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Psihiatricna obravnava otrokin
mladostnikov s kroni¢no telesno boleznijo

The role of the psychiatrist in the care of children
and adolescents with chronic somatic illness

Maja Drobni¢ Radobuljac

Izviecek

Kroni¢na telesna bolezen na razli¢ne nacine po-
veca tveganje za razvoj dusevnih motenj pri bol-
nem otroku in pri ¢lanih njegove druzine. Poleg
tega lahko ovira psihosocialni razvoj otroka v
razli¢énih razvojnih obdobjih. Dusevne motnje
pri otroku s kroni¢no telesno boleznijo ali pri
druzinskih ¢lanih lahko ovirajo sodelovanje pri
zdravljenju in povzrocajo ve¢ zapletov, ki so lah-
ko tezji. Prispevek prikazuje nacine vpliva kro-
ni¢ne telesne bolezni na dusevno stanje otroka
in druzine ter vpliv druzine na sodelovanje pri
zdravljenju. Opredeljuje vlogo specialista otro-
$ke in mladostniske psihiatrije pri obravnavi
otrok in druZin s to soobolevnostjo.

Abstract

Children with chronic illness and their families
are at a higher risk for the development of men-
tal disorders, and these may negatively affect the
psychosocial development of children at differ-
ent developmental stages. Mental disorders in
children or their families affect the compliance
in the treatment of chronic somatic illness and
consequently cause higher disability. The present
article describes various ways in which a chronic
illness can influence mental states of children
and their families, as well as the role of family
member’s mental disorder in treatment compli-
ance. It also describes the role of the child and
adolescent psychiatrist in the management of
these children and their families.

1. Uvod

Ko govorimo o biopsihosocialnih vplivih
kroni¢ne telesne bolezni na otroka in druzi-
no, se ze v zacetku lahko sre¢amo s proble-
mom opredelitve. Opredelimo jo lahko gle-
de na to, pri kateri starosti otroka se pojavi,
ali je prirojena ali pridobljena, kako dolgo
traja, kaksen je njen potek, ali omejuje sta-
rosti primerne dejavnosti otroka, je navzven
opazna, ali krajsa pri¢akovano Zzivljenjsko
dobo, povzroca gibalno ali katero drugo ovi-
ranost, vpliva na fizioloske funkcije, kogni-
tivne sposobnosti otroka, ali povzroca okva-
re v ¢ustvenem ali socialnem delovanju, ali
povzroca okvare cutil, moti normalno ko-
munikacijo, ter koliko negotovosti za otro-
ka in druzino prinaga.’ Ceprav so nekatere
vsebine specifi¢ne za posamezne bolezni, pa
velja, da ima vecina kroni¢nih bolezni sku-
pne znacilnosti, ki ne veljajo samo za otroke

in mladostnike z boleznijo, temve¢ tudi za
njihove druzine.?

Kroni¢na telesna bolezen, $e posebej ce
se ta pojavi zgodaj, mocno zamaje temelje
vsega, kar otrok potrebuje za varen in zdrav
razvoj: telesno zdravje, stabilen in predvi-
dljiv druzinski sistem, prisotnost in spreje-
tost v vrstniski skupini, neprekinjen dostop
in zmoznost $olanja in ne nazadnje moznost
udejstvovanja v dejavnostih, ki nudijo spro-
stitev, veselje in potrditve. Na ta nacin je de-
javnik tveganja za razvoj nekaterih dusevnih
motenj tako pri otroku kot tudi pri sorojen-
cih in starsih, zamaje homeostazo druzin-
skega sistema in s tem posredno vpliva na
dusevno zdravje otroka. Po drugi strani pa
lahko omogoca druzini, da se preko uspesno
premaganih kriz bolj poveze med seboj in s
tem tvori $e bolj stabilno okolje za odrasca-
jocega, mladi osebi, ki dobro sodeluje pri
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zdravljenju, lahko daje izku$njo uspesnega
reSevanja problemov, veca obcutek samo-
ucinkovitosti in samozavest ter na ta nacin
deluje tudi za$¢itno.’

