte sve ono Sto ste zZeljeli i sanjali za svoje dijete i onda prihvatite ovo dijete koje imate,
koje volite i koje vas treba

- prihvatite povremenu tugu pa cak i ljutnju kad svjedocite normalnim Zivotima druge djece,
njihovim postignuc¢ima i uspjesima koje vase dijete barem u ovom trenutku ne moze imati

- pronadite roditelje koji se nalaze u slicnoj situaciji, poveZite se s njima, razmjenjujte iskustva
i medusobno se podrZavajte (grupa podrske, grupna terapija za roditelje, Facebook grupa
podrske roditeljima i sl.)

- brinite o sebi, zaista je istina da ne mozete pomoci drugima, ako prvo sebi ne stavite masku s
kisikom

- njegujte odnose s drugim clanovima obitelji, Zivot ne smije stati cak ni onda kad biste
najradije da cijeli svijet stane.

1 Zivite! Dan po dan.
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2. KRONICNA BOLEST DJETETA I SVAKODNEVICA - §kola,
vrSnjaci i slobodne aktivnosti

Prisutnost akutne, a pogotovo kroni¢ne bolesti utjece na djetetov svakodnevni zivot, ali
1 zivot njegove okoline, pogotovo obitelji. Kroni¢na bolest postavlja ograni¢enja, mijenja nacin
zivota 1 navike djeteta. I u takvim je okolnostima odrZavanje "normalnosti" (slika sebe prije
bolesti ili u usporedbi sa zdravim osobama) bitno za emocionalni, socijalni i intelektualni
razvoj djeteta. lako roditelji/skrbnici na Skolu Cesto gledaju kao moguce ugrozavajuée mjesto
za svoje bolesno dijete, uz strah da ¢e dijete biti preoptere¢eno i umorno, neprihvaéeno od
strane vrSnjaka, vazno je znati da upravo Skola djetetu pruza osjecaj "normalnosti" 1 smisla te

mu pruza nadu i bolju psihosocijalnu podrsku.

Polazak u S$kolu moze biti stresan za
dijete, a i za roditelje/skrbnike, pogotovo ako
u Skolu kre¢e dijete s kronicnom bolesti.
Roditelji/skrbnici mogu biti puni pitanja i
strahova, hoc¢e li i kako bolest utjecati na
djetetov uspjeh u skoli, kako ¢e ga prihvatiti

vr$njaci te kako ¢e nastavni program utjecati

na njegovo zdravlje.

Zbog kroni¢ne bolesti dijete moze cCesto izostajati iz Skole, imati brojnije
hospitalizacije, kontrole i lijeCenja, biti ograni¢eno u nekim s$kolskim aktivnostima i
aktivnostima svojih vrsnjaka, Sto posljedicno moZze dovesti do teSkoca socijalizacije. Kako bi
se djetetu s kroni¢nom bolesti omogucilo ostvarivanje njegovih obrazovnih potencijala, kao 1
uspjeSnu socijalnu integraciju, neophodno je osigurati kvalitetne uvjete Zivota i1 rada,
individualizirati nastavu, educirati nastavnike 1 vrSnjake te mu pruziti psiholosku podrsku.
Roditeljima/skrbnicima cesto nedostaje podrska u prevladavanju prepreka koje se javljaju u
djetetovom Skolovanju, zbog ¢ega im je bitna podrSka i obrazovnog sustava. Uloga
roditelja/skrbnika, ali 1 djelatnika Skole vrlo je vazna 1 utjeCe na to kako ¢e se dijete nositi sa
svojom bolesti. Da bi se dijete Sto uspjesnije integriralo u Skolsku sredinu, vazno je da ono

bude prihvaceno, uz realna ocekivanja od njega.
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Ukoliko nastavnici nisu, u razrednom kolektivu, imali iskustva s djetetom sa slicnim
poteSko¢ama, 1 njima to moZe biti zastraSujuce. Upravo zbog toga je vazno da im
roditelji/skrbnici daju adekvatne i detaljne informacije o zdravstvenim problemima djeteta (dati
upute vezane uz terapiju, eventualnu dijetu i druge specificnosti bolesti te je li se potrebno
prema djetetu ponasati na neki specifican nacin, dok se istovremeno omogucava sudjelovanje
u svim Skolskim aktivnostima sukladno preporukama lijecnika). Djetetu se na taj nacin
umanjuje osjecaj razli¢itosti i unapreduje osjecaj samopostovanja, a izbjegava se invalidizacija
djeteta. Vise je nacina na koji roditelj/skrbnik i dijete mogu prenijeti informacije o djetetovoj
bolesti nastavnicima i vrSnjacima u razredu (razgovorom, radionicama, predavanjem,
seminarom...), §to ¢e pridonijeti sigurnosti djeteta za vrijeme boravka u Skoli 1 boljoj
prilagodbi na bolest.

Da bi se osigurali optimalni uvjeti u Skoli, uz nastavnike postoji i stru¢ni tim koji
uglavnom cine psiholog, pedagog, socijalni pedagog/logoped/rehabilitator 1 lije¢nik Skolske
medicine. Skolski lijeénik ima vaznu ulogu u informiranju nastavni¢kog vijeéa i/ili djece te
prati djetetov rast i razvoj sistematskim pregledima, provodi cijepljenje, po potrebi odreduje
prilagodbu nastave tjelesne i zdravstvene kulture uzimajuci u obzir ogranicenja vezana uz
bolest.

