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IZVLECEK

Pri otrocih s kroni¢no boleznijo in njihovih druzinah se sre€ujemo s povecanim tveganjem za pojav pri-
lagoditvenih in psihiatri¢nih tezav, ki lahko ovirajo zdravljenje in neugodno vplivajo na samo bolezen.
V prispevku pojasnjujemo, kako kroni¢na bolezen vpliva na funkcioniranje otroka in njegove druzine. Od
tod pogosto izhaja tudi potreba po nudenju psiholoske podpore. Opisujemo tudi psiholoske ukrepe, ki lahko
bolniku in njegovi druzini pomagajo pri soo¢anju s kroni¢no boleznijo.

Kljuéne besede: podpora otroku, psihologija, kroni¢na bolezen.

ABSTRACT

Children with chronic illnesses and their families are at risk for adverse psychological problems that may
interfere with treatment and have a negative influence on the illness itself. In the article, the impact of
chronic illness on the child and his family’s functioning, is described. The article also presents psychological
interventions, which can assist children and their families to cope with chronic illness.

Key words: child support, psychology, chronic disease.
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UvoOD

Kroni¢na bolezen pomembno poseze v otrokovo
zivljenje pa tudi v zivljenje njegove druzine. Za
otroka predstavlja kroni¢ni stres (omejitve v vsa-
kodnevnem zivljenju in delovanju; pogosti sprejemi
v bolni$nico; bole€ina; spremembe v druzinski
dinamiki; omejena samostojnost; strahovi; oviran
proces Solanja) in s tem prinasa tveganje za pojav
tezav v Custvenem in socialnem funkcioniranju,
ki so vcasih lahko celo bolj obremenilne kot sama
bolezen. Pri kroni¢no bolnih otrocih se v primerjavi
z zdravimi vrstniki pogosteje pojavljajo prilago-
ditvene in psihiatricne tezave (depresija, pretirana
zaskrbljenost, neustrezno vedenje, tezave v socialnih
interakcijah in v Solskem funkcioniranju) (1). Ce
so te tezave prevec intenzivne ali trajajo predolgo,
neugodno vplivajo na zdravljenje in samo bolezen.

Kroni¢na bolezen pri otroku vpliva tudi na psi-
holosko funkcioniranje ostalih druzinskih ¢lanov.
Skrb, vzgoja in nega bolnega otroka starSem prina-
$ajo mnogo bremen in obveznosti (pogosti obiski
v zdravstvenih ustanovah, pomo¢ otroku pri soo-
Canju s telesnimi in Custvenimi zahtevami bolezni,
sodelovanje s Solo, iskanje ravnovesja med skrbjo
za bolnega otroka in zadovoljevanjem potreb dru-
gih druzinskih ¢lanov), kar lahko povzroca nape-
tost, obcutke krivde, simptome psiholoskega stresa,
depresijo, tesnobnost, utrujenost in spremembe v
pomembnih socialnih odnosih starSev (1).

Psiholoska podpora bolnemu otroku in njegovi dru-
zini lahko pomaga pri soo¢anju z boleznijo in nje-
nimi posledicami. V ¢lanku opisujemo znacilnosti
kroni¢ne bolezni ter vpliv na funkcioniranje otroka
in njegove druzine, iz Cesar izhaja tudi potreba po
nudenju psiholoske podpore.

VPLIV KRONICNE BOLEZNI NA
FUNKCIONIRANJE OTROKA

Dojemanje neposrednih in dolgorocnih posledic
kroni¢ne bolezni je zapleten proces, tako za otroka

in starSe kot tudi $ir§o druzino. Otroci imajo lahko
tezave z razumevanjem, kaj se dogaja z njihovim
telesom. Lahko jim je neprijetno, ker se pocutijo
drugacni od vrstnikov. Prilagoditi se morajo na
simptome bolezni, zdravljenje, obcutke ranljivosti,
izgubo samonadzora in znizanje samospostovanja.
Bolezen lahko vpliva tudi na dolgoro¢ne otrokove
upe, sanje in ambicije (2). Zato pojav bolezni pri
otroku sprozi zelo razlicne obcutke: jezo; zeljo po
tem, da bi bil normalen; osamljenost; umikanje iz
socialnih interakcij ali pretirano oklepanje odraslih;
pomanjkanje samozavesti. Otrokovo vedenje lahko
postane manj zrelo in prilagojeno, kot je bilo pred
pojavom bolezni, mozna so moc¢na in nenadna
Custvena nihanja (3). Pri otrocih s kroni¢nimi bolez-
nimi se dvakrat pogosteje pojavljajo prilagoditvene
in psihiatriéne tezave, zlasti depresija in pretirana
zaskrbljenost oziroma tesnoba (2).

