Beteg gyermek sziilei vagyunk

ok apro tényezé segithet megterem-
S teni és fenntartani az Uj egyensulyt,
ami mind a krénikus beteg gyermek,
mind a csaladtagok szempontjabdl alap-
vetd fontossagu. Enhez ad segitséget jelen
tajékoztatonk.

STRESSZ ES LELKI TEHER

Amikor az orvos kimondja a krénikus be-
tegség diagnozisat, természetes reakcid
a szUl6k részérdl a szomorusag és blintu-
dat. Miben hibaztunk? Hol rontottuk el?
Mit kellett volna masként csindlnunk? Kell
koriltekintéssel megel6zhettiik volna? Az
is el6fordulhat, hogy haragot érez a parja,
s6t akar a gyermeke iranyaban.

Elsédlegesen azt kell tisztdznia maga-
ban, hogy egy krénikus betegség kialaku-
lasdért senki nem felel&s, és teljesen nor-
malis, ahogyan érez.

A feldolgozas és tovabblépés legjobb
madja, ha kdzvetlenil a gyermeke allapo-
tara 6sszpontositja figyelmét. Onkolégiai
gondozas alatt all6 gyermekek és szileik
bevondaséval lefolytatott tudomanyos ku-
tatdsok bebizonyitottdk, hogy kevésbé
szenvednek szorongastol és depressziotol
azok a szll6k, akik a mindennapi teendbkre
és az aktudlisan felmerilé probléméak meg-
oldasara fokuszalnak.

Egy tartésan beteg gyermek gondozésa
értelemszer(ien fokozott stresszel is jar. Tu-
domanyos vizsgalatokbdl ugy tlnik, hogy
bareza helyzet azanyak és azapak részéreis

BETEGTAJEKOZTATO N

Minden sziil6 természetes vagya, hogy biztositsa gyermeke egészségét, jollé-
tét és biztonsagat. Minden felborulnilatszik azonban, ha kideriil, hogy a gyer-
mek beteg. Kiilondsen nagy terhet ré a csaladtagok lelkére, de a mindennapi
életre is, amikor az is vilagossa valik, hogy hosszabb tavra kell berendezni
amegvaltozott életet, hiszen a gyermeknél kronikus betegséget diagnoszti-
zalnak az orvosok, példaul cukorbetegséget, autoimmun kérképet, asztmat
vagy tartés onkoldgiai utégondozast igényl6 daganatos megbetegedést.

hasonl6 stresszfaktorokat tartogat, az anyak
mégis magasabb szinten élik meg a stresz-
szes szitudciot. Ez valészintleg azzal fiigg
Ossze, hogy a legtdbb csaladban elsédle-
gesen az anya felel6s a gyermekek gondo-
zasdért, illetve altalanossagban a velik kap-
csolatos mindennapi teendék ellatasaért.
Ugyanezek a kutatasok arra is ravilagitot-
tak, hogy a beteg gyermek gondozasanak
lelkileg leginkdbb megterhel6 aspektusa
adolgok kézben tartdsa és iranyitasa feletti
kontroll elvesztése. llyen kontrollvesztéses
élmény lehet, amikor nincs eszkoze arra,
hogy gyermeke fajdalman enyhitsen, al-
lapotan javitson, vagy bizonytalansaggal
toltik el a jovovel kapcsolatos gondolatok.

A legfontosabb, hogy igyekezzen urra
lenni a stresszhelyzeten, hiszen lelkiallapo-
ta a gyermeke lelkidllapotara is kihat. Egy
1-es tipusu cukorbetegséggel é16 gyerme-
kek részvételével lefolytatott vizsgalatban
azt taldltdk, hogy stresszesebbnek élik
meg helyzetiket és gyakrabban kiizde-
nek depresszioval azok a gyermekek, akik
sziilei erésebb stressznek vannak kitéve. Es
ami még ennél is fontosabb, ez a helyzet
a terdpias compliance-re és ezen keresztul
a kezelés eredményességére, és a betegség
prognozisara is kedvezétlenil hat.

A stresszel valé megkiizdés leghata-
sosabb modja tdmogaté halé kialakitasa
gyermeke és az egész csalad kordil, és kdz-
ben sajat magarol sem szabad megfeled-
keznie (err6l késébb még lesz sz9).