S kroni¢no telesno boleznijo otroka ali
mladostnika se najpogosteje najprej sreca
izbrani pediater ter za njim subspecializirani
pediatri¢ni tim, odvisno od tega, za katero
bolezen gre (pediatri¢ni nevroloski, pulmo-
logki, alergoloski/imunoloski, diabetoloski
timi ...). Dandanes je v pediatriji zavedanje
pomena dusevnega zdravja otrok in mlado-
stnikov in prilagoditve druzine na bolezen
zelo visoko, tako da vecina pediatri¢nih sub-
specialisti¢cnih timov vkljucuje tudi klini¢ne
psihologe s posebnim znanjem s podrocja
posameznih kroni¢nih bolezni. Poleg po-
sebej specializiranih medicinskih sester -
edukatork tudi klini¢ni psihologi rutinsko
sodelujejo pri edukaciji druzin otrok z no-
voodkrito kroni¢no boleznijo. Pri druzinah,
pri katerih se pokaze potreba (ve¢ dejavni-
kov tveganja za slab$o prilagoditev druzine
in otroka na bolezen), pa nudijo tudi speci-
alizirano individualno psiholosko pomo¢.*

Kadar se kljub multidisciplinarni obrav-
navi, ki jo nudi specializirani pediatri¢ni
tim, otrok in druzina tezje prilagajajo na bo-
lezen in v zdravljenju ne zmorejo sodelova-
ti optimalno, oziroma ¢e sumijo pri otroku
ali starSih na prisotnost duSevne motnje, k
sodelovanju v timski obravnavi pogosto po-
vabijo specialista otroske in mladostniske
psihiatrije.

2. Vpliv kroni¢ne bolezni
na duSevno stanje otroka

Kroni¢na bolezen lahko na dusevno sta-
nje otroka vpliva preko razlicnih mehaniz-
mov:

Ob postavitvi diagnoze je vsaka kronic-
na bolezen stres za druzino, od odziva star-
$ev ter od starosti otroka pa je odvisno, ali
se bo ta prenesel tudi nanj in v kaksni meri.
Tako je na primer pri otrocih s sladkorno
boleznijo tipa 1 (SBT1) v zacetnem obdobju
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po postavitvi diagnoze povecano tveganje
za razvoj prilagoditvene motnje, poleg tega
pa imajo tisti, ki so imeli v zacetnem obdo-
bju po postavitvi diagnoze prilagoditveno
motnjo, povecano tveganje, da se bo le ta v
razli¢nih oblikah nadaljevala tudi v kasnejsa
obdobja.’

Kasneje v poteku kroni¢ne bolezni so
njeni vplivi in vplivi zdravljenja na dusevno
stanje otroka odvisni tudi od njenih znacil-
nosti. Ceprav vsaka kroni¢na bolezen zah-
teva ustrezno prilagoditev nacina Zivljenja
druzine in otroka, pa nekatere zahtevajo po-
goste in dolgotrajne hospitalizacije in s tem
umik otroka iz druzine in vrstniske skupine,
druge lahko povzrocajo otroku pogoste in
hude bolecine, vplivajo na otrokov izgled ter
preko tega na njegovo samopodobo in tako
povzrocijo, da se umika od vrstnikov, pri
nekaterih je zaradi pogostih akutnih poslab-
$anj ves Cas prisotna groznja z izgubo zavesti
ali celo s smrtjo, pri nekaterih boleznih pa
se prezgodnja smrt stvarno pricakuje v bolj
ali manj bliznji prihodnosti. Tako razli¢ne
raziskave porocajo o povecanem tveganju
za Custvene, vedenjske ali druge dusevne
motnje pri otrocih in mladostnikih z raz-
li¢nimi kroni¢nimi boleznimi.*® Dokazali
so, da je pri otrocih z razli¢nimi kroni¢nimi
boleznimi, predvsem, ¢e te nastopijo zgodaj
v otro$tvu in so povezane z veckratnimi dol-
gotrajnimi hospitalizacijami ter pogostimi
medicinskimi posegi, povecano tveganje za
razvoj separacijske anksiozne motnje ter
specifi¢nih fobij, povezanih z bolni$nicami,
bolniskim osebjem in medicinskimi posegi
(strah pred belo haljo, bolni$nico, jemanjem
krvi).” Pri mladostnikih s SBT1, na primer,
je povecano tveganje za razvoj hude depre-
sije,'® pri njih se dusevne motnje na splo$no
pojavljajo pogosteje,'"** dokazali pa so tudi
pogostejse samomorilne misli."?

V raziskavi na reprezentativhem vzorcu
slovenskih mladostnikov s SBT1 in zdravih
srednjesolcev pa je bilo ugotovljeno, da se
vse oblike samomorilnega in samoposko-
dovalnega vedenja pri bolnikih pojavljajo
redkeje kot v splosni populaciji. Razlogi za
ta pojav bi lahko bili v povecanem zas¢itni-
$tvu v druzinah mladostnikov s SBT1, zaradi
katerega ti mladi kasneje psihosocialno do-
zorevajo in se redkeje in kasneje vkljucujejo
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v razli¢ne oblike vedenj, ki jih opazamo in so
znacilna za mladostnike.'*'?

