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Soo~anje mladostnika s kroni~no
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Adolescent Coping with Chronic Disease
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Mladostni{tvo je razvojno obdobje, v katerem posameznik usvaja spoznavno, ~ustveno, socialno
in moralno zrelost. Pri mladostniku, ki odra{~a s kroni~no ledvi~no boleznijo, se to razvojno
obdobje praviloma za~ne kasneje in traja dalj ~asa, saj bolezen pomeni {e dodaten izziv za
njegovo `ivljenje in samostojnost. Vendar obstajajo dejavniki, ki pozitivno vplivajo na pro-
ces prilagoditve na bolezen, kot sta zgodnja priprava na zdravljenje in spodbudno dru`insko
okolje. Zato je psihosocialna pomo~ usmerjena v doseganje uspe{ne prilagoditve na bolezen,
zato da bi mladostniku in dru`ini pomagali nadaljevati vsakodnevno `ivljenje ob najmanj-
{em mo`nem vplivu zdravljenja – torej da bi dosegli optimalno stopnjo delovanja.

ABSTRACT

KEY WORDS: kidney failure chronic, adolescence

Adolescence is a developmental stage in which a person is learning to master cognitive, emo-
tional, social and moral maturity. Adolescents growing up with chronic renal disease enter
this stage later and it usually takes them longer to reach the next developmental stage of early
adulthood. The reason for this is probably the disease, which brings additional challenges
to their lives and to the achievement of autonomy. However, there are factors which have
a positive influence on the process of adapting to the disease, such as early preparation for
treatment and an encouraging family environment. This is why psychosocial interventions
focus on achieving successful adaptation to the disease with the aim of helping adolescents
and their families continue their everyday life with minimum impact of treatment, i. e. to
achieve their best stage of functioning.

1 Ivana Kreft, univ. dipl. psih., Klini~ni oddelek za nefrologijo, Pediatri~na klinika, Univerzitetni klini~ni
center Ljubljana, Bohori~eva 20, 1525 Ljubljana.
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RAZVOJNO OBDOBJE
MLADOSTNI[TVA

Mladostni{tvo je razvojno obdobje, v katerem
posameznik osvaja spoznavno, ~ustveno, social-
no in moralno zrelost (1). V psihologiji opre-
deljujemo to obdobje pribli`no med 11. in
24. letom. Mladostnik v tem ~asu postaja
vse bolj samostojen in se iz otroka spreminja
v odraslega ~loveka. To pa pomeni, da na kon-
cu obdobja prevzame nekatere socialne vloge,
ki so zna~ilne za odrasle (zaposleni, roditelj,
diplomiran, partner ipd.) ter stopi v razvojno
obdobje zgodnje odraslosti.

@e iz opredelitev obdobja je mo`no raz-
brati, da je zgornjo mejo obdobja te`ko dolo~i-
ti, saj mladostniki dose`ejo psiholo{ko zrelost
ob razli~nem ~asu ali prevzamejo socialne
vloge odraslih ljudi odvisno od socialno-eko-
nomskega statusa dru`ine, izobra`evalnega
procesa in pri~akovanj star{ev ter mladostni-
ka (1).

Razvojne naloge mladostni{tva so torej
kompleksne in jih ̀ e zdravi posamezniki dose-
gajo ob razli~nem ~asu in odvisno od svojega
okolja ter osebnostnih zna~ilnosti. Pri mla-
dostniku, ki odra{~a s kroni~no ledvi~no bo-
leznijo, pa se obdobje praviloma za~ne kasneje
in traja dalj ~asa, saj bolezen pomeni {e do-
daten izziv za njegovo `ivljenje in samostoj-
nost (2). Lahko bi pri~akovali, da otroci in
mladostniki, ki se sre~ajo z izku{njo kroni~-
ne bolezni, zaradi tega prej kot zdravi vrstniki
dose`ejo osebnostno zrelost, vendar v praksi
opa`amo, da temu ni tako. Morda je to posle-
dica odvisnosti od pomo~i star{ev in zdravs-
tvenega osebja pri skrbi zase in za svoje telo.