A kronikus betegséggel él6 gyer-
mekek sziileinek fel kell késziilniiik
és gyermekiiket is felkésziteni arra,
hogy nem allhatnak 6rokké mogottiik

A GYERMEKKEL VALO
KAPCSOLAT

Amikor egy gyermekrél kidertil, hogy be-
teg, akkor a szlil6k hajlamosak tulfélteni ab-
béli aggodalmukban, hogy minden tamo-
gatést, segitséget és védelmet megadjanak
szamara. Eppen ezért tudatosan figyeljen
arra, hogy lehetéleg ne tartsa ,burokban”
gyermekét, és a sziilkségesnél jobban ne
korldtozza mindennapi tevékenységeit és
a kortarsaival valé kapcsolatait.
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I BETEGTAJEKOZTATO

A masik hiba, amibe krénikus beteg
gyermek szuléjeként beleeshet, hogy tul-
sagosan sokat enged meg neki, és nem al-
lit fel hatdrozott szabdlyokat és korlatokat.
Pedig a beteg gyermekek sem kiilonboznek
egészséges tarsaiktdl abban, hogy egyértel-
m és kdvetkezetes keretekre van sziiksé-
glik ahhoz, hogy biztonsdgosan és maga-
biztosan tudjanak mozogni a vildgban. Ezek
nélkul szorongdés és bizonytalansag ébred
bennik, elveszettnek érezhetik magukat.
Ezértaz észszerl és szeretetteljes szabélyok
még a szokasosnal is fontosabbak egy olyan
helyzetben, amikor maga a betegség ténye
is felboritja a gyermek megszokott vilagat.

NEHANY JO TANACS
A MINDENNAPOKHOZ

1. Beszélgessenek nyiltan a betegségrol
és arrdl a helyzetrél, amit a betegség hozott
az életiikbe!

Sok sziil6 vivédik magaban arrdl, hogyan
beszéljen gyermekével, illetve gyermeke
el6tt masokkal gyermeke betegségérdl. Bi-
zonyosodjon meg arrél, hogy a gyermek élet-
kordhoz, értelmiszintjéhez és érettségéhezil-
leszkedd nyelvezetet haszndl. Ne drassza el 6t
felesleges részletekkel, de neis hallgasson el
eléle fontos tényeket, és tigyeljen arra, hogy
gyermeke minden kérdésére kielégitd infor-
maciét kapjon. Mindekdzben ne feledkezzen
meg arrél, hogy ha gyermeke valamit nem
ért vagy félreért, akkor az elcsipett informa-
ciémorzsdak alapjan sokszor a ténylegesnél
sokkal sotétebb képet rak 6ssze magéban.
Abeszélgetések sordn térjenek ki a gyermek
érzéseireis, hiszen ez a helyzet szamara is ha-
talmas lelki megterhelést jelenthet.

2. A lehetéségekhez mérten Grizzék meg
a megszokott csalddi rutint és napirendet!

A gyermek és az egész csalad akkor
tud a leghatékonyabban funkciondlni, ha
a mindennapi csalddi események rendje
el6re lathato és allandé. A napi rutin fenn-
tartasa terjedjen ki a lefekvési és felkelési
id6k betartasara, illetve a rendszeres csa-
|adi étkezések idépontjaira is.
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3. Allitson fel hatdrokat és tegye vildgossd
gyermeke szdmdra, milyen viselkedést vdr el
téle!

Korabban mar roviden szo esett arrdl,
hogy a gyermek akkor érzi magat a legna-
gyobb biztonsédgban, haismeri a szabalyo-
kat, korlatokat és elvarasokat. Ez a beteg-
ség okozta elbizonytalanodott helyzetben
még inkabb létfontossdgu. Ebbe a kdrbe
tartozik megfelelé nevelési elvek feldllitdsa
és kovetkezetes betartasa is.

4. Ne menjen bele felesleges jdtszmdkba
gyermekével!

Ne feledkezzen meg arrdél, hogy kréni-
kus betegsége folytan idérél idére gyerme-
kéreis ratorhet a kontrollvesztettség érzése.
llyenkor akér egészen apré, kiilsé szemlélé
szamara talan értelmetlennek vagy jelen-
téktelennek tind dolgokban szereti érezni
- éskornyezetével éreztetni—, hogy ura sajat
életének és testének. Ennek megel6zésére
amikor csak lehet, ajanljon fel valasztasi le-
hetéséget gyermeke szédmara, példaul ab-
ban, mivel szeretné télteni a délutant vagy
melyik ruhat venné fel legszivesebben.