Prac¢enjem Skolovanja i timskom obradom djetetu se moze pomo¢i i omogucéavanjem
primjerenog oblika $kolovanja, s naglaskom na individualizirane postupke s obzirom na
njegove primarne poteSkoce. Tako se primjena individualiziranih postupaka omogucuje
uceniku koji moZe svladavati redovit program bez sadrZajnog ogranicavanja, ali su mu zbog
specifi¢nosti u funkcioniranju potrebni individualizirani postupci u radu. Individualizirani
postupci omogucavaju razli¢ite oblike podrske, prema potrebama ucenika. Onom uceniku koji
ne moZze pohadati Skolu redovito zbog svoje bolesti, treba biti omogucen jedan od privremenih
oblika Skolovanja, kao §to su nastava u ku¢i ili u bolnici te nastava na daljinu, kako bi odrzao
akademsku razinu i ne bi zaostao za svojim vrSnjacima u gradivu. Nastava u kuc¢i omogucava
se uceniku koji privremeno ne moze polaziti nastavu u Skoli, a Cije predvideno trajanje
oporavka moze utjecati na njegovo buduce Skolovanje. Nastavu u kuéi provodi ucenikova Skola
u 50% trajanju tjedne satnice programa koji ucenik pohada. Nastava u zdravstvenoj ustanovi
organizira se za uc¢enika sa zdravstvenim teSko¢ama koji se nalazi na stacionarnom lijecenju ili
na lijecenju u dnevnoj bolnici. Trajanje nastave planira se prema programu koji u¢enik pohada
uz prihvacanje njegovog zdravstvenog stanja. Nastava na daljinu oblik je nastave u kuéi ili

nastave u zdravstvenoj ustanovi kojim se uceniku omogucéava pracenje nastave uz pomoc
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telekonferencije ili videokonferencije. Nastava na daljinu omogucava se uceniku koji
privremeno ne moze polaziti nastavu u $koli niti zbog prirode bolesti smije biti u neposrednome
kontaktu s uciteljem/nastavnikom, a Cije trajanje oporavka moze utjecati na njegovo buduce
Skolovanje.

Uz obrazovni proces socijalizacija i vr$njacki kontakti vazne su stavke u djetetovom
razvoju. Vaznost vrsnjackih odnosa te utjecaj socijalnih interakcija vrlo su vazni za razvoj
osjecaja prihvacenosti i cjelokupan djetetov psihosocijalni razvoj. Mnoge kroni¢ne bolesti
ograni¢avaju i redovito pohadanje Skole, ali i neke tjelesne aktivnosti te smanjuju moguc¢nosti
interakcije s vrSnjacima. Rjedi kontakti s vrSnjacima smanjuju djetetu priliku za uspjesno
usvajanje 1 vjezbanje socijalnih vjestina pa se kod kroni¢no bolesne djece zamjecuje pojacana
submisivnost, kao i nedostatak asertivnosti 1 prosocijalnih vjestina u odnosu na zdravu djecu.
Socijalna (re)integracija ovisi svakako o preporukama djetetovog lije¢nika s obzirom na bolest,
zbog toga je vazno da mu se roditelji/skrbnici obrate sa svim pitanjima i strahovima, kako bi
omogucili djetetu djetinjstvo $to manje optere¢eno kronicnom bolesti. Pri tome je od izrazite
vaznosti suradnja svih u djetetovoj okolini (roditelja/skrbnika - vrtica/Skole - lije¢nika),
odnosno uspjesna zdravstvena zastita bolesnog djeteta, najmanje mogude izostajanje s nastave
i minimalno potrebne hospitalizacije, djetetova dobra psihosocijalna prilagodba u obitelji i

vrtiéu/skoli, uspjesnost u ucenju i jacanje njegovog samopouzdanja.

ZATO, RODITELJI/SKRBNICI:

v Educirajte se o djetetovoj bolesti tako da potrazite savjet i pomo¢ razli¢itih stru¢njaka
u zdravstvenom sustavu - pitajte ih sve §to vas zanima i zamolite za pojaSnjenja u
slu¢aju nejasnih uputa (npr. ukoliko dobijete uputu da dijete mora smanjiti tjelesne
aktivnosti, provjerite znaci li to da se ne smije igrati u parku/na igralistu ili ne smije
trenirati neki sport)

v’ Suradujte sa $kolom, educirajte nastavnike o djetetovoj bolesti, ogranienjima i
moguénostima
park/na igraliste i bavljenje slobodnim aktivnostima, sukladno preporukama djetetovog
lije¢nika

v Upoznajte dijete s drugom kroni¢no bolesnom djecom da vidi pozitivne ishode
lijeenja, sazna o sli¢nim iskustvima i emocijama koje je proslo i to drugo dijete te

dobije korisne savjete o na¢inima suocavanja

e
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Iskustvo: Nekada davno, ‘80 ih godina, posjete u bolnici bile su dva puta tjedno. Dijete ostaje
na odjelu i kazu ti da su posjete nedjeljom i cetvrtkom. Pamet staje, panika, strah mrznja na
cijeli svijet. Cujes da dijete place, treperis, a sretan si §to mu cujes glas - Zivo je! Ne mozes ni
plakati. Lupas glavom o zid nemocna. Ostatak zZivota ponasas se kao kvocka. Najsretnija si kad
ti je na oku i tako cetrdesetak godina.