Kroni¢ne bolezni na razli¢cne nacine
okvarijo normalne fizioloske procese, te
spremembe in sodobni nacini njihovega
zdravljenja pa lahko na pojavljanje dusevne
motnje pri otroku ali mladostniku delujejo
patogeno (kot vzrok za njen nastanek) ali
patoplasti¢no (spremenijo njeno obliko in
nacin pojavljanja). Primer so motnje hra-
njenja pri mladostnicah in mladih Zenskah
s SBT1. Predvsem purgativhe oblike teh
motenj so pri tej populaciji vsaj dvakrat po-
gostejse kot pri zdravih, restriktivne oblike
pa se pri bolnicah s SBT1 pojavljajo enako
pogosto kot med zdravimi.'® Eden vodilnih
simptomov purgativnih oblik motenj hra-
njenja je razvoj vedenja, s katerim Zeli oseba
prepreciti povecanje telesne teze po zauziti
hrani. Oblika tega vedenja, znacilna samo
za bolnike s SBT1, je opuscanje ali dajanje
premajhnih odmerkov inzulina, kar povzro-
¢i hiperglikemijo in glikozurijo. Rezultat je
izlocanje velikih koli¢in glukoze z urinom in
hitrega zmanjsanja telesne teze zaradi izgu-
be tekocine in kalorij.'” To vedenje se med
bolnicami s SBT1 pojavlja bistveno pogoste-
je kot same motnje hranjenja, poleg tega pa z
odras¢anjem njihova prevalenca narasc¢a. O
omejevanju inzulina poroc¢a 1% predadole-
scentnih deklic s SBT1,"®'° 11 % mladostnic s
SBT1?° ter kar 30 % odraslih Zensk s SBT1.*

Drug primer je sistemsko zdravljenje
s kortikosteroidi, ki se uporablja pri zdra-
vljenju razlicnih kroni¢nih bolezni (npr.
revmatske bolezni). Zdravljenje predstavlja
tveganje za razvoj iatrogenih oblik motenj
razpolozenja in psihoze, poleg tega pa pre-
ko vpliva na zunanji videz otroka (debelost
zaradi povecanja teka, akne, Cushingov sin-
drom, zavora rasti) in otrokovega dozivlja-
nja lastnega telesa vpliva na samopodobo,
kar je Se dodaten razlog za socialni umik in
dejavnik tveganja za razvoj motenj razpolo-
zenja.>*?

Poleg tega so lahko zdravila, ki jih imajo
otroci in mladostniki s kroni¢no boleznijo,
stalno pri roki, nevarna metoda za samomo-
rilno in samoposkodovalno vedenje, saj je
znano, da dostopnost neke metode mo¢no
poveca verjetnost, da se uporabi pri osebah
s tveganjem.'>**

Rutter in sod. so ugotovili, da imajo otro-
ci z razli¢nimi telesnimi boleznimi dvakrat
ve¢ dusevnih motenj kot zdravi otroci (12 %
v primerjavi s 6 %), prevalenca pa je bila Se
vi§ja pri otrocih z epilepsijo (28 %) in otro-
cih z drugimi oblikami bolezni mozganov
(40 %).>*

Dusevna manjrazvitost, pervazivne ra-
zvojne motnje in hiperkineti¢cna motnja se
pogosto pojavljajo skupaj z razlicnimi kro-
ni¢nimi boleznimi, saj so lahko ta stanja
etiolosko povezana. Kljub temu, da njihova
etioloska povezanost v vecini primerov $e ni
popolnoma raziskana, pa po nekaterih hi-
potezah tako genetski vzroki kot tudi vpli-
vi okolja ali zgodnji vplivi kroni¢ne bolezni
(genetske bolezni, presnovne bolezni, epi-
lepsija) na razlicne nacine zmotijo norma-
len potek razvoja mozganov (migracijo celic
in vzpostavljanje funkcionalnih nevronskih
povezav) in tako povzrocijo povec¢ano ran-
ljivost za razvoj nekaterih dusevnih motenj
pri otroku. Tako dokazujejo, da imajo otro-
ci, pri katerih so prisotne razli¢cne genetske
bolezni, pogosto tudi pridruzene motnje v
dusevnem razvoju, hiperkineticno motnjo
ali motnje avtisticnega spektra ter s tem po-
vezano vecéjo verjetnost za impulzivno in
agresivno vedenje. S tak$nimi predispozi-
cijami in pridruzenim nac¢inom obravnave
otroka znotraj druzine, v kateri mu lahko na
ra¢un kroni¢ne bolezni in prizadetosti na-
menjajo poseben polozaj, ter pri vzgoji po-
puscajo, ali pa so zaradi podobne genetske
obremenjenosti tudi stars$i sami na podoben
nacin prizadeti, obstaja pri otroku tudi vecje
tveganje za razvoj motenj vedenja ali slabse
socialne prilagojenosti. Poleg tega tudi du-
Sevna manjrazvitost prinasa velje tveganje
za razvoj dusevnih motenj, saj so ti otro-
ci slabse prilagodljivi in uporabljajo manj
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funkcionalne nacine soocanja s stresom in
spremembami v okolju.*®

