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2.
ADAPTACIJA PORODICE NA BOLEST

Linda je sedela u kolima pored svog supruga, umorna ali relaksirana
posle divnog dana provedenog na morskoj obali. Uzivala je u zalasku sunca
kad su stali na semaforu na putu ku¢i. Iznenada je ¢ula Skripu guma, a onda
prasak i snazno je poletela unapred, ali ju je zadrZzao pojas. Neka kola su ih
udarila od pozadi. Pomislila je u trenu kako je dobro sto imaju tako jaka ko-
la i pojaseve za decu kada je upitala da li su svi dobro. Osvréudéi se videla je
samo dvoje od svoje dece, a onda se sledila kada je videla svoju sedmogodi-
$nju kéerku na podu i da joj je glava sva u krvi. Ona nije vezala pojas i zado-
bila je teSku povredu lobanje kada je udarila glavom u dovratnik.

Ovaj tragi¢ni dogadaj je predstavljao prekretnicu za porodicu, pocetak
prave nocne more. Dete je preZivelo, mada je u prvih nekoliko strasnih nede-
lia i to bilo neizvesno. Za to vreme, roditelji su sedeli pored njenog kreveta ili
su nestrpljivo oCekivali njen povratak iz operacione sale gde su hirurzi poku-
Savali da saniraju teske povrede. Porodicni Zivot je u ovih nekoliko nedelja
gotovo prestao, a drugo dvoje dece je ¢uvao kogod je stigao. Roditelji su za
njih imali malo vremena. Kada su bili kod kuce, bili su prezauzeti; otac je
mnogo pio, a majka je bila razdrazljiva.

Porodica se obradovala kad je devojcica najzad izasla iz bolnice; vero-
vali su da je njihovim brigama najzad dosao kraj. Medutim, trebalo je da
prode mnogo meseci da shvate da su zauvek izgubili svoje pametno, lepo i
veselo dete. Na njenom mestu je bila izobli¢ena devojcica koja je jedva ho-
dala, mogla da izgovori samo nekoliko reci i Cesto vristala. Porodica se neko
vreme borila, isla u udaljenu bolnicu na sve preglede kod pedijatra, radnog
terapeuta i fizioterapeuta. Podvrgnuti su mucnoj proceduri neophodnoj za
upucivanje deteta u specijalnu Skolu. Porodicni Zivot je potpuno zamro.
Ostala deca su postala nesrecna i popustila u skoli. Roditelji su izgubili prija-
telje. Postajali su sve razocaraniji i depresivniji. lako su preduzimali sve Sto su
im stru¢njaci savetovali, dolazilo je do neznatnog poboljSanja. Poceli su da
se svadaju sa stru¢njacima i nisu redovno dolazili na sastanke. Zbog toga su
okvalifikovani kao teski za saradnju.

Slu¢ajno su, medutim, poceli da se vidaju sa lekarkom iz terenske slu-
Zbe iz njihovog doma zdravlja koja ih je posecivala u toku nekoliko nedelja u
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njihovoj kudi ili u ambulanti. PaZljivo ih je sluSala i pomogla im da shvate sta
se sa njima desava. Ona nije pokusala da otkloni njihove probleme, ali im je
pomogla da navedu sve svoje brige, da razjasne problem i da razmisle o na-
¢inima adaptacije. S njihovog stanovista, najvaznije je bilo to sto ih je posto-
vala i polako su na to reagovali. Dete nije izleceno, ali su drugi ¢lanovi poro-
dice poceli da se osecaju bolje i poceli da funkcionisu kao celina. Imali su
smer i cilj. Roditelji su jos uvek radili sa stru¢njacima, ali su se mnogo vise
oslanjali na sebe, interesovali se $ta je prepisano i sami donosili konacne od-
luke.

Kada su deca povredena ili hendikepirana, potrebna im je fizicka i
licna paznja a to pogada sve ¢lanove porodice. Na relativno trivijalnom -
nivou, jedan od roditelja mora da prestane da kuva, Cita ili gleda televizi-
ju da bi pazio na dete, zagrlio ga ili poljubio modricu da brze prode. Ako
je dete bolesno, roditelji postaju zabrinuti, moraju da se organizuju oko
¢uvanja deteta dok jedan roditelj vodi drugu decu u 3koluy, ili moraju da
odvoje vreme za odlazak lekaru op3te prakse. Dolazi do odsustvovanja s
posla, a drugoj deci se ne poklanja paznja. Ovakve posledice su rutinski
deo porodi¢nog Zivota, ali kad je u pitanju hronicna bolest, one postaju
nadin zivota. Anksioznost moze postati pravilo, obaveze van kuce nemo-
guce, duznosti oko ¢uvanja dece sve vece, ukljuéujudi i odlaske kod
stru¢njaka, pa ¢ak i odsustvovanja od kuce zbog prijema u bolnicu.