MLADOSTNIK, KI IMA
KRONI^NO BOLEZEN

^e upo{tevamo definicijo mladostni{tva in
razvojne naloge obdobja, lahko sklepamo, da
mladostnik z leti postaja ~edalje bolj samo-
stojen. Mladostnik, ki ima kroni~no bolezen,
pa lahko dose`e samostojnost, ~e poleg obi-
~ajnih nalog prevzame tudi naloge zdravlje-
nja. To pa pomeni, da prevzame zahtevno in
`ivljenjsko pomembno nalogo usklajevanja
vsakdanjega `ivljenja z zdravljenjem – skrb
za jemanje zdravil, skrb za ustrezno prehra-
no in nego, vodenje datumov zdravni{kih pre-

gledov in preiskav ipd. To pa je tudi mnogo
ve~, kot zahtevamo od zdravih mladostnikov.

Kroni~na bolezen ote`uje prevzemanje
in opravljanje nekaterih socialnih vlog, na
podro~ju {olanja, zaposlitve ali opravljanja
poklica (3). Zaradi pogostih odsotnosti v {oli
veliko mladostnikov potrebuje dodatno peda-
go{ko pomo~, da dose`e u~ne cilje in zaklju-
~i {olanje. V~asih pa se {olanje zaklju~i prej,
kot bi se, ~e bi bil otrok zdrav. Kroni~na bole-
zen lahko pusti posledice tudi na kognitivnih
sposobnostih in zni`uje psihofizi~ne spo-
sobnosti (4). Dodatno lahko na psihofizi~ne
sposobnosti vpliva tudi bole~ina. Hkrati tudi
mladostnik zamuja dragocen pouk socialne-
ga `ivljenja, kjer se u~ijo socialnih ve{~in in
pridobivajo prijatelje, kasneje pa tudi partner-
je. Obi~ajno manj ~asa pre`ivi s svojimi vrst-
niki. Posledi~no je kasneje kroni~no bolan
~lovek te`ko zaposljiv, saj ima o`ji nabor
mo`nih del, ki jih lahko opravlja, delodajalec
ve, da bo veliko odsoten zaradi zdravljenja,
bolezen obi~ajno spremljajo utrujenost in slab-
{anje psihofizi~nih sposobnosti, in vse to pome-
ni slab{o delovno u~inkovitost.

V obdobju mladostni{tva se za~ne oseba
soo~ati s psihosocialnimi te`avami, saj vse bolj
razume resnost svojega polo`aja, obi~ajno pa
nima {e dovolj zmo`nosti, da bi se s te`ava-
mi spoprijel. V mladostniku se lahko poraja-
jo ob~utki izgube samostojnosti in nemo~i,
odvisnosti, ̀ alost in strahovi – tudi strah pred
smrtjo (3). Zdravljenje lahko povzro~i nepri-
jetne stranske u~inke zdravil, operacije pa
spremembo telesnega videza in ob~utek dru-
ga~nosti, zato lahko mladostnik pomanjklji-
vo sodeluje pri zdravljenju (5). Zna~ilen je
ob~utek skr~ene kakovosti ̀ ivljenja, ki se poka-
`e v okrnjeni gibljivosti, utrujenosti, spremen-
ljivi u~inkovitosti, v pogostih bolni{ni~nih
zdravljenjih, bole~inah in strahovih.

Bolan mladostnik je zaradi na{tetih te`av
lahko telesno in psihosocialno ogro`en. Raz-
mi{ljati lahko za~ne o smiselnosti svojega ̀ iv-
ljenja in v~asih tudi o samomoru.

Ve~ina mladostnikov s kroni~no bolezni-
jo in tudi njihovih svojcev gre skozi proces
soo~anja z boleznijo (6). Ko izvedo za diag-
nozo kroni~ne bolezni, se na to zelo razli~no
odzovejo. Lahko se po~utijo ranljive, so zme-
deni ali zaskrbljeni za zdravje in za svojo pri-
hodnost. Nekateri so ̀ alostni, razo~arani nad
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svojim telesom, spet drugi so jezni nase in lah-
ko tudi na svoje bli`nje. Pogosto smo tudi
zdravstveni delavci dele`ni njihovih ob~utkov
`alosti ali jeze. Ko se to zgodi, je pomembno,
da tak{nih ob~utkov ne razumemo kot ne-
hvale`nost ali ̀ alitev, temve~ kot del procesa
prilagajanja na kroni~no bolezen. Za mladost-
nika je {e posebej pomembno, da ~uti, da so
njegovi ob~utki normalni in da lahko z nami
o tem spregovori.