2.4.1. Ob rojstvu odkrita kroni¢na bolezen

Ob rojstvu prisotna kroni¢na bolezen
vpliva na otroka na ve¢ nacinov. Najprej
vpliva predvsem na telesni razvoj, ki je za-
radi bolezni lahko upocasnjen ali zelo dru-
gacen kot pri zdravih otrocih. Tako lahko
otrok kasneje in z ve¢jim vlozenim naporom
(sebe in star$ev) opravlja osnovne fizioloske
funkcije (hranjenje, odvajanje) in osvaja ra-
zvojne mejnike.’

Sledi vpliv na ustvarjanje navezanosti,
prve pomembne Custvene in socialne vezi
(z materjo) v ¢lovekovem Zzivljenju, ki pre-
ko hormonskega sistema matere in otroka
(in epigenetskga vpliva na izrazanje genov)
vpliva na zgodnji razvoj otrokovega central-
nega Ziv¢énega sistema in je izjemnega po-
mena za vse kasnejSe custvene in socialne
odnose in ¢lovekovo delovanje nasploh.>?’
Na podrocju kroni¢ne bolezni je navezanost
$e zelo slabo raziskana, dokazali pa so, da so
otroci, ki so bili v prvih letih Zivljenja v insti-
tuciji in ziveli brez ¢ustveno toplih in varnih
navezav na odzivne in stalne odrasle osebe
(otroci v angleskih in romunskih siroti$ni-
cah), telesno slabse napredovali, poleg tega
pa so imeli kljub posvojitvi v ustrezne druzi-
ne tudi kasneje v zivljenju pogostejse dusev-
ne motnje in so na splo$no slabse delovali na
razli¢nih podro¢jih.?*** Predvsem obdobje
prvih treh let Zivljenja je klju¢nega pomena
za razvoj nevronskih povezav v mozganih.*
Pri otroku s kroni¢nimi telesnimi tezavami,
zaradi katerih je slabse razpolozen in se tezje
potolazi, slabo spi ali zaradi razli¢nih omeji-
tev, ki izhajajo iz njegovih zdravstvenih mo-
tenj, njegova interakcija z materjo ne poteka
tako kot pri zdravih otrocih, to lahko vpli-
va na razvoj navezanosti, ki ni optimalna.*®
Poleg tega so pri materah otrok s kroni¢no
boleznijo dokazali vecji odstotek prilagodi-
tvenih motenj in depresije, kar pa dokazano
vpliva na sodelovanje matere v tej prvi in-
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terakciji in razvoj t.i. nesigurnih oblik na-
vezanosti pri otroku.’”"*® Kljub pove¢anemu
tveganju pa primerjava otrok z atopi¢nim
dermatitisom z zdravimi otroki pri prvih ni
potrdila pogostejsega pojavljanja nesigurnih
oblik navezanosti (izogibajoce ali ambiva-
lentne).*

2.4.2. Kroni¢na bolezen pri
predSolskem otroku

Predsolsko obdobje je zacetek vse po-
gostejSega otrokovega vkljuc¢evanja v okolja
zunaj jedrne druzine, kar pomeni preizku-
$njo tako za otroka kot za starSe. Star$i mo-
rajo kljub pomanjkljivostim in potencialnim
groznjam, ki jih za otroka predstavlja kro-
ni¢na bolezen, del skrbi prepustiti drugim
(vrtec, stari star$i, varuska). Na kaksen na-
¢in bodo to zmogli, je odvisno od njihovih
osebnostnih znacilnosti in dotedanjih izku-
$enj (tudi z otrokovo boleznijo), otrok pa se
bo preko tega in podobnih Zivljenjskih mej-
nikov naucil, ali naj zivljenje in svet okrog
sebe razume kot varen ali ogrozujo¢. Gle-
de na to se bo bolj ali manj pogumno in z
vec ali manj tezavami vkljuceval v razlicna
okolja in vrstniske skupine ter na ta nacin
pridobival dragocene izku$nje iz socialnih
interakcij zunaj druzine, ali ne.?