Svaka bolest namece specifi¢ne probleme detetu i porodici. Ovi
problemi variraju u zavisnosti od prirode, ucestalosti, uodljivosti i tezine
simptoma, od stepena do koga onesposobljavaju ili ugrozavaju zivotiod
neophodnih mera lecenja. Svako stanje namece specifi¢ne stresove i po-
sebne zahteve izdrzljivosti deteta i porodice. Za sve njih je, medutim, za-
jednicka potreba za fizickom, psihickom i socijalnom adaptacijom. To va-
7i kako za dijabetes ili ekcem, tako i za leukemiju, galaktozemiju, ostece-
nje vida ili anemiju srpastih celija. Deca i njihovi roditelji moraju da se
promene i prilagode nizu nezeljenih i neprijatnih okolnosti, a procesi pri-
lagodavanja su toliko mnogobrojni koliko i odnosi medu njima. Moze se
zaista reci, ¢ak i u okviru jedne kategorije neke odredene bolesti, da pro-
blemi sa kojima se porodica suocava viSe zavise od samih ljudi nego od
bolesti koja je u pitanju.
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Za uspesan rad sa porodicama, za komunikaciju koja obezbeduje
pruzanje pomodi potrebno je ne samo poznavanje odredenih bolesti,
vec isto tako i poznavanje porodice. Ovo se moze obezbediti jedino pa-
Zljivim slusanjem ¢lanova porodice, u okviru dijaloga koji pospesuje
otvorenost komuniciranja. Kako se pedijatrijske sluzbe retko kada direkt-
no i sistematski bave ovim pitanjima, mnogi od nas ne znaju mnogo o
prilagodavanjima potrebnim u borbi sa problemom. Da bi se pomoglo
roditeljima i deci kao ljudima neophodno je jasno razumevanje proble-
ma sa kojima se suocavaju, kako oni shvataju dogadaje i njihove nacine
adaptacije. Stoga ¢u otpoceti sa razmatranjem opstih uticaja koje imaju
bolest i nesposobnost prema podacima iz istrazivackih studija, a pre opi-
sa okvira koji omogucuje smisaonu pomo¢ u procesu adaptacije uz de-
taljno ilustrovanje vrsta problema sa kojima se suocavaju roditelji i njiho-
va deca. lako ¢u Eesto u knjizi koristiti re¢ 'roditelji’ u mnozini, ona ¢e
oznacavati roditelje uopite a ne u smislu da u odredenoj porodici ima vi-
Se od jednog roditelja.

Posledice bolesti i ometenosti u razvoju

Istrazivacke studije u oblasti pedijatrije ukazuju na visoke nivoe psi-
holoske i socijalne uznemirenosti. Verovatnoca da ¢e obolela deca imati
psiholoske poremecaje (probleme u ponasanju i emotivne teskoce) je
dvostruko veéa no u zdrave dece (Cadman et al., 1987), a ove smetnje
mogu se zadrzati i vise godina posle izlecenja, kao u slucaju dece koja su
prebolela rak. Stopa pojave smetnji se krece od oko 20% do 25%, prema
10% do 15% u zdrave dece. Ukoliko je dete i hendikepirano, stopa smet-
nji se penje i kre¢e od 30% do 35%. Bolest, kao i toksicnost leCenja, mo-
gu takode direktno uticati i na kognitivne i akademske funkcije, kao i pat-
nja, problemi u ponasanju, odsustva iz skole i druge porodicne teskoce.

Prirodno, roditelje veoma pogada bolest dece, tako da ¢ak 33% ro-
ditelja dece obolele od raka, ¢ak i pri povlacenju bolesti, pate od tako te-
gkih depresija i anksioznosti da im je potrebna stru¢na pomoc (Hughes i
Lieberman, 1990). U nedavno zavr$enoj studiji radenoj sa jednim od mo-
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jih studenata, utvrdeno je da je 31% majki dece sa dijabetesom imalo ta-
kav nivo stresa koji bi iziskivao pomoc¢ stru¢njaka za mentalno zdravlje.

