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Spoprijemanje z zivljenje ogrozajoco boleznijo...

kot proces od zdravja do bolezni in od bolezni do
smrti otroka

pri vseh druzinskih clanih




Pot od zdravja do bolezni
in od bolezni do smrti

ZACETEK POTI ZDRAVLIENIJE ZAKLJUCEVANJE POTI

—

PRIBLIZEVANJE
KONCU ZIVLIENJA

PRVE TEZAVE DIAGNOZA NAPREDOVANIJE BOLEZNI SMRT

PRILAGAJANJE NA BOLEZEN ZALOVANIJE




OTROKOVO STANJE

Zdravljenje podaljSuje Zivljenje (cr

Zdravljenje ni mogoce
(NEOZDRAVLIIV RAK, NEVRODEGENERATIVNA BOLEZEN)

Zdravljenje ni uspesno
(MOZGANSKI TUMOR)




Pot od zdravja do bolezni:
prilagajanje na bolezen

ZACETEK POTI ZDRAVLIENJE
PRVE TEZAVE DIAGNOZA NAPREDOVANIJE BOLEZNI

Je normalen proces, ki obicajno traja veC mesecev do leto
in se ponavlja

* Zalovanje za zdravjem otroka in naginom Zivljenja

* Soocanje z dejstvom, da je bolezen trajna in s posledicami
bolezni



l ZANIKANJE

NEZAUPANJE
SOOCANJE

Prepoznati tezavo,

v ospredju je upravljanje s Custvi

|

SPOPRIJEMANJE

Iskanje nacinov reSevanja tezave

|

» KAKO, KAJ CE, ALI?

PRILAGODITEV IN USKLAJEVANJE
VSAKDANJIH OBVEZNOSTI
IN ZDRAVLJENJA




Pot od bolezni do smrti:
ko zdravljenje ni uspesno

ZAKLJUCEVANJE POTI

—

PRIBLIZEVANJE
KONCU ZIVLJENJA SMRT

* Postopen ali nenaden prehod
* Prepoznamo, da zdravljenje ni uspesno ali da zdravljenja ni

* Napredovanje bolezni, ki se kaze kot slabsanje kvalitete
zivljenja vseh druzinskih clanov

e Zacne ali nadaljuje se proces zalovanja

* Pediatricna paliativha oskrba: usmerjena v otroka in
njegovo druzino, izhaja iz njegovih in njihovih potreb,
multidisciplinarna in vecinstitucionalna



Kako prehodijo pot otroci in njihovi
druzinski ¢lani?




Dojencek in malcek

* Razumevanje smrti:
Dojencek: odziva se na Custveno stanje in odhod starsev
Malcek: ne kot trajna in dokoncna

e (QOdziv na zivljenje ogrozajoco bolezen

Dojencek: potrebujejo vec telesne blizine, dojenja, mozne
so spremembe spanja in hranjenja

Malcek: odzovejo se na Custva starsev, lahko razdrazljivi in
jokavi, se vrnejo na sesanje, mocenje, manj zrel govor

* Pomoc: rutina, telesna blizina, prisotnost starsa



Predsolski otrok

* Razumevanje smrti: zaCasna, reverzibilna

* Odziv na zivljenje ogrozajoco bolezen: bolezen kot
kazen, bojijo se zaspati, sprasuje se lahko, zakaj ga
starsi niso obvarovali, specificni strahovi, nocne more,
apatija ali hiperaktivnost, loCitvena tesnoba,
agresivnost

* Pomoc: zagotovimo, da niso sami povzrocili bolezni,
zagotovimo, da bodo starsi ob njem, razlozimo, kaj
lahko pricakuje, uporabimo knjige, risbe in igro, starse
spodbudimo, da nadaljujejo z obicajno rutino in vzgojo



Solski otrok

* Razumevanje smrti: dokoncnost, neizbeznost in
univerzalnost, nenaravna (nesreca, nasilje), kazejo
zanimanje, Se vedno lahko napacne povezave (zbolis,
ce nisi priden, umres samo Ce si star), smrt poosebljena
(starka s koso)

* Odziv na zivljenje ogrozajoco bolezen: telesne tezave
(psihosomatika), razdrazljivost, tesnoba, umaknjenost,
strah pred neznanim, izgubo kontrole in locitvijo od
starsev

 Pomoc: razlaga, spodbujamo izrazanje Custey,
zagotovitev, da bodo starsi ob njem



Mladostnik

* Razumevanje smrti: dokoncno, neizbeznost in
univerzalnost, neizogibna lastna smrtnost

* Odziv na zivljenje ogrozajoco bolezen: zahtevanje vecje
samostojnosti ali ve€ negovanja, umaknjenost in
apatija, tesnoba

* Pomoc: odzovemo se ha spremembe vedenija,
spodbujamo izrazanje Custev in se hkrati zavedamo, da
se bodo morda lazje zaupali prijateljem, omogocimo
mu nadaljevanje Solanje, druge aktivnosti, Ce si to zeli



Ali povedati otroku/mladostniku?

Starsi zelijo zascititi otroka pred slabo novico

Otrok ze ve veliko o svoji bolezni, tudi ko mu to zelimo
prikriti

Otrok lahko ne govori o svoji bolezni, da ne bi vznemiril
starsev, zazna napetost pri starsih

Se pocutiizoliranega in je lahko tesnoben

Zapolni s fantazijo in krivdo pripise sebi “Bil sem poreden”

Priznavanje prihajajoCe smrti otroka lahko omogoci priloznosti za
zmanjsevanje anksioznosti, povecevanje udobja, spodbudi
komunikacijo med druzinskimi ¢lani in omogoci nacCrtovanje oskrbe.