2.4.3. Kroni¢na bolezen pri Solarju

V obdobju latence (od Sestega leta sta-
rosti do pubertete) je za otroka vedno bolj
pomembna sprejetost v vrstnisko skupino,
uspeh pri $olanju in zunajsolskih dejavno-
stih. Kaksne bodo te izkusnje, je odvisno
tudi od bolezni same, saj bolezen, ki otroka
vidno telesno spremeni (cerebralna paraliza,
hude oblike atopijskega dermatitisa, opekli-
ne) povzroci drugacne odzive okolice kot
tista, ki je navzven skoraj neopazna (SBT1,
alergijske bolezni). Kako se bo otrok s temi
odzivi soocal, je odvisno od njegovih dote-
danjih izku$enj, nacinov soocanja s stresom
(otroka in starSev) ter otrokove osebnosti
(in osnovnih sposobnosti). Veliko pa je od-
visno tudi od otrokovega okolja, saj nacin,
kako otrokovo drugac¢nost sprejemajo uci-
telji in drugi odrasli, in na kaksen nacin jo
pomagajo predstaviti vrstnikom, mocno
vpliva na odziv vrstnikov na bolnega otroka.
Poleg tega kroni¢na bolezen, zaradi katere je
otrok pogosto odsoten iz $ole, vpliva tako na
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otrokovo $olsko uspesnost kot tudi na manj
priloznosti za druzenje in sprejetost pri vr-
stnikih. Obe podro¢ji pa moc¢no vplivata na
samopodobo $olarja in na ta nacin vecata
tveganje za razvoj psihopatologije.*

2.4.4. Kroni¢na bolezen pri mladostniku
Razvoj mlade osebe v tem obdobju lah-
ko razdelimo v tri stopnje, vsako s svojimi
znacilnostmi (zgodnjo, srednjo in pozno
adolescenco). Kakor lahko kroni¢na bole-
zen vpliva na razvojne zahteve vsake od teh
stopenj, lahko tudi (in $e bolj kot druga ob-
dobja v odrasc¢anju) mladostnistvo vpliva na
potek kroni¢ne bolezni. Tako lahko bolezen
povzrodi zaostanek v rasti, telesnem razvoju
in nastopu pubertete, vpliva na pogostejse
pojavljanje dusevnih motenj (e posebej pri
dekletih, manj pa pri fantih), '**! upocasni
osebnostni razvoj, vpliva na samopodobo,
identitetni razvoj in razvoj spolne identitete.
Nekatere bolezni vplivajo na razvoj kogni-
tivnih sposobnosti (posledice hipoglikemij
pri SBT1, pogostih epilepticnih napadov
pri epilepsiji ali mozganskozilnih dogodkov
pri srpastoceli¢ni anemiji), zaradi pogostih
odsotnosti iz Sole vplivajo na dosezeno iz-

obrazbo in moznosti vkljuc¢evanja v vrstni-
$ko skupino. Manj$a vkljucenost v vrstnisko
skupino pa skupaj s pretiranim za$¢itni-
$tvom starSev omejuje moznosti individu-
acije in separacije mladostnika. Poleg tega
interakcije v vrstniski skupini v veliki meri
prispevajo k ustvarjanju lastne identitete,
zato je izjemnega pomena spodbujanje teh
mladostnikov k vklju¢evanju med vrstni-
ke.** Vpliv kroni¢ne bolezni na razvoj mla-
dostnika je strnjeno prikazan v Tabeli 1.
Posebno podrocje pomembnega sovpliva
razvojnega obdobja in kroni¢ne bolezni je v
mladostnistvu tudi pojav tveganih vedenj
(kajenje cigaret, uzivanje alkohola, ekspe-
rimentiranje z drogami, tvegana spolnost,
nezdravo prehranjevanje, ...). Tvegana vede-
nja so v tem obdobu pri¢akovana in del nor-
malnega razvoja, saj so lahko mladostniku
v pomo¢ pri vklju¢evanju v vrstnisko sku-
pino, pridobivanju neodvisnosti od starsev,
preizkusanju druzbenih norm in vrednot,
spopadanju z anksioznostjo, frustracijami
in neuspehi, ali pri dokazovanju zrelosti in
oznacevanju prehoda iz otrostva proti od-
raslosti. Po drugi strani pa lahko ogrozajo