3. KRONICNA BOLEST DJETETA I UTJECAJ NA OBITELJI

Briga o bolesnom djetetu utjece na cjelokupnu obitelj i sve njene ¢lanove. U situaciji
kroni¢ne bolesti pred svakog clana obitelji stavljaju se neki novi zadaci 1 obveze.
Roditelji/skrbnici moraju se nositi s medicinskim i tjelesnim potrebama djeteta, a moraju
brinuti i 0 njegovim emocionalnim potrebama, ali i potrebama drugih ¢lanova obitelj npr. druge
djece, partnera, svojih roditelja. U takvim situacijama obitelj je izloZena stresu zbog
zdravstvene situacije bolesnog djeteta, potrebe donosenja vaznih odluka i preslagivanja
prioriteta. Obiteljska se dinamika i dosadasnji Zivotni stil obitelji, na koji su navikli svi ¢lanovi,
mijenja. Roditelji su usmjereni na posjete lije¢niku, hospitalizaciju djeteta, a potom na
ukljucivanje u rehabilitaciju, promjenu zivotnih navika, prehrane, privikavanje na ogranicenja.
Nerijetko u takvim situacijama roditelji/skrbnici budu preplavljeni koli¢inom zahtjeva,
iscrpljeni i bespomoc¢ni u drugi plan stavljaju sebe, partnerske odnose, drugo zdravo

dijete/djecu, posao, a to dodatno pojacava njihove osjecaje i iscrpljenost.

Kako ¢e dijete i Clanovi obitelji reagirati na bolest djeteta, ovisi 0 nizu ¢imbenika, od
onih osobnih svakog ¢lana obitelji do onih okolinskih ¢imbenika, s obzirom da je psihosocijalni
razvoj pod utjecajem vise ¢imbenika, od onih individualnih i obiteljskih, tako do ¢imbenika

zajednice i Sireg drustvenog miljea.
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Utjecaj bolesti djeteta na roditelje

Dobra psiholoSka prilagodba na Zivot s kroni¢nom bolesti jest proces, a
ne trenutak ili dogadaj, za Sto je potrebno vrijeme i podrska.

Nemoguce je predvidjeti kako ¢e neki roditelj/skrbnik reagirati na bolest djeteta, no nema
onog roditelja/skrbnik kojeg spoznaja o tome nec¢e promijeniti. Ovakva spoznaja budi razne
osjecaje 1 misli, od prvotnog Soka i nevjerice, ljutnje, tuge, krivnje pa do anksioznosti, straha,
nesigurnosti, neizvjesnosti i bezgrani¢ne bespomocnosti. Preplavljeni osje¢ajem tuge mogu
imati i psihosomatske smetnje ili smetnje spavanja. Ne mogu se usredoto¢iti ni na §to drugo
Sto nije vezano uz bolest 1 njegu djeteta, povlace se u sebe te im se €ini da viSe nikada nece biti
sretni. Sve to u kontinuitetu dovodi od stresa i traume svih ¢lanova obitelji, $to Se nerijetko

kvalificira kao traumatski dogada;.

U svom klinickom radu nerijetko ¢ujemo da roditelji/skrbnik govore da im se osjecaji
traumatskog sjecanja vracaju kasnije tijekom svake bolesti, pa i prehlade djeteta. Ponekad su
opisane poteskoce i osjecajih toliko dugotrajni da mozemo govoriti i o razvoju posttraumatskog

stresnog poremecaja.

Kod roditelja/skrbnika bolesnog djeteta nalazimo i druge stresne ¢imbenika, koji su
zajednicki veéini njih: tugovanje, djetetovi problemi prilagodbe, razne promjene u roditeljskim
ulogama, tjelesno opterecenje i financijski pritisak, reakcije drugog djeteta u obitelji, socijalna

izolacija, nuznost stalne upucenosti u zdravstveni sustav.
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U takvoj situaciji roditelji/skrbnici razli¢ito ¢e postupati:

e neki ¢e roditelji/skrbnici djetetu ukinuti sva ograni¢enja u pogledu ponasanja i odgojnih
granica

e neki ¢e pretjerano Stititi dijete 1 nametati mu nova i ¢esto nepotrebna ogranicenja

e mnogi ¢e preuzeti ulogu medicinskog osoblja vise nego §to je to nuzno zanemarujuci
pri tome druge aspekte komunikacije s djetetom te se na taj nacin emocionalno
udaljavati od djeteta; ne prepoznavajuci djecje osjecaje i raspolozenja, pretvorit ¢e Se U
odnos njegovatelja, a sve sa zeljom i misljenjem da pomazu djetetu ne bi li $to prije
ozdravilo

e neki ¢e sve svoje vrijeme posvetiti aktivnostima s djetetom

Vazno je naglasiti da dijagnosticiranjem bolesti djeteta Zivot i razvoj djeteta nisu stali, ve¢
i nadalje sve ide sa svim svojim osobitostima, uz promjene uzrokovane boles¢u. Osnovni
zadatak svakog roditelja/skrbnika jest pomo¢i djetetu da odraste u samostalnu, odgovornu i
zrelu osobu sukladno njegovim kapacitetima. Navedeno moze biti ometeno boles¢u pa utjece
na roditelje/ skrbnike na nac¢in da, primjerice, neadekvatno prepoznaju razvojne potrebe djeteta,
pretjerano se povezu s djetetom do razine "simbioze", udalje se u odnosu od drugih ljudi ili ¢ak

da postanu izolirani kao obitelj.

Pojacani zahtjevi brige mogu dovesti do stalnih sumnji u vlastitu
sposobnost za brigu o djetetu, osjecéaj krivnje, nekompetentnosti i
bespomocnosti.
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Ono §to je vazno zapamtiti jest da su reakcije roditelja, u situaciji kada je njihovo dijete
bolesno, pod ogromnim utjecajem emocija koje ih zbunjuju i opterecuju te se u takvoj situaciji

nesvjesno brane od situacije u kojoj su se nasli.