O uspesni prilagoditvi na kroni¢no bolezen govo-
rimo, ko pri otroku prevladujejo pozitivna Custva,
ko je otrokovo vedenje ustrezno glede na razvojno
starost ter ima pozitivno samopodobo, hkrati pa
ustrezno sledi in sodeluje v procesu zdravljenja (2).
Na uspesnost prilagoditve vplivajo razliéni dejav-
niki, med drugimi tudi narava bolezni, $e bolj pa
dejavniki, kot so starost otroka, otrokov tempera-
ment, strategije obvladovanja stresa ter interakcije z
vrstniki, s Solo in starSi. Poznavanje teh dejavnikov
je pomembno za prepoznavanje tveganja z nastanka
dusSevnih tezav in stisk ter za pravocasno in ustrez-
no izvajanje psiholoskih ukrepov.

Narava in resnost bolezni

Vsaka kroni¢na bolezen s seboj prinasa drugacne
omejitve in zahteve. Tveganje za pojav vedenjskih
tezav in slabsSa socialna prilagojenost sta zlasti pri-
sotna pri tistih kroni¢nih boleznih, ki vkljucujejo
mozgane (npr. epilepsija) in senzorne sisteme (npr.
gluhost in slepota). Ve¢ psiholoskih tezav je prisot-
nih tudi pri zdravstvenih stanjih, ki trajajo relativno
dolgo (4). Posebno negativno na otroka vplivajo
dolga in pogosta bivanja v bolni$nici, ker je prikraj-
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$an za nujne razvojne spodbude ter polne moznosti,
da razvije razli¢nih spretnosti in sposobnosti. Moten
je tudi proces Solanja in otrok se mora prilagoditi
na pomanjkanje zasebnosti, omejeno samostojnost,
lo¢itev od druzinskih ¢lanov in spremembo obicaj-
ne dnevne rutine. Zato se lahko v odnosu do zdrav-
stvenih delavcev pojavijo tezave s sodelovanjem,
upiranje in opozicionalnost (4).

Starost

Otrokovo odzivanje na bolezen in zdravljenje je
veliki meri odvisno od razvojnega obdobja ob
nastopu bolezni. Starost vpliva tudi na to, kako
otrok razume dejstva o svoji bolezni in sodeluje pri
zdravljenju, ter na kakSen nacin se z boleznijo skusa
soociti (4).

Obdobje malcka

Locitev od starSev in neprestani stiki z neznanimi
ljudmi malcka spravljajo v veliko stisko ter ovirajo
proces navezovanja med otrokom in starSi. Maléek
tudi ne more razumeti, zakaj ga njegovi starSi ne
zasCitijo pred boleCino. Za zdrav razvoj malcka je
zelo pomembno, da raziskuje okolje in lastno telo,
posega po predmetih in se samostojno giblje. Med
aktivnim izbruhom bolezni in zdravljenjem v bol-
nisnici pa je otrok prikraj$an za vse te spodbude, kar
lahko povzroc¢i razvojni zaostanek na posameznih
podrocjih (4). Otroku, ki zboli v obdobju malcka,
za njegov razvoj najbolj koristi, da je ¢im krajsi
¢as locen od starSev in da ima na voljo ¢im vec
razvojnih spodbud (¢im ve¢ samostojnega gibanja,
uporaba razli¢nih igralnih materialov in raziskovan-
je okolja).