Tabela 1: Reciprocni vplivi kroni€ne bolezni in razvojnih vsebin v obdobju mladostniStva. Povzeto z

dovoljenjem.*

BioloSki
Zapoznel/otezen pubertetni razvoj

Nizka rast

Zmanjsano pridobivanje kostne mase

Psiholoski
Nezrelost

Prevzemanje vloge bolnika kot del osebne
identitete

Vztrajanje egocentri¢nosti v pozno mladostnistvo
Moten razvoj dojemanja sebe kot seksualno
privlacne osebe

Moten razvoj kognitivnih funkcij in procesiranja
informacij

Socialni

ManjsSa samostojnost v ¢asu, ko bi se ta normalno
morala razvijati

Neuspesni odnosi z vrstniki in kasneje intimni
odnosi

Socialna osamitev

Slabsi uéni uspeh, kasneje nizja izobrazba in
slabSe moznosti za samostojno Zivljenje

Bioloski

Povecane energetske potrebe zaradi rasti lahko
negativno vplivajo na bolezen.

Hormoni, ki se izlo¢ajo v puberteti drugace, lahko
vplivajo na bolezen (npr. rastni hormon vpliva na
presnovno urejenost SBT1).

Slabo sodelovanje in urejenost bolezni:

Zaradi slabo razvitega abstraktnega misljenja in
sposobnosti nacrtovanja (z uporabo abstraktnih
predstav);

tezave pri predstavljanju prihodnosti; koncept
sebe kot "nedotakljivega”;

odklanjanje zdravstvenega osebja kot del
separacije od starSev;

eksperimentiranje (tvegana vedenja).

Z razvojem povezana vedenja, ki prinasajo
tveganje za zdravje

Kaoti¢ne prehranjevalne navade povzrocijo slabo
prehranjenost.

Kajenje, zloraba alkohola in drog so lahko
pogostejsi kot pri zdravi populaciji.

Tvegano spolno vedenje kot posledica spoznanja
o krajsi zivljenjski dobi.
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doseganje normalnih razvojnih nalog, iz-
polnjevanje socialnih vlog, pridobitev iz-
obrazbe, doseganje obcutka ustreznosti in
pristojnosti, ustrezno pripravo za prehod na
naslednjo razvojno stopnjo, mlado odraslost
ter ogrozajo telesno zdravje (in v¢asih zivlje-
nje).*? Raziskav s podro¢ja tveganih veden;j
pri mladih s kroni¢nimi boleznimi je malo,
poleg tega pa so zaradi razli¢ne metodologi-
je in razli¢nih vzor¢nih populacij med seboj
tezko primerljive. Raziskave pri bolnikih s
SBT1 ugotavljajo, da je vecina tveganih ve-
denj pri mladostnikih in mladostnicah s to
boleznijo redkejsa kot pri njihovih zdravih
vrstnikih,**"*” vendar pa razlike v prevalenci
teh vedenj izginejo do mlade odraslosti.***

3. Vpliv kroni¢ne bolezni pri
otroku na druzino in vpliv
druZine na sodelovanje pri
zdravljenju in potek bolezni

Ko se rodi otrok s prizadetostjo ali po ob-
dobju normalnega razvoja zboli za kroni¢no
boleznijo, se mora druzina najprej prilago-
diti na novo stanje in ponovno vzpostaviti
homeostazo. Reakcije starSev (pri mlado-
stnikih tudi njihove reakcije, lahko pa tudi
reakcije drugih druzinskih clanov) imajo
ponavadi znacilen potek, $e najbolj podoben
procesu zalovanja. Tako zacetni fazi Soka, za
katero so znacilni obcutki otopelosti in de-
realizacije, sledi faza zanikanja, ko se spra-
$ujejo o pravilnosti diagnoze in lahko i$cejo
razlicne (tudi alternativne) metode zdra-
vljenja. Tej sledi faza Zalosti in jeze, v kateri
prevladujejo depresivni obcutki in obcutki
krivde, poleg tega za otrokovo bolezen lahko
krivijo usodo, drug drugega, otroka ali zdra-
vstvene delavce. Zadnji sta fazi adaptacije
in reorganizacije, ko se druzina sprijazni z
boleznijo in temu primerno preuredi zivlje-
nje.>? Seveda ne gredo vse druzine skozi vse
te faze, nekateri pa kaksne od faz (npr. jeze
ali zanikanja) nikoli ne predelajo in se vede-
jo temu primerno, kar vpliva tudi na sodelo-
vanje pri zdravljenju bolezni.’