Zato je vazno dati si pravo na svaki osjecaj 1 potraziti podrsku. Napravimo 1i usporedbu
nasih osjecaja s dolijevanjem vode u posudu, mozemo to i slikovito opisati. Ako svaki dan u
posudu dolijevamo vodu, a nikad ju ne praznimo, u jednom trenutku u posudi vise neée biti
mjesta, voda nekontrolirano pocinje istjecati van. Isto ¢e se dogoditi i s nasim osjecajima koje
gomilamo, a ni s kim ih ne dijelimo. Stoga, vazno je ne zanemariti sebe i svoje potrebe jer

nerijetko se dogodi da roditelji iscrpe svoje i emocionalne i tjelesne resurse.

Zapamtite, traZenje podrske govori o snazi i svijesti o teZini situacije, a to
je jedan od nacina kojim éete pomoci svome djetetu u noSenju s bolescéu i
oporavkom od nje jer nije dobro za dijete da misli kako je ono jedina
briga za svoje roditelje. Ta misao kod djeteta nesvjesno ce izazvati osjeéaj
krivnje i nerijetko utjecati na bolest i reakcije djeteta u negativnom
smislu. Ako traZite pomo¢ za sebe i izraZavate osjecaje, Saljete djetetu
poruku da su i neugodne emocije dopustene, ucite ga da je u redu
potrazZiti podrsku za sebe.

Iskustvo: Moj je dvogodisnji sin dugo isao na kontrole neuropedijatru, pratili su se "fenomeni"
koji jos nisu imali ime. Sjecam se tog petka, kao da je bilo jucer, a proslo je vec vise od 12
godina. Poziv neuropedijatrice da sama dodem na razgovor, nakon posljednjeg EEG snimanja.
I dandanas se dobro sjecam tog osjecaja "znala sam da se nesto dogada cijelo ovo vrijeme",
osjecaja da sam izvan svog tijela, da promatram sebe dok neuropedijatrica spominje rijec
epilepsija. I cujem je, kimam glavom, ali se sve ¢ini kao san... i mislim "to se nama ne dogada".
Nazalost, nije bio san, bila je stvarnost, koju smo s viemenom uspjesno prihvatili zajednickim

snagama i uz veliko povjerenje i podrsku nase lijecnice.
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Utjecaj bolesti djeteta na partnerski odnos roditelja/skrbnika

Bolest djeteta utjeCe na sve ¢lanove obitelji. Utjece i na partnerski odnos roditelja/
skrbnika koji u vecini slu¢ajeva u pocetku bude potisnut u drugi plan, a kasnije se moze odvijati
u dva smjera. U nekim slu¢ajevima bolest djeteta doprinosi jaanju partnerskih odnosa, a u
drugim slu¢ajevima dovodi do njegovog naruSavanja, naroCito ukoliko postoje problemi u

dinamici odnosa od ranije, pa tako moze dovesti u krajnjem slucaju i do razvoda.

Partnerski odnos jest odnos dvoje odraslih ravnopravnih ljudi, postojao je i prije
roditeljskog odnosa te je njegova uloga medusobno razumijevanje, podrska, otvorena
komunikacija, kompromis, bliskost i podjela lijepih i onih manje lijepih i neugodnih emocija,
iskustava i dogadaja. I to je ono §to roditelji nikako ne smiju zaboraviti jer je partnerski odnos
nesto o ¢emu roditelji odluc¢uju potpuno neovisno od djeteta. U nekim obiteljima u kojima su
uloge zamijenjene, dijete stekne dojam da ima utjecaj na partnerski odnos i to mu predstavlja
jo$ jedno dodatno opterecenje koje mu Steti, neovisno o tome bilo ono zdravo ili bolesno.
Vazno je da roditelji/skrbnici saGuvaju svoj partnerski odnos tako da uloge u obitelji budu
jasne, da ne traze u djetetu podrSku u partnerskom odnosu 1 ne ukljucuju ga u informacije koje
razvojno nisu primjerene njemu. Roditelji/skrbnici ¢esto se podijele u brizi oko djeteta pa,
primjerice, zaposleni roditelj/skrbnik ne moze pratiti dijete tijekom posjeta lije¢nika, $to moze
dovesti do osjecaja udaljenosti, a roditelj/skrbnik koji je vise uklju¢en, moze razviti osjecaj

usamljenosti.

Otvorena i iskrena komunikacija izmedu partnera, dogovor i
kompromis oko novih obveza koje zahtijeva bolest djeteta, izvor je
podrike u partnerskom odnosu.