Po tem obdobju mladostnik in star{i za~-
nejo iskati informacije o svoji bolezni in se
`elijo ~im ve~ nau~iti o njej. Zdravstveni delav-
ci jim lahko pomagamo tako, da si vzamemo
~as za pogovor, v katerem razlo`imo lastno-
sti bolezni in na~in zdravljenja ter pri tem
spodbujamo postavljanje vpra{anj – predvsem
vpra{anja mladostnika, ki je ob prisotnosti
star{ev pogosto manj aktiven. Lahko smo za~u-
deni, ker smo vse to bolniku in svojcem ̀ e raz-
lo`ili, vendar moramo razumeti, da `elijo
podrobnosti o bolezni sli{ati ve~krat. V prvi
fazi se spoprijemajo s svojimi strahovi in ob~ut-
ki, zato lahko takrat presli{ijo ali pozabijo, kar
jim povemo.

Temu obi~ajno sledi obdobje, ko se bol-
nik in njegovi svojci prilagodijo na zahteve
zdravljenja in sprejmejo bolezen. Mladostnik,
ki se je ustrezno prilagodil na svojo bolezen,
aktivno sodeluje pri zdravljenju in ga staro-
sti primerno samostojno tudi obvladuje. [e
vedno pa potrebuje podporo in vodstvo star-
{ev. Seveda je mo`no, da nikoli ne pride do
te faze in se vrti v za~aranem krogu jeze, ̀ alo-
sti, obupa ali celo zanikanja bolezni. Vsak mla-
dostnik se razli~no in na svoj na~in prilagaja
na kroni~no bolezen, tudi razli~no dolgo. ̂ e
pa imamo ob~utek, da traja proces prilagaja-
nja predolgo, verjetno tak mladostnik in nje-
gova dru`ina potrebujejo pomo~ psihologa.

MLADOSTNIK S KRONI^NO
LEDVI^NO BOLEZNIJO

Kroni~na ledvi~na bolezen je praviloma napre-
dujo~a in zahteva stalno zdravstveno oskr-
bo ter intervencije (7). Napredovanje bolezni
vpliva na fizi~no in mentalno zdravje, posa-
meznikovo funkcionalnost, samostojnost, kako-
vost `ivljenja, medosebne odnose in socialno
delovanje (2–4, 8–10). Bolniki ob~utijo ome-
jitve na podro~ju fizi~nega in mentalnega

delovanja in ocenjujejo, da imajo ni`jo kako-
vost `ivljenja kot zdravi vrstniki. Ugotovitve
so pri~akovane, saj zdravljenje zahteva ome-
jitve v prehranjevanju (dieta), pre`ivljanju
prostega ~asa (odsvetujemo tekmovalne in
kontaktne {porte), zmanj{uje tudi prosto na~r-
tovanje ~asa (hemodializno zdravljenje pote-
ka v centru za dializo trikrat tedensko po ve~
ur, zdravljenje s peritonealno dializo pa zah-
teva vsakodnevno dializiranje s sodelovanjem
bolnika – bodisi ve~krat ~ez dan ali vso no~).
Omejitve se stopnjujejo z napredovanjem kro-
ni~ne ledvi~ne bolezni in so najve~je po kon~-
ni odpovedi ledvic, ko mladostnik potrebuje
nadomestno dializno zdravljenje (te`ave mla-
dostnikov s presajeno ledvico pa so nekoliko
druga~ne). Medtem ko je v Sloveniji prever-
jenih podatkov o do`ivljanju kroni~nih ledvi~-
nih bolnikov zelo malo, pa je iz tujih raziskav
mo`no sklepati, da se zato soo~ajo z razli~ni-
mi neprijetnimi ob~utki strahu, nemo~i, ̀ alo-
sti in izgube (2, 6, 11).

Mladostnik s kroni~no ledvi~no bolezni-
jo pogosto ne more uresni~iti najpomembnej-
{e razvojne naloge, da bi postal samostojen
in dobro prilagojen odrasel, ali pa to dose`e
kasneje v primerjavi z zdravimi vrstniki (2).
Odvisen je od zdravil, ustrezne prehrane in
v primeru dializnega zdravljenja tudi od dia-
liznih aparatur. Zdravljenje zahteva usklaje-
vanje vsakodnevnih obveznosti in zdravljenja,
kar je zahtevna naloga za mladostnika in zato
to pogosto prevzamejo star{i. Mladostnik tako
prevzame pasivno vlogo pri zdravljenju ozi-
roma nadaljuje tisto vlogo, ki jo je dobil leta
prej kot bolan otrok. Tako na na{em oddelku
ni redko, da ̀ eli mama ostati v ~asu bolni{ni~-
nega zdravljenja zraven mladostnika ali da
poskrbi za to, da vzame vsa zdravila, popije
dovolj teko~ine in poje kosilo. Star{e je tre-
ba vklju~iti v zdravljenje, vendar naj mladost-
nik postopno in svoji zrelosti primerno vse
bolj prevzema naloge zdravljenja.