Kasneje v poteku bolezni in sodelova-
nju starSev (mladostnika) pri zdravljenju
pridejo v ospredje njihove osebnostne zna-
¢ilnosti, strategije reSevanja problemov, mo-
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rebitna psihopatologija pri star$ih (otroku,
mladostniku), stabilnost druzine in partner-
skega odnosa med starS§ema, podpora v $ir-
§i druzini in okolici ter socialnoekonomski
polozaj. Neugodni dejavniki na katerem koli
od nastetih podrocij vplivajo na optimalnost
sodelovanja pri zdravljenju.’ Dokazali so, da
so pri star$ih otrok z razli¢nimi kroni¢nimi
boleznimi pogostejSe anksiozne in depre-
sivne motnje *»** in da kroni¢na bolezen
mocno vpliva na socialno Zzivljenje starsev
in druzine.>® Kroni¢na bolezen pa le mini-
malno vpliva na pogostost locitev v druzi-
nah teh otrok, saj kljub temu, da zamaje ho-
meostazo druzine, predstavlja tudi skupen
cilj ali nalogo, k resevanju katere lahko vsak
po svojih moceh pripomorejo, kar po drugi
strani druzino $e bolj stabilizira.’

Otroka s kroni¢no boleznijo lahko star-
$i dozivljajo bolj ranljivega, kot v resnici je
in se do njega vedejo zascitnisko. Starsi, ki
so nagnjeni k taksni obliki vzgoje ali na ta
nacin resujejo svoje identitetne in ¢ustvene
tezave, pa lahko kroni¢no bolezen uporabijo
kot izgovor, da so $e bolj zas¢itniski in tako
podpirajo in vzdrzujejo otrokovo odvisnost
in nesamostojnost.> Problemi s pretiranim
za$CitniStvom starSev pridejo do izraza Se
posebej v mladostnistvu, ko se mladostnik
lahko star§em pretirano podreja in tako za-
muja pomembne razvojne vplive vrstniske
skupine ter se tezje osamosvoji, po drugi
strani pa se lahko takrat starSem pretirano
upira in kot nacin upora uporabi tudi so-
delovanje pri zdravljenju kroni¢ne bolezni
z vsemi posledicami, ki jih taksno upiranje
pusti na njegovem zdravju.*' Vpliv mlado-
stniStva na sodelovanje pri zdravljenju je
prikazan v Tabeli 1.

Prav tako ne smemo zanemariti vpli-
va kroni¢ne bolezni pri otroku na njego-
ve sorojence. Bratje in sestre otroka, ki mu
eden ali oba star$a naravno posvecata vel
pozornosti, lahko pozornost starsev iScejo
na zanje bolj ali manj ustrezne in koristne
nacine. Nekateri lahko razvijejo vedenjske
motnje, zaradi katerih se jim starsi bolj po-
svecajo, vendar pa tak$ne interakcije s starsi
lahko vedenjske probleme le $e utrjujejo in
otroka vnaprej oznacujejo kot problematic-
nega. Drugi pa so lahko pretirano ubogljivi,
ustrezljivi in zadcitniski do bolnega sorojen-
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ca, pri njegovi negi pomagajo in na ta nacin
zamujajo priloznosti za lasten psihosocialni
razvoj.>® Lahko pa je bolezen sorojenca za
ostale otroke v druzini tudi prednost, saj jim
omogoca, da razvijejo boljse zmogljivosti za
soocanje s stresom ter razvoj altruizma in
ob¢utka skrbi za drugega.’

4. Specialist otroske in
mladostnisSke psihiatrije
lahko pri obravnavi kroni¢no
bolnega otroka sodeluje
vrazli¢nih vlogah

4.1. Diagnosticiranje in zdravljenje
dusevne motnje pri otroku

Ob tem lahko otroku in druzini pomaga
pri prilagajanju na Zivljenje z dusevno mo-
tnjo ob kroni¢ni telesni bolezni. Z lece¢im
pediatrom sodeluje pri nac¢rtovanju zdra-
vljenja komorbidnih motenj, ki vkljucuje
usklajevanje zdravljenja z zdravili, psihote-
rapije in psihosocialnih ukrepov v druzini,
$oli in ostalih okoljih, v katera je otrok vklju-
cen.