5. Torédjon sajdt magdval is!

Biztositson elegendd énidét sajat ma-
ganak, amikor csak 6nmagaval foglalkozik.
Téplalkozzon egészségesen, mozogjon mi-
nél tobbet, ne adja fel teljesen kedvenc sza-
badidds elfoglaltsagait, illetve maradjon
kapcsolatban barataival, j6 ismerdseivel.

6. Alakitson ki szoros egylittmdikddést
gyermeke iskoldjdval vagy évoddjdval!

Csak akkor varhat megfelelé tdmoga-
tast, megértést és segitséget gyermeke
irdnyaban a pedagdgusok részérdl, ha 6k
is pontosan tisztaban vannak gyermeke
betegségével, dllapotaval, esetleg specia-
lis igényeivel. El6fordulhatnak hosszabb
hidnyzasok a betegség kovetkeztében,
amikor az évodai vagy iskolai életbe valé
visszailleszkedés zokkendkkel jar. Az ilyen
helyzetek megkdnnyitéséért nagyon so-
kat tehet egy tdamogatd 6vodai vagy iskolai
kornyezet, ezzel egyszersmind minimalizal-
va a hidnyzasokbdl adédé lemaradast is.

Sziikség esetén vegye igénybe az iskola-
egészségligyi szolgalat, lehetdség szerint
aziskolai pszicholégus segitségét is.

7. Tdmogassa gyermekét az orvosi utasi-
tdsok pontos kévetésében!

Krénikus betegség esetén az érintett
gyermeknek is mielébb tisztdban kell len-
nie azzal, hogy éllapota tartds kezelést,
gondozast igényel. Ebbe beletartozik tob-
bek kdzott az is, hogy gydgyszereit akkor
is rendszeresen és pontosan kell szednie,
amikor éppen jol érzimagat és nem élimeg
allapotat betegségként. Az orvos utasita-
sait mindig magyarazza el gyermekének
vildgosan, roviden, érthetéen, a gyermek
életkoranak és szellemi fejlettségének
megfelelé6 megfogalmazasban.

A kezelésekkel kapcsolatos egylttmu-
kodés kialakitdsanak és fenntartdsanak
kilonos jelentésége van a felndttkor ki-
szobéhez kozeledve, amikor fel kell készite-
nie gyermekét arra, hogy hamarosan sajat
maganak kell majd ,menedzselnie” beteg-
ségét és a gyermekgydgyaszati ellatasbol
kikertlve egyedil kell majd eligazodnia
a feln6ttellatas keretei kozott is. Ezért ka-
maszkorban egyre inkdbb vonja be 6t az or-
vossal folytatott beszélgetésbe, majd id6-
vel hagyja, hogy ezeket a beszélgetéseket
maga folytassa le az orvossal. A kezeléssel
és orvosi vizitekkel kapcsolatos teend 6k ko-
zill egyre tébbet bizzon ra, példaul - termé-
szetesen utdlagos sziil6i kontrollal - maga
adagolja ki gyogyszereit, vezesse a tiineti
naplét vagy kérjen magdanak idépontot
a kovetkezé orvosi kontrollvizsgalatra.

igy gyermeke idével megtanulja, ho-
gyan tudja segitség nélkil intézni a beteg-
ségével 6sszefliggo feladatokat, egyszer-
smind segiti 6t abban, hogy mindinkabb
azt érezze, hogy képes 6nallé dontésekre
és kontrollja van teste és élete felett —anél-
kil, hogy ezzel dllapotat vagy a terapia
eredményességét veszélyeztetné.

EZ ATAJEKOZTATO NEM HELYETTESITI AZ ORVOSI KEZELEST. A BETEGEK
SZAMARA KESZITETT MASOLATOKTOL ELTEKINTVE FELHASZNALASA
CSAK A KIADO [RASOS HOZZAJARULASA NYOMAN ENGEDELYEZETT.