Obdobje predsolskega otroka

Predsolski otrokrazmislja zelo konkretno in Se ne
razume konceptov koliCine in trajanja. Zato si ne
zna predstavljati, kaj pomeni, da bo nekaj trajalo
»samo minuto« ali da bo »samo malo bolelo«.
Pozornost je slabse razvita, zato si najverjetneje ne

bo zapomnil informacij ali navodil zdravstvenega
osebja. Zaradi konkretnega nacina razmisljanja se
lahko zgodi, da otrok medicinske postopke razume
kot kazen slabo vedenje. Stvari, ki se zgodijo, lahko
pripiSe lastnim mislim, custvovanju in vedenju
(zbolel je, ker je bil poreden) (4). PredSolskemu
otroku je v veliko pomo¢, ¢e ¢im vec svojih stisk in
strahov predela s pomocjo igre.

Obdobje solskega otroka

Misljenje Solskega otroka postaja vse bolj zrelo,
zato bolje razume svojo bolezen in razlicne medi-
cinske postopke. Vendar pa se zaradi tega tudi v
vecji meri okrepita strah pred smrtjo in strah pred
poskodbo telesa. Lazje govori o svojih Custvih
in se spodbuja. Nezmoznost nad nadzorovanjem
procesa zdravljenja lahko vzbudi obcutke strahu in
nemodi (4).

Obdobje adolescence

Za mladostnike so znacilni pretirano ukvarjanje z
zunanjim izgledom (zato Se tezje prenesejo medi-
cinske postopke, ki vplivajo na zunanji izgled), upi-
ranje avtoriteti (neupostevanje zdravstvenih navo-
dil) in zmoznost abstraktnega misljenja. Zaradi
boljsih sposobnosti logi¢nega misljenja lahko upo-
rabijo bistveno vec strategij obvladovanja proble-
mov (sprostitvene tehnike, preoblikovanje neustrez-
nih negativnih misli, pozitivne samospodbujevalne
izjave) kot mlajsi otroci, vendar hkrati dozivljajo
tudi vecje strahove glede izida oz. posledic bolezni
in zdravljenja. Ce mladostnik procesa zdravljen-
ja ne more nadzorovati, lahko nastopijo obcutki
nemodi in pretirane odvisnosti od odraslih (4).

Temperament

Tezaven temperament je povezan z vecjimi pri-
lagoditvenimi tezavami (4). Zlasti pomembni so
raven otrokove aktivnosti (nemir, odsotnost, rednih
vzorcev osnovnih fizioloskih funkcij, kot so tek
in spanje), reaktivnost (tezave pri prilagajanju na
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spremembe in nove situacije) in t. i. odkrenljivost
(otroka se s tezavo odkrene od neke dejavnosti).

Strategije obvladovanja stresa

Za obvladovanje stresa v povezavi s kroni¢no bolez-
nijo otroci uporabljajo razlicne strategije. Strategije
pristopanja k problemu vkljucujejo zastavljanje
vprasanj v zvezi z zdravstvenim stanjem, iskan-
je Custvene in socialne podpore pred boleimi
zdravstvenimi postopki, izkazovanje zanimanja za
zdravstvene pripomocke in igro z elementi iz
zdravstvenega okolja. Strategije izogibanja vklju-
Cujejo zatekanje v spanje, sanjarjenje in izogibanje
pogovoru o bolezni ali postavljanju vpraSanj v
zvezi z boleznijo. Strategije izogibanja so zelo
pogoste zlasti v zacetni fazi bolezni. Na bolezen
in zdravljenje se lazje prilagodijo tisti otroci, ki k
obvladovanju stresa pristopajo aktivno ter z obc¢ut-
kom nadzora nad svojim Zzivljenjem in boleznijo.
S poznavanjem otrokovih strategij obvladovanja
tezav lazje nacrtujemo zdravljenje, podajanje infor-
macij in psiholosko pomoc¢. Pomembno je tudi,
da poznamo in prepoznamo neustrezne strategije
obvladovanja stresa, kot so zloraba alkohola in
drugih psihoaktivnih snovi ter drugetvegane oblike
vedenja (npr. samoposkodovalno vedenje), ki se
pogosto pojavljajo v adolescenci (5).