4.2.Sodelovanje pri prepoznavanju
in odpravljanju neugodnih
psihosocialnih okolis¢in, ki
predstavljajo tveganje za

razvoj dusevnih motenj pri

otroku s kroni¢no boleznijo

V zaletnih fazah lahko pomaga prepo-
znati nefunkcionalne in patoloske oblike
zalovanja in pomaga klini¢nemu psihologu
pri vodenju druzine (ali posameznih ¢lanov)
skozi razlicne stopnje Zalovanja. Kot dru-
zinski terapevt lahko druzini pomaga pre-
poznavati in spreminjati neustrezne vzorce
komunikacije in vzpostaviti bolj funkcional-
no hierarhijo, saj je bolan otrok neredko v
polozaju najmocnejsega c¢lana. Z edukaci-
jo in svetovanjem lahko star§ema pomaga,
da bosta brez obcutkov krivde postavljala
ustrezne zahteve tudi bolnemu otroku in pri
njih dosledno vztrajala, hkrati pa enakovre-
dno namenjala ¢as tudi sorojencem. Lah-
ko pomaga prepoznati dusevne motnje pri
druzinskih ¢lanih, jih zdraviti ali usmeriti v

ustrezno obravnavo. V primeru, ko sumi na
zanemarjanje ali razlicne oblike zlorabe od
druzinskih ¢lanov ali drugih odraslih oseb,
lahko pritegne k sodelovanju druge strokov-
ne sluzbe (center za socialno delo, policijo)
in tako pomaga omogociti ustrezne oblike
pomoci otroku in druzini.

4.3. Pomoc pri razvoju programov
s podro¢ja preprecevanja
dusevnih motenj pri otrocih

s kroni¢no boleznijo

Glede na vecjo pogostost dusevnih mo-
tenj pri mladostnikih s kroni¢nimi telesnimi
boleznimi ter vse posledice (individualne,
socialne, druzbene, financ¢ne), ki jih le te
prina$ajo, so preventivni programi izjemne-
ga pomena in se vedno pogosteje vkljucijo
v smernice za obravnavo teh otrok.” Pri nji-
hovi pripravi je pomembno tudi sodelovanje
specialista otroske in mladostniske psihi-
atrije, ki s svojim strokovnim znanjem po-
maga pri oblikovanju celostne preventivne
obravnave.

4.4. Raziskovalno delo na podrocju
dusevnih motenj in kroni¢ne
telesne bolezni pri otrocih

Po opisanem bio-psiho-socialnem mo-
delu vpliva kroni¢na telesna bolezen na ra-
zvoj dusevnih motenj, a tudi dusevne mo-
tnje in stresni dogodki na razvoj in potek
kroni¢ne telesne bolezni. V raziskovanju
recipro¢nega patogenega in patoplasti¢ne-
ga vpliva teh stanj je predvsem zaradi velike
koli¢ine znanj z razli¢nih podrocij, ki so za
to potrebna, nujno interdisciplinarno so-
delovanje. Tako pri raziskovalnem delu na
omenjenih podro¢jih sodelujejo zdravniki
razli¢nih specialnosti (pediatri, psihiatri,
specialisti javnega zdravja, specialisti me-
dicinske genetike), klini¢ni psihologi in $e
mnogi drugi strokovnjaki.

4.5. Izobrazevanje strokovnjakov
o dusevnih motnjah priotrocih s
kroni¢nimi telesnimi boleznimi

Kot je ucil ze Hipokrat, je dolznost zdrav-
nika tudi stalno predajanje svojega znanja
kolegom.”” V danasnjem ¢asu to lahko po-
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teka tako v obliki neposrednega ucenja ob
bolnikih in njihovih druzinah kot v obliki
predavanj za razlicne strokovne kroge ter
objav v strokovnih revijah.

5. Zakljucek

Pri otrocih s kroni¢no telesno boleznijo
in njihovih druzinskih ¢lanih obstaja vecje
tveganje za razvoj duSevnih motenj, te pa
vplivajo na slabsi potek zdravljenja kroni¢ne
bolezni in tako bolnega otroka $e dodatno
ogrozajo. Zato je pomembno, da se tako pe-
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diatri kot tudi psihiatri, ki delajo z otroki s
kroni¢nimi telesnimi boleznimi, teh tveganj
zavedajo in jih pri celostni obravnavi otrok
in njihovih druzin upostevajo.

6.Zahvala

Avtorica se zahvaljuje Vesni Marki¢ za
pregled prispevka in koristne nasvete.

Uporaba kratic
SBT1 - sladkorna bolezen tip 1
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