Utjecaj bolesti djeteta na zdravu bracéu i sestre

U svom svakodnevnom klinickom radu susre¢emo se s djecom koja imaju bolesnog
brata/sestru. Ovo su neke recenice koje ¢ujemo od njih, a koje nam pokazuju kako kroni¢na
bolest izgleda u oc¢ima te djece, kakvog je ona utjecaja na njihov razvoj i ulogu u obitelji i

socijalnim grupama:
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e "Moj prijatelj se sa svojim bratom mozZze igrati i potuci, a ja sa svojim bolesnim ne mogu,
a kada se posvadamo, ja uvijek moram rec¢i da mi je zao".

e "Moji roditelji stalno su s mojom sestrom u bolnici i na drugim mjestima”.

e "Jauvijek moram biti pazljiva i pomagati svom bratu."

e "Moj brat je uvijek na prvom mjestu".

e "Ponekad me sram hodati sa sestrom jer ¢e moji prijatelji misliti da sam cudan."

e "Ponekad mislim da moji roditelji vole samo mog brata."

e "Cesto vidim roditelje da su nervozni kada ih nesto pitam, prije nisu bili takvi."

e "Nisam bio s tatom ve¢ tri mjeseca na igralisStu, a prije smo to ¢esto ¢inili."

e "Razmi$ljam o puno toga o ¢emu ne mogu ni s kim razgovarati."

o ma ata.
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Ovo je samo jedan dio osjecaja, misli i muke djece koje imaju bolesnu bracu ili sestre.
Nerijetko je nakon spoznaje o bolesti u obitelji puno stvari drugacije, a djeca na to razli¢ito
reagiraju. Upravo zato je vazno koliko god je moguce zadrzati dio rutine, obicaja, uloga i
situacija koja su bila ranije, kao i razvijati nove s obzirom na situaciju u kojoj se obitelj nasla.
Vazno je razgovarati o osjec¢ajima zdravog djeteta, kako ono ne bi osjecalo odgovornost i
krivnju za bolest brata/sestre. Osjecaji koji djeca opisuju najéeS¢e su mjeSavina tuge, ljutnje,
zabrinutosti, ali i ljubomore zbog promjene odnosa roditelja/skrbnika spram bolesnog
brata/sestre. Dobro je da roditelji razmijene i informacije sa Skolom/vrti¢em koje dijete pohada,
obrate paznju na promjene kod djeteta da bi mogli reagirati i pomo¢i djetetu u suoc¢avanju s

vlastitim osjecajima i promjenama.
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Nacin na koji ¢e prisutnost bolesti u obitelji utjecati na zdravu bracu i sestre, ovisi i o tezini
bolesti samog djeteta, ranijem psihosocijalnom funkcioniranju djeteta, vremenu i paznji koju

roditelji i sami struc¢njaci pruzaju zdravom djetetu.

Iskustvo: Kad mi je kéi imala konvulzije, bila sam jako uplasena, ali pribrana. Sjetila sam se
svih savjeta koje mi je mama rekla da je meni pomoglo kad sam imala konvulzije. Kad se sve
smirilio, onda je mene uhvatila panika, osjecaj nervoze, velikog straha. I danas, 13 godina
poslije, povisena temperatura za mene je najveci izazov i jos uvijek mi stvara nevjerojatnu
paniku. Kod skidanja temperature i danas koristim ono sto su mi rekli u bolnici. Prema nama
su u bolnici svi bili ok. Kod bolesti uvijek vjerujem medicinskom osoblju i vjerujem u pozitivan
ishod.

4. BOLEST RODITELJA/SKRBNIKA I DIJETE

Bolest roditelja/skrbnika, bila akutna ili kroni¢na, odrazava se i na dijete. Kako ¢e bolest
roditelja/skrbnika utjecati na dijete, ovisi o Kkarakteristikama djeteta, spolu bolesnog
roditelja/skrbnika, prirodi bolesti i u¢incima lijecenja, stupnju djetetove povezanosti s bolesnim
roditeljem/skrbnikom, kao i obiteljskoj dinamici i odnosima u obitelji, opéenito. Osobito je
vazno da dijete s ostalim ¢lanovima obitelji moze podijeliti svoje osjecaje te da ga se ne
iskljutuje iz razgovora o bolesti i procesa lijeCenja. Cesto u svrhu zastite djeteta
roditelji/skrbnici upravo to naprave. Povezanost, prisnost i povjerenje medu ¢lanovima obitelji
u tim je situacijama najvazniji zastitni ¢imbenik za dijete.

Djeca se na razli¢ite nacine nose s osje¢ajima tuge, straha, neizvjesnosti, bespomoc¢nosti,
koji se jave kada se razboli roditelj/skrbnik. Naj¢esé¢i problemi koji se javljaju kod djece
bolesnog roditelja/skrbnika jesu teSko¢e u emocionalnom (anksioznost, regresivna ponasanja),

socijalnom, akademskom, kognitivnom, fizickom i ponaSajnom funkcioniranju.
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Cesto se roditelji/skrbnici pitaju: pri¢ati
s djetetom o bolesti, kako? Vazno je znati da
djeci koja zive s nejasno¢om o tome $to se
roditelju/skrbniku  dogada, ostaje velik
prostor za fantazije i strahove koji ih mogu
uplaSiti ponekad i viSe nego stvarna
dogadanja. Zbog toga je vrlo vazno
razgovarati s  djetetom o  bolesti
roditelja/skbnika.

Djetetu treba dati istinite informacije, razumljive djetetu sukladno njegovoj dobi, pri ¢emu

je najvaznije da se dijete osjeca zasticeno briznim i uravnotezenim pristupom njemu bliske
osobe. Vazno je da se na dijete ne prenose vlastiti strahovi ili nemogucnost nosenja s
neizvjesnim ishodima. Dijete je potrebno upoznati s procesom lijecenja, kao 1 posljedi¢énim
promjenama u obitelji i svakodnevnim aktivnostima. Ukoliko roditelji/skrbnici odgovore na

neka djetetova pitanja nemaju ili ih ne znaju, vazno je da djetetu i to iskreno kazu.