Interakcije z vrstniki

Podpora vrstnikov je povezana z boljSim spreje-
manjem bolezni pa tudi z nizjo jakostjo depresije.
Izkusnje kroni¢no bolnih otrok na podrocju vrst-
niskih odnosov so zelo razliéne in lahko omogocijo
celo poglobitev pomembnih odnosov. Lahko pa
v otroku vzbudijo tudi obcutke stigmatiziranosti
zaradi norCevanja in zavraCanja s strani vrstni-
kov. Bolezen lahko otroka mocno ovira otroka pri
vklju€evanju v socialne dejavnosti in vodi celo v
osamitev (5).

Solsko podro&je

Zaradi pogostega izostajanja od pouka otrok tezje
sledi redni uc¢ni snovi in posledica je lahko slabsi
ucni uspeh. Poleg tega mnoge kroni¢ne bolezniin
njihovo zdravljenje vplivajo na kognitivno in u¢no
funkcioniranje (npr. povecana utrudljivost, upo-
Casnjenost, motnje pozornosti in koncentracije) (6).
V tem primeru je klju¢na komunikacija z otroko-
vimi ucitelji. Izkusnje kazejo, da je zelo koristno,
da imajo vsi ucitelji, ki otroka poucujejo, ¢im vec
informacij o njegovem zdravstvenem stanju (pred-
vsem o simptomih in omejitvah zaradi bolezni).
Pomembno je, da otrok med daljSo odsotnostjov
¢im vecji meri vzdrzuje stike z vrstniki in ohran-
ja ucno kondicijo. Ob tezjem poteku bolezni in
pogostih izostankih od pouka lahko starsi v Solski
svetovalni sluzbi pridobijo informacije o moznostih
pridobitve statusa dolgotrajno bolnega otroka, ki
ga omogoca Postopek za usmerjanje otrok s poseb-
nimi potrebami. Status dolgotrajno bolnega otroka
omogoca dodatno strokovno pomo¢ uciteljev, s
katero lahko otrok nadoknadi zamujeno Solsko snov
zaradi izostankov na rac¢un bolezni. Otrok potrebuje
pomo¢ tudi pri izbiri poklica, saj zdravniki glede na
naravo bolezni in zdravljenja morda izbiro nekate-
rih poklicev odsvetujejo.

VPLIV KRONICNE BOLEZNI NA
DRUZINO

Bolezen enega druzinskega Clana pretrese celotno
druzino. V druzino prinese nove zahteve in stresne
situacije, vloge druzinskih clanov pa se prerazpo-
redijo. Vsakdanja stabilnost in rutina sta poruse-
ni. Vsak druzinski ¢lan se na takS$ne spremembe
odzove na edinstven nacin. Pogosto druzinski ¢lani
ob postavitvi diagnoze kroni¢ne bolezni skusajo
zaScititi drug drugega tako, da skrijejo svoja Custva.
Vendar pa raziskave kazejo, da bolnikova pri-
lagoditev na bolezen poteka lazje v druzinskem
okolju, za katerega so znacilni povezanost, odprto
izrazanje Custev in odsotnost vecjih konfliktov pred
pojavom bolezni. Raziskave tudi kazejo, da svojci,
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ki so izpostavljeni travmaticnemu dogodku (npr.
bolezen pri enem od druzinskih ¢lanov, bolnisni¢no
zdravljenje druzinskega ¢lana itd.), dozivljajo raven
Custvenega stresa, ki je priblizno enaka ali celo
vecja kot pri bolniku. Tako kot bolniki so tudi svojci
bolnikov nagnjeni k razvoju depresije, tesnobnosti,
intenzivnega zalovanja, intenzivnih obcutkov utru-
jenosti in k spremembam v socialnih odnosih (7).