Vendar pa mladostnik potrebuje pri zdrav-
ljenju nadzor star{ev in zdravstvenega oseb-
ja. Mladostniki so manj pripravljeni sodelovati
pri zdravljenju kot otroci ali odrasli (5, 12, 13).
Predvsem tisti, ki do`ivljajo ob~utke jeze,
se najmanj dr`ijo navodil za jemanje zdravil.
Po presaditvi ledvice ob~utke depresivnosti,
tesnobnosti in jeze do`ivlja tretjina mladost-
nikov (13). Ob~utke lahko razumemo, saj je
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`ivljenje mladostnika s kroni~no ledvi~no
boleznijo druga~no od `ivljenja vrstnikov.
Namesto brezskrbnega u`ivanja na zabavah
s prijatelji ali potovanja po uspe{no opravlje-
ni maturi se soo~ajo z utrujenostjo, omeji-
tvami pri hrani in pija~i ter s pomanjkanjem
prostega ~asa, ki bi ga lahko izkoristili za dru-
`enje ali hobije. Za~nejo se zavedati, da `iv-
ljenja ne bodo `iveli tako kot njihovi zdravi
prijatelji, in se pogosto po~utijo druga~ne ali
odtujeno od vrstnikov.

Tuje raziskave s podro~ja psihosocialne-
ga delovanja otrok in mladostnikov s kon~no
ledvi~no odpovedjo ugotavljajo, da imajo
ve~ psiholo{kih te`av kot zdravi vrstniki (14).
Prisotno je ve~ agresivnega vedenja, tesnob-
nosti, depresije, te`av v razmi{ljanju o prihod-
nosti, te`av pri poklicnem odlo~anju in nego-
tovosti v medosebnih odnosih (15). Te`ko
usklajujejo zdravljenje in {olsko delo ter so
manj zadovoljni s svojo kakovostjo `ivljenja
(14, 16, 17). Pri~akujemo lahko, da se te`ave
nadaljujejo tudi v odraslosti, saj B. Logar
v svoji raziskavi na slovenskem vzorcu odra-
slih bolnikov na nadomestnem zdravljenju
opisuje, da imajo te`ave v ~ustvovanju, pri
soo~anju s posledicami zdravljenja in v med-
osebnih odnosih v dru`ini in s prijatelji (18).
Manj te`av so opisovali bolniki, ki so jim pre-
sadili ledvico, in sicer so njihove ocene poka-
zale bolj{o kakovost `ivljenja, manj zdrav-
stvenih, socialnih in psihi~nih te`av. Rezultati
mnogih raziskav ka`ejo, da presaditev ledvice
v primerjavi z dializnim zdravljenjem omo-
go~a kakovostnej{e ̀ ivljenje na podro~ju fizi~-
nega, socialnega in ~ustvenega delovanja, ven-
dar so ocene kakovosti ̀ ivljenja v primerjavi
z zdravo populacijo {e vedno pomembno ni`-
je (13, 19).

PSIHOSOCIALNA POMO^
PRI SOO^ANJU Z BOLEZNIJO

Psihosocialna pomo~ mladostnikom s kroni~-
no ledvi~no boleznijo in njegovi dru`ini je
usmerjena v ustrezno prilagoditev na bolezen,
zato da bi mladostnik in dru`ina nadaljeva-
li vsakodnevno ̀ ivljenje ob najmanj{em mo`-
nem vplivu zdravljenja – torej da bi dosegli
optimalno stopnjo delovanja. Cilj je dru`ina,
v kateri vsak opravlja svojo dru`insko vlogo
in medsebojno usklajujejo vsakodnevne aktiv-

nosti z mladostnikovim zdravljenjem ({ola,
vrtec, hobiji, slu`ba, dru`enje). Da bi to dose-
gli, pa mora bolan in negovan otrok zrasti
v mladostnika, ki starosti primerno prevzema
naloge zdravljenja in kasneje postane samo-
stojen odrasli, ki sam nadzoruje zdravljenje.
Star{i pogosto vpra{ajo, kdaj je pravi ~as,
da mladostnik prevzame skrb za zdravlje-
nje. Pravzaprav pa je najbolje, da sodeluje pri
zdravljenju ne glede na starost, ampak staro-
sti primerno.