Bolestan roditelj/skrbnik i mala djeca

Iako djeca mlada od Cetiri godine ne razumiju nuzno koncept bolesti, ona osjete atmosferu
koja se javlja kada se ¢lan obitelji razboli pa se u skladu s time i po¢inju ponasati. Mogu postati
uznemirena, nezrelijeg ponasanja, traziti dodatnu paznju, dok starija djeca mogu pokazivati
smetnje paznje, uznemirenost koja moze prijeéi u agresivno ponasanje i ljutnju zbog gubitka

sigurnosti i rutine u svakodnevnom Zivotu. Mnogi roditelji/skrbnici djece predskolske
dobi jako se brinu kako razgovarati s djecom. Njima je dovoljno na vrlo jednostavan nacin
ispricati o bolesti i lijeGenju, bez suvisnih detalja i pojedinosti. Kod starije djece (od sedme
godine nadalje) i djece naprednijeg razvoja moze se o¢ekivati da ¢e nakon pocetne informacije
i sami postavljati pitanja. Djeca ove dobi sklona su razmisljati o bolesti povezujuci dobivene
informacije sa svojim dosada$njim znanjem pa mogu i vise od ocekivanog biti zaokupljeni

posljedicama bolesti roditelja/skrbnika.

Bolestan roditelj/skrbnik i ve¢a djeca/adolescenti
Istrazivanja pokazuju da adolescenti iskazuju viSe emocionalnih problema nego mlada

djeca kada se suoCe s boles¢u roditelja/skrbnika. Budué¢i da imaju razvijeniju sposobnost
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koje ona nosi. Takoder, razvijen emocionalni kapacitet omogucuje im da budu svjesniji
roditeljske/skrbnikove (tjelesne i emocionalne), ali i moguénosti gubitka roditelja. Zivot s
bolesnim roditeljem/skrbnikom mijenja normalnost obiteljskog Zzivota, stavlja po strani
uobicajene razvojne zadatke adolescencije 1 moze zahtijevati od adolescenta da preuzme brigu
o kucanstvu, braéi i sestrama. Navedeno moze i¢i na Stetu sudjelovanja u izvanskolskim
aktivnostima s vrSnjacima, S$to poti¢e zdrav i pozitivan rast i razvoj, a $to bi trebalo biti dio
svakog odrastanja. VrSnjacki su odnosi opcenito vrlo vazni za adolescente, a pogotovo u
situaciji bolesti roditelja/skrbnika jer im provodenje vremena s prijateljima omogucuje

povremeni bijeg od negativnosti koju prozivljavaju, a omogucuje im i dijeljenje problema.

Utjecaj bolesti na roditeljstvo/skrbnistvo

Svaka oboljela osoba na sebi se svojstven na¢in nosi s novonastalom situacijom. To
podrazumijeva promjene u vlastitoj percepciji, ali i u komunikaciji s drugim ¢lanovima obitelji,
Sto posljedi¢no utjece na cjelokupan obiteljski zivot. Roditelje/skrbnike najc¢esée brine hoce li
pozivjeti dovoljno dugo da vide kako im djeca rastu - rastrgani su izmedu uloge roditelja, dok
se u istom trenutku nose s izazovima bolesti. Uglavnom nastoje biti i dalje "dobri" roditelji,
snazni zbog svoje djece, provodeci viSe vremena s njima i pokuSavaju¢i minimalizirali utjecaj
bolesti na obiteljski Zivot. Tijek bolesti ipak donosi promjene u obiteljskom zivotu, a one su
najvidljive u promjenama obiteljskih uloga, odgovornosti, rutine, kao i financijskih briga i
osobnih zrtvi koje roditelj/skrbnik podnosi.
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Psihi¢ka bolest roditelja/skrbika i dijete

Odrastanje u obitelji s psihi¢ki bolesnim roditeljem/skrbnikom ne zna¢i nuzno negativne
posljedice po dijete. Mnogi roditelji s psihi¢kom boleséu mogu adekvatno brinuti o svojoj djeci.
Ipak postojanje nekih psihickih bolesti kod roditelja/skrbnika svakako je rizik za
roditeljstvo/stkrbnistvo, a time i za pravilan djetetov razvoj. Psihi¢ka bolest roditelju/skrbniku
moze otezavati zadovoljavanje djetetovih potreba zbog promjena raspoloZenja, otezanog
prepoznavanja djetetovih potreba i izvrSavanja svakodnevnih aktivnosti te pridrzavanja
dnevnih rasporeda (objeda, odlaska na spavanje i u Skolu/vrti¢...). Djeca ¢iji roditelji/skrbnici
ne odgovaraju adekvatno na njihove emocionalne potrebe zakljucuju da su losi, nezeljeni,
bezvrijedni te da ne mogu imati povjerenja u roditelje/skrbnike i na tim iskustvima grade svoje
buduée odnose. Ta negativna temeljna uvjerenja poticu osjecaj emocionalne otudenosti i
izolacije od obitelji ili drustva. Takoder, dijete ¢e roditelja/skrbnika koji ne ispunjava njegova
ocekivanja dozivjeti kao da nije ni prisutan, §to moZze dovesti do nesposobnosti djeteta da

prepozna svoje emocije i ponasanje i da njima upravlja.