Starsi so za bolnega otroka obicajno najpomemb-
nejsi vir opore. Vendar pa skrb, vzgoja in nega
bolnega otroka prinesejo starSem mnogo bremen
in obveznosti. Manj Casa je na voljo za druge
dejavnosti in prej zdrav otrok lahko nenadoma
postane telesno in Custveno bolj odvisen od star-
Sev, partnerski odnos pa je postavljen na stranski
tir. Nastopijo lahko konflikti med starS$i glede
delitve obveznosti in nege otroka, vecja so financ-
na bremena in pogostejSe odsotnosti z delovnega
mesta (5). Zlasti so obremenjeni tisti starSi, pri
katerih imajo otroci zaradi bolezni funkcionalne
omejitve (npr. oSkodovan vid, sluh, komunikacija,
igra, vsakodnevne dejavnosti) (1). Na psiholosko
funkcioniranje starSev pa ne vpliva samo otroko-
vo trenutno zdravstveno stanje, temve¢ tudi drugi
aktualne stresne situacije, strategije obvladovanja
stresa, predhodne Zzivljenjske izkusnje in podpora v
okolju (1). Mocan stres pri starSih lahko neugodno
vpliva na njihovo zmoznost, da uspesno zadovolju-
jejo otrokove potrebe in jim nudijo ustrezno pomo¢
pri soocanju z boleznijo. Raziskave so pokazale, da
otroci mo¢no zaskrbljenih in tesnobnih mater ob
medicinskih postopkih kazejo nizjo raven stresa, ¢e
mama ni prisotna. Vecji stres se pri otroku pokaze,
¢e starsi kritizirajo njegovo Custveno odzivanje in
tudi takrat, ko ga pretirano tolazijo, se mu opravicu-
jejo ali predajo nadzor in mo¢ odlo¢anja v procesu
zdravljenja. Otrok se lazje sooca z zahtevami kro-
nicne bolezni, ¢e je v dobrem odnosu z vsaj enim od
starSev, ¢e so druzinski ¢lani povezani med seboj in
Ce starsi otroku uspejo postavljati zadovoljive meje
(8). Vzgoja bolnega otroka pogosto namre¢ lahko
postane pretirano zascitniska ali pretirano popustlji-
va. Vendar pa bolan otrok tako kot zdravi vrstniki za
zdrav razvoj potrebuje uravnotezenost med pohvalo

in nagrado, kritiko in kaznovanjem ter zahtevami
in pricakovanji (9). Pomembno je, da starSi pre-
poznajo otrokove potrebe po samostojnosti in ga
podpirajo v procesu prevzemanja odgovornosti za
lastno zdravje in skrb zase (10).

Vsakodnevna rutina se spremeni tudi za bolnikove
sorojence. V zgodnjem poteku bolezni ti pogosto
obcutijo, da jih starsi zanemarjajo in pocutijo se pri-
krajSani. Ker star$i ve¢ ¢asa in pozornosti posvecajo
bolnemu bratu ali sestri, lahko dozivljajo zalost,
tesnobo in jezo, kot posledico teh Custev pa hkrati
tudi obcutke krivde (6). Mozne so vedenjske teza-
ve, tezave v Solskem funkcioniranju in manj zrelo
obnaSanje glede na starost.

PSIHOLOSKA PODPORA OTROKU S
KRONICNO BOLEZNIJO IN NJEGOVI
DRUZINI

Psihosocialna prilagoditev na kroni¢no bolezen je
kontinuiran, dolgotrajen, kompleksen in nepred-
vidljiv proces. Pri otrocih s kroni¢no boleznijo in
njihovih druzinah so prisotna tveganja za pojav
prilagoditvenih in psihiatri¢nih tezav, ki lahko pro-
ces pomembno ovirajo (8). PsiholoSko ukrepanje
pri kroni¢no bolnih otrocih povecuje ucinkovitost
obvladovanja bolezni, izboljsa druzinsko funkcio-
niranje, kakovost Zzivljenja, socialno kompetent-
nost inpoznavanje bolezni ter zmanjSuje socialno
osamitev, boleCine ter odsotnosti od pouka (11).
Psiholoska podpora lahko zmanjSa stres pri otro-
ku in njegovih svojcih tako, da otrok prepozna
obcutke v zvezi z boleznijo in jih ustrezno izrazi.
Pomaga tudi pri soocenju z boleznijo in zahtevami
zdravljenja ter obvladovanju stisk.

Psiholoske ukrepe pri kroni¢no bolnih otrocih in
njihovih druzinah razdelimo v 4 skupine (12):

- Pomoc pri raziskovanju pomena bolezni.
Osredotoc¢imo se na teme, kot so izguba, zalovanje
in trpljenje. Spodbujamo izrazanja obcutkov glede
sprejemanja bolezni, omejitev in telesnih sprememb
in nudimo pomoc¢ pri obvladovanju intenzivnih
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bolecih obcutkov (12).