Mladostniki se razli~no soo~ajo s kroni~-
no ledvi~no boleznijo, vendar obstajajo dejav-
niki, ki pozitivno vplivajo na proces prilago-
ditve. Pomemben dejavnik pri prilagoditvi na
bolezen je dru`ina. Dru`ina, kjer obstaja viso-
ka podpora ~lanov (visoka kohezivnost), v ka-
teri se spodbuja neposredno izra`anje ~ustev
(visoka ekspresivnost) in v kateri je malo kon-
fliktov (nizka stopnja konfliktnosti), je varo-
valni dejavnik pri prilagajanju na kroni~no
ledvi~no bolezen (16, 20). Zato je pomemb-
no, da je o zdravljenju pou~ena celotna dru-
`ina, ~e ne celo vklju~ena vanj. Prilagajanje
in sprejemanje kroni~ne bolezni je proces,
ki vpliva na vse dru`inske ~lane, in zato je
dobro, da ima celotna dru`ina ustrezno psi-
holo{ko podporo.

Priprave na nadomestno zdravljenje na
Klini~nem oddelku za nefrologijo Pediatri~ne
klinike potekajo multidisciplinarno in celost-
no, in sicer so vanj vklju~eni zdravnik, psi-
holog, dietetik, medicinske sestre in u~itelji
Bolni{ni~ne {ole. Medtem ko zdravnik in me-
dicinska sestra predstavita na~in zdravljenja,
dietetik pripravi prehranska priporo~ila, u~i-
telji in specialni pedagog vzpostavijo stik
z mati~no {olo in organizirajo pouk, pa je psi-
holog tisti ~lan tima, ki oceni psihosocialne
razmere dru`ine in u~inek zdravljenja na ̀ iv-
ljenje mladostnika in dru`ine ter ponudi psi-
holo{ko podporo. Pogosto se odlo~imo tudi za
to, da mladostnik, ki se pripravlja na nado-
mestno zdravljenje, spozna vrstnika, ki je `e
vklju~en v zdravljenje in se je nanj ustrezno
prilagodil. Z vrstnikom se lahko bolj spro{~e-
no pogovori o zdravljenju in njegovih posle-
dicah na ̀ ivljenje, hkrati pa pridobi {e en vir
podpore. Prav tako ponudimo enako mo`nost
star{em – da se spoznajo in pogovorijo s star-
{i drugih bolnikov bodisi samostojno ali pa
v okviru sre~anj star{ev kroni~no ledvi~no bol-
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nih otrok, ki jih organiziramo na oddelku. Cilj
priprave je, da mladostnik in dru`ina prido-
bijo informacije o bolezni in zdravljenju ter
posledi~no na~rtujejo na~in usklajevanja ̀ iv-
ljenja in zdravljenja. Tudi po vklju~itvi v na-
domestno zdravljenje je pomembno, da perio-
di~no ocenimo prilagajanje na zdravljenje in
obvladovanje le-tega pri mladostniku in dru-
`ini.

ZAKLJU^EK

Mladostnik, ki ima kroni~no ledvi~no bolezen,
se zaradi bolezni in zdravljenja soo~a z ome-
jitvami, zaradi katerih te`je dose`e razvojne
naloge. Pogosto ne more uresni~iti najpo-
membnej{e razvojne naloge, to je postati sa-
mostojen in dobro prilagojen odrasel, ali pa

to dose`e kasneje v primerjavi z zdravimi vrst-
niki. Pri prilagajanju na bolezen in zdravljenje
mu ponudimo psihosocialno pomo~, z name-
nom, da bi uskladili vsakdanje `ivljenje
z zdravljenjem in mu pomagali dose~i samo-
stojnost. V pripravah in kasneje pri samem
zdravljenju naj bodo vklju~eni vsi dru`inski
~lani, saj bolezen in zdravljenje vplivata na
dru`insko ̀ ivljenje. Seznanijo naj se z vsemi
vidiki bolezni in zdravljenja, torej tudi z vse-
mi ~lani strokovnega tima. Pomembno je, da
mladostnik `ivi podobno kot vrstniki – da je
vklju~en v {olanje, vzdr`uje prijateljske odno-
se, se udele`uje dejavnosti v dru`ini in izven
nje. Prav tako je pomembno, da vsakdanje ̀ iv-
ljenje ~im manj okrnjeno nadaljujejo tudi dru-
gi dru`inski ~lani. Bolezen naj mladostnik in
dru`ina vklju~ijo v svoje ̀ ivljenje in ne izklju-
~ijo `ivljenja zaradi bolezni.
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