Dijete psihicki bolesnog roditelja/skrbnika moze iskazivati:

strah da i samo ne oboli od iste bolesti

e sram zbog bolesnog roditelja/skrbnika
e oOsjecaj krivnje za roditeljevu/skrbnikovu bolest ili neuspjeha u zastiti
roditelja/skrbnika od bolesti

e strah od raspada obitelji
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SAVJETI ZA OBA RODITELJA/SKRBNIKA:

v Razgovarajte s djetetom o bolesti sukladno njegovoj dobi

v Ukoliko ne znate kako i kada reci djetetu za bolest roditelja/skrbnika, potrazite pomo¢
strucnjaka

v Ukljudite dijete u aktivnosti oko bolesnog roditelja/skrbnika sukladno njegovoj dobi,
za koje je spremno i ima kapacitet (moze mu nesto nacrtati i/ili izraditi, pomo¢i u
pripremi obroka za njega, oti¢i u ducan, Setnju i donijeti cvijece za njega...)

v Osigurajte podrSku sigurnog, stabilnog i briznog drugog roditelja/skrbnika i/ili
odraslog s kojim dijete moze razgovarati, kao i u svakodnevnom zivotu i obavezama -
Skoli, igri, druzenju s vr$njacima

v" U djetetovoj prisutnosti vaSem razgovoru s drugim odraslima o bolesti ne pricajte
potiho ili u Siframa, odnosno ono o ¢emu Zelite pricati samo s odraslima, pricajte bez
prisutnosti djeteta

v’ Osigurajte da dijete nije stalno usmjereno na bolesnog roditelja/skrbnika i okupirano
njegovim stanjem - vazna je i dalje igra s vr$njacima, odlazak prijateljima, u vrti¢/skolu,
na izlete, no uz provjeru §to je djetetu vazno u odnosu s bolesnim roditeljem/skrbnikom

v Pruzajte djetetu osjecaj sigurnosti, bez obzira o kakvoj se situaciji radi (svojom
dostupnoscu, davanjem odgovora na pitanja 1 osnazivanjem sebe, osiguravanjem
adekvatne zdravstvene skrbi za sebe)

v Vodite racuna da dijete teSko razumije §to je bolest i moze osjetiti krivnju jer ne zna
kako se ponasati, Sto reci 1 uciniti zato §to ne moze pomoci

v Ukljudite se u savjetovanje i podrsku za roditelje/skrbnike i djecu, educirajte se o

mogucim reakcijama djeteta na bolest roditelja/skrbnika
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5. PODRSKA OBITELJI POGODENOJ BOLESCU

S obzirom da bolest ¢lana obitelji pogada sve ¢lanove obitelji i njihovo funkcioniranje
na svim nivoima, potrebna im je i viSestruka podrSka. Roditelji/skrbnici su suoceni s
¢injenicom da su potrebni svome bolesnom djetetu, ali i ostaloj zdravoj djeci,
partneru/partnerici, da moraju uskladiti poslovne i kuc¢anske obveze i mogu na sebe preuzeti
velik teret. Stoga je vazno naci resurse i mehanizme koji ¢e donijeti rasterecenje svakom ¢lanu
obitelji, o kojima ¢emo vam govoriti u nastavku nadajuci da ¢e vam te informacije barem malo

pomoc¢i u ovoj situaciji.

5.1. Podrska obitelji na osobnom nivou

e Podijelite svoje osjecaje s drugima (partner, prijatelji, rodbina)

e Dopustite prijateljima, rodbini, kolegama da vam pomognu makar i oko prakti¢nih
stvari (kuhanje, kucanski poslovi, plac¢anja racuna)

e Nadite vrijeme za sebe, pazite na prehranu i spavanje

e Nemojte se izolirati od drugih

e Ukljucite se u psihoedukacijske grupe roditelja/skrbnika koje osnivaju roditelji u
suradnji sa stru¢njacima 1 institucijama ili se povezite s nekom drugom obitelji koja
prolazi sli¢no §to 1 vaSa jer one mogu biti dobar nacin podrske i omogucuju ljudima
bolje razumijevanje dogadaja u njihovoj obitelji pa to moze olaksati moguénost
promjena i preraspodjele uloga i obiteljskih resursa

e Ne pretjerujte s usmjeravanjem na dijagnoze i preporuke lije¢nika jer to moze dovesti
do zanemarivanja emocija djeteta

e Ostanite povezani sa svojim prijasnjim hobijima i interesima barem minimalno

e Unesite smijeh u vase zivote - smijeh je vazan

e Nemojte biti previse strogi prema sebi, ne okrivljujte se ako imate lo§ dan, nadite na¢in
da se zabavite

e Trazite pomoc€ - i ,,superroditelji“ trebaju pomoc!

e Brinite o ostaloj djeci i nadite trenutke koje ¢ete posvetiti samo njima

e Razmjenjujte iskustva s drugim roditeljima/skrbnicima sa sli¢nim iskustvima putem

suvremenih oblika tehnologije
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e Ukljucite se u udruge roditelja
e Raspitajte se 0 mogucénostima potpore iz sustava (zdravstvena i socijalna skrb)
e Potrazite struénu pomoc¢ jer time i djetetu $aljete poruku da je u redu potraziti strué¢nu

podrsku za sebe i da su stru¢njaci mentalnog zdravlja mogu¢ izvor podrske

5.2. Podrska obitelji kroz institucije sustava

S obzirom na kompleksnost problema koje uzrokuje bolest i njen utjecaj na sve aspekte

funkcioniranja, i prava koja se ostvaruju regulirana su kroz vise sustava:

e zdravstveni sustav
e sustav socijalne skrbi
e sustav mirovinskog osiguranja

e obrazovni sustav.