- Edukacija. Podajamo to¢ne informacije glede
zdravstvenega stanja, izida bolezni, funkcionalnih
omejitevin v jeziku, ki ga bolnik in svojci razumejo,
kar znizuje tesnobo in depresijo pa tudi zanikanje.
Prepoznati skusamo napac¢na prepricanja v zvezi z
boleznijo in zdravljenjem (12). StarSe pouc¢imo o
ustreznih interakcijah z njihovim bolnim otrokom,
s ¢imer zmanjSamo pretirano za$¢itnisko vzgojoin
otrokovo identifikacijo z vlogo bolnika (13).

- Skupinske intervencije. Omogocajo vedji vpogle-
da v bolezen in njeno sprejemanje ter izrazanjestra-
hov, skrbi, potreb in Zelja v interakciji z drugimi, ki
imajo podobne zivljenjske izkusnje (12). Skupinske
intervencije obicajno vkljucujejo izobrazevalne
skupine, psihoterapevtske skupine, skupine za tre-
ning specificnih ves¢in in podporne skupine. Pri
otrocih z razli¢nimi kroni¢nimi boleznimi, ki so bili
vkljuéeni v podporno skupino, so se po zakljuc¢ku
8-tedenskega podpornega programa pokazale pred-
nosti, kot so vi§ja samozavest, manjSa tesnoba in
izboljSano zaznavanje podpore s strani druzinskih
¢lanov (8).

- Trening vescin. Gre za ucenje vescin, ki lahko bol-
nikom in njihovim druzZinam pomagajo pri soo¢anju
z razliénimi stresnimi situacijami v povezavi s kro-
ni¢no boleznijo na telesnem, socialnem, Solskem in
poklicnem podrocju (asertivnost, reSevanje proble-
mov, odlocanje, komunikacija in socialne ves¢ine,
soocanje s stigmatizacijo, nacrtovanje aktivnosti).
Treningi vescin lahko vkljucujejo tudi funkcionalno
razmisljanje o tezavah ali simptomih, dihalne vaje,
modeliranje, pozitivno podkrepljevanje, tehnike
distrakcije in tehnike sproScanja. Trening spros-
titvenih tehnik se je izkazal kot u¢inkovit pri zman-
jSevanju obcutkov tesnobe in zaskrbljenosti kronic-
no bolnih otrok ob bole¢ih medicinskih postopkih
ali med zdravljenjem v bolnisnici (14).

Cilji psiholoskih ukrepov je zlasti obvladovan-
je tesnobe in strahov, ki so vezani na bolezen
in zdravljenje. Namenjeni so tudi razumevanju
bolezni v skladu z otrokovo razvojno starostjo in
doseganju ustreznega sodelovanja pri zdravljenju.
Z njihovo pomocjo bolezen ucinkovito vklju¢imo

v vsakodnevno druzinsko Zivljenje in pri tem vzpo-
stavimo ravnovesje med potrebami vseh druzinskih
¢lanov. Zagotavljajo prilagojeno vedenje v vseh
sistemih, v katere je otrok vkljucen (zdravstvo, Sola,
vrstniki) (13).

ZAKLJUCEK

Pri kroni¢no bolnih otrocih in njihovih druzinah
obstaja vecje tveganje za pojav prilagoditvenih in
psihiatri¢nih tezav, ki so lahko celo bolj obremenju-
joce kot sama bolezen in hkrati neugodno vplivajo
na zdravljenje. Klub temu moramo poudariti, da se
vecina kroni¢no bolnih otrok in njihovih druzin s
kroni¢no boleznijo sooc¢i brez vecjih Custvenih ali
vedenjskih tezav. Bolezen lahko druzinske ¢lane
celo dodatno poveze. Bolan otrok lahko kljub ome-
jitvam, ki jih prinese kroni¢na bolezen, razvije nove
ves€ine in znanja, ki mu bodo kasneje v zivljenju
pomagale tudi na drugih podrocjih! Vendar pa so
dusevne stiske pri nekaterih bolnikih in njihovih
svojcih tako velike, da prerastejo v prave dusevne
motnje. Zlasti ti otroci potrebujejo kontinuirano
psiholosko podporo.
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