Vecina otrok zeli vedeti.



Kako govoriti z otrokom?

e PosluSsajmo in si vzemimo ¢as za pogovor

 Opazujmo otroka : igra, besede, filmi ipd.

e Sledimo tempu otroka: informacije postopne in veckrat ponovimo

* Na vprasanje odgovorimo z vprasanjem, dokler nismo prepricani, o
cem otrok razmislja

“Kaj se bo z mano zgodilo?” “To je pomembno vprasanje. Ampalk,
preden odgovorim, kaj pa ti razmisljas, da se bo zgodilo?”.

e Potrebuje iskren odgovor

* Vklju€imo otroka v odlocanje, ko se starsi strinjajo in ko je to mogoce, ko je
primerno, ko je otrok kompetenten, upostevajoC njegovo Custveno stanje

* Uporabljajmo preproste besede in preverjamo njegovo razumevanje -
komunikacija prilagojena otrokovemu razvoju

* Normalizirajmo Custva strahu, jeze in Zalosti in mu dovolimo Custvovati
* Ohranimo rutino, kolikor je to mogoce
* Omogocimo otroku stik s prijatelji (obisk, pismo, risbe, video ipd.)



5 stopenj zavedanja

1. stopnja: Sem hudo bolan.
2. stopnja: Sem hudo bolan, ampak bom bolje.

3. stopnja: Ves cas sem hudo bolan, ampak
bom bolje.

4. stopnja: Ves cas sem bolan in ne bom bolje.
5. stopnja: Umiram.



Podpora starsem

Poslusanje in prisotnost
Informiranje: obvladovanje simptomov

Vkljucimo v odlocanje o otrokovemu zdravljenju
(potrebujejo obcutek nadzora)

Kdo je njihova kontaktna oseba?
Izhajajmo iz njihovih potreb, ki se lahko spreminjajo
Ni pravilnega vzorca vedenja ali Custvovanja

KakSne nacine spoprijemanja je druzina uporabljala v
preteklosti?

Ceprav dobronamerno, pa so lahko doloéene besede

n

nekoristne: “Se boste imeli lahko otroke”, “Zagotovo je nek
razlog”

Mocna Custva niso namenjena nam, izhajajo iz situacije
Ni potrebno, da opustijo upanje



ZAKLJUCEVANJE POTI

—

SMRT




Najbolj stresen dogodek?

(Vlajkovi¢,1984)

Rang 1...smrt otroka
Rang 2...smrt partnerja

Rang 3...smrt ozjega clana druzine



nepravicno
prezgodaj
brez smisla
sok
nepovratno
nenaravno

Smrt otroka



Kaksen je normalen odziv?

Ko umrejo tvoji starsi, izgubis svojo preteklost.
Ko umre tvoj otrok, izgubis svojo prihodnost.
Dr. Elliot Luby



Zalovanje

1. stopnja: Sok, otopelost

2. stopnja: hrepenenje, jeza in razdrazljivost, protest
3. stopnja: obup, dezorganiziranost

4. stopnja: sprejetje, okrevanje, ravnovesje

(Bowlby,Murray Parkes)

Spoprijemanje usmerjeno na izgubo in spoprijemanje
usmerjeno na ponovno vzpostavljanje ravnovesja stoebe in schut)

Zalujejo starsi, sorojenci, drugi sorodniki, v $oli, osebje na
oddelku...

Normalen proces in ne bolezen
Pricakovano zalovanje?



Odzivi starsa na smrt otroka

Custveni odzivi: jeza, negotovost, strah do panike, nemo¢, 7alost,
zanikanje, osamljenost, olajsanje, otopelost

Miselni odzivi: zmedenost, nezaupanje, obcutek izgube nadzora
nad zivljenjem, vsiljive misli in slike, zaskrbljenost, iskanje
(iracionalne) razlage in smisla zivljenja, obCutek prisotnosti
umrlega otroka

Telesni odzivi: utrujenost, misicna napetost, izguba apetita,
tezave s spanjem, vrtoglavica, tezave pri dihanju, visok tlak

Vedenjski odzivi: jok, pretirana aktivnost, socialni umik, izguba
interesa, pogosti obiski groba, izogibanje



Odziv otroka na smrt sorojenca

Odvisen od razvojne stopnje otroka

Skacejo v zalovanje in ven iz zalovanja

Strah in negotovost, ko vidijo zalovati bliznje

Strah pred lastno smrtjo, pred smrtjo drugih bliznjih

Razis¢emo in normaliziramo Custva zamere, ljubosumija,
izoliranosti, strahu, krivde, jeze in obupa

Lahko pricakuje, da bo zdaj zanj vecC Casa in pozornosti
VkljuCimo ga v poslavljanje, pogreb in zalovanje nasploh ob
podpori

Ali smo mu povedali, da ima njegov sorojenec zivljenje
ogrozajoco bolezen?



Kaj pomaga zalujoCim?

Odprta komunikacija v druzini in s prijatelji

lzrazanje Custev in misli povezanih z
zalovanjem

Razlaga, kaj se je zgodilo in zakaj
Spominjanje otroka
SreCanja z drugimi zalujoCimi starsi



Kaj potrebujejo zdravstveni delavci,
ki delajo z otroki, ki imajo zivljenje
ogrozajoco boleznijo in njihovimi

SVOjCi?

,Suffering is not a question that demands an
answer; it is not a problem that demands a
solution; it is a mystery that demands a
presence”
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