5.2.1. Zdravstveni sustav

Prvi sustav kojemu se obracate i koji se ukljucuje kada se radi o bolesti jest zdravstveni
sustav. U zdravstvenom sustavu ostvaruje se pravo na lijeCenje djeteta te pravo
roditelja/skrbnika na bolovanje za vrijeme lijeenja djeteta. Usluge koje su regulirane
zdravstvenim sustavom jesu:

e lijecenje

e lijekovi

e ortopedska pomagala

e medicinska rehabilitacija
e njegau kuci

e Dboravak roditelja uz dijete
e lijecenje u inozemstvu

e pravo na dopust

e pravo na skra¢eno radno vrijeme.

Za ostvarivanje prava iz zdravstvenog sustava potrebno se obratiti lijecniku obiteljske

medicine/pedijatru i nadleznom Uredu HZZO-a.

24



Bolest u obitelji

Neki zakoni i pravilnici kojima su regulirana prava iz zdravstvenog sustava:

e Zakon o obaveznom zdravstvenom osiguranja

e Zakon o zaStiti prava pacijenata

e Zakon o radu

e Pravilnik o uvjetima i nacinu ostvarivanja prava iz obveznog zdravstvenog osiguranja

e Zakon o rodiljnim i roditeljskim potporama

e Pravilnik o uvjetima i postupku za stjecanje prava zaposlenog roditelja/skrbnika ili
samozaposlenog roditelja/skrbnika djeteta s tezim smetnjama u razvoju na dopust ili
na rad u skra¢enom radnom vremenu radi njege djeteta

e Pravilnik o uvjetima i na¢inu ostvarivanja prava iz obveznog zdravstvenog osiguranja
za bolnicko lije¢enje medicinskom rehabilitacijom i fizikalnom terapijom u kudi

e Pravilnik o uvjetima i postupku stjecanja prava na rad s polovicom punog radnog

vremena radi pojacane brige i njege .

5.2.2. Prava iz sustava socijalne skrbi
e o0sobna invalidnina
e doplatak u pomo¢ i njegu
e status roditelja njegovatelja
e jednokratne novcane naknade
e naknada do zaposlenja
e pomo¢ u kuéi
e psihosocijalna podrska, savjetovanje 1 pomaganje

e pomoc¢ u integraciji u redovne obrazovne ustanove.

Za prava iz sustava socijalne skrbi potrebno se obratiti nadleznom centru za socijalnu skrb
prema mjestu prebivaliSta, a za neka prava nadlezne su jedinice lokalne ili podru¢ne

samouprave (ogrjev, troskovi stanovanja).

Neki zakoni i pravilnici iz sustava socijalne skrbi:
e Zakon o socijalnoj skrbi
e Pravilnik o sastavu i na¢inu rada tijela vjestacenja u postupku ostvarivanja prava iz

socijalne skrbi i drugih prava po posebnim propisima
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e Uredba o metodologijama vjesStacenja

e Zakon o porezu na dohodak.

5.2.3 Prava iz mirovinskog sustava
e djecji doplatak

e obiteljska mirovina.

Za ostvarivanje prava iz ovog sustava potrebno se obratiti Podru¢noj sluzbi zavoda za

mirovinsko osiguranje.

Neki zakoni 1 pravilnici za podru¢je mirovinskog osiguranja:
e Zakon o mirovinskom osiguranju

e Zakon o doplatku za djecu

5.2.4. Prava iz sustava obrazovanja
e vrti¢
e oOsnovna i srednja Skola
e privremeni oblici Skolovanja /nastava u kuéi, u zdravstvenoj ustanovi/
e asistent u nastavi i druge prilagodbe u Skoli

e pomoc¢/dodatni bodovi/izravan upis u srednju Skolu 1 fakultet.

Za ostvarivanje ovih prava potrebno se obratiti uredima drzavne uprave u zupaniji za

poslove obrazovanja, odnosno u njihovoj najbliZoj ispostavi.

Neki zakoni i pravilnici za podrucje obrazovanja:
e Zakon o odgoju i obrazovanju u osnovnoj i srednjoj skoli
e Pravilnik o osnovnoskolskom i srednjoSkolskom odgoju i obrazovanju ucenika s

teSkocama u razvoju.
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6. PORUKA RODITELJIMA ZA KRAJ

Dragi svi koji imate u rukama ovaj prirucnik i u njemu ste pronasli nesto Sto vas je
podsjetilo na neko vase iskustvo ili ste roditelji cije je dijete bolesno, Zelimo vam reci da nema
osobe koju, kao sto je jednom nama nepoznati autor rekao, "Zivot nekada nije rasuo u tisuce
komadica kao Sto vjetar napravi valu kada ga udari u stijenu"”. Upravo to bismo mogli
usporediti s prvim osjec¢ajem i stanjem u kojemu se nadu svi oni koji dobiju informaciju da je
njihovo dijete bolesno pa se njihov dosadasnji nacin Zivota, rutina, obiteljski rituali, snovi i

zelje stubokom promijene u sekundi.

Mi kao strucnjaci mentalnog zdravlja, koji svakodnevno radimo s roditeljima/skrbnicima
koji prolaze slicna iskustva, ovim prirucnikom Zeljeli Smo barem u jednom malenom djelic¢u
olaksati vase osjecaje i teskoce te vam na taj nacin biti podrska i poruciti vam da niste sami u
svome problemu bez obzira sto se ponekad tako osjecate. Nadamo se da Cete pronaci
informacije koje é¢e vam sacuvati dio snage i hrabrosti koje cete darovati svome bolesnom
djetetu, a vama pomoci da se osjecate bolje i biti potpora u teSkim trenucima straha,

neizvjesnosti i borbe.
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