Problemi u komunikaciji i odnosima su takode cesti, i ogledaju se u
povecanim bra¢nim smetnjama, ako ne i razvodu (Sabbeth i Leventhal,
1984). Ovo ukazuje na to da porodice mozda nece funkcionisati dobro
kao zajednica u slu¢aju hroni¢nog oboljenja i smetnji u razvoju. Postoje i
dokazi o povecanim smetnjama brace i sestara, ukljucujuci razdrazljivost,
povlacenje od drustva, ljubomoru i osecanje krivice, popustanje u uce-
nju, probleme u ponasanju, anksioznost i nisko samovrednovanje. lzgle-
da da je osnovni problem prekid u drutvenim odnosima, posebno saro-
diteljima, kao i osec¢aj zanemarenosti u odnosu na obolelo dete.

Ajzer (Eiser, 1990) i Garison i MekKvistn (Garrison i McQuiston, 1989)
dali su sveobuhvatan pregled nalaza istrazivanja koji se navodi u gor-
njem tekstu. Ovi rezultati se usredsreduju na negativno i ekstremno, i
mora se priznati da postoje znatne razlike u stepenu prilagodavanja po-
rodice. lako svi ¢lanovi porodice dozivljavaju prilican stres i oseanje ne-
srece u razli¢itim periodima bolesti deteta, nailazi se na veliki raspon re-
akcija od onih koji se izuzetno dobro adaptiraju do onih koji se slome. Ni-
vo adaptacije i nacini na koje ljudi savladavaju probleme sami po sebi
predstavljaju vazna pitanja, ali oni takode imaju uticaja i na tok bolesti i
obim njenog efikasnog lec¢enja. Iz oba ova razloga je stoga vazno shvati-
ti procese adaptacije tako da budemo u stanju da unapred otkrijemo one
koji ¢e najvise biti izlozeni riziku.

Medutim, ne postoji dobro razumevanje procesa koji ucestvuju u
adaptaciji. To otezava predvidanje nivoa prilagodenosti neke pojedinac-
ne porodice, njihovih metoda savladavanja problema, ili faktora koji do-
prinose ovom procesu. PredloZeni su i modeli (na primer, Wallander et
al,, 1989) koji razmatraju interakciju izmedu faktora rizika i faktora otpo-
ra. U faktore rizika, na primer, spadaju karakteristike bolesti, zahtevi u po-
gledu nege, i udruzeni i/ili nezavisni stresori. U faktore otpora spadaju
sve individualne, interpersonalne i opstije ekoloske snage koje omogu-
¢uju ljudima savladivanje problema. Pretpostavlja se da su ovi faktori u
medusobnoj vezi i da imaju i direktan i indirektan uticaj na prilagodava-
nje u fizickom, socijalnom i emotivnom smislu.
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lako ovakvi modeli mogu biti od koristi, samo istrazivanje je bilo
ograniceno, tako da zakljucci ostaju priblizni i nepotpuni. Pless i Nolan
(1991) dali su najnoviji pregled faktora za predvidanje adaptacije speci-
fi¢no u dece, dok su Aiser (1990) i Garrison i McQuiston (1989) posmatra-
li porodicu kao celinu. Rezultati ukazuju na sledece:

> Kategorijom bolesti se ne moze jasno predvidetii mogucnost
adaptacije, iako je u dece sa disfunkcijom mozga, nesposobnoscu
ili oStecenjem cCula veca ucestalost psihosocijalnih problema.

> Tezina bolesti prema proceni roditelja (ne strucnjaka) je u vezi sa
losijom adaptacijom.

> Sa povecanjem stepena iscrpljenosti i bola dolazi do prateceg
povecanja psiholoskih smetniji.

> Bolesti sa visokim stepenom verovatnoce fatalnog ishoda udruzene
su sa visim nivoima psiholoskog poremecaja, kako u dece tako i u
njihovih roditelja.

> Vidna uocljivost bolesti izgleda da najavljuje dobru adaptaciju
deteta. Ovo mozda stoga 3to su smetnje uocljive posmatracu
i stoga izazivaju manje problema kako za roditelje tako i za
decu u odnosu na ljude oko njih.

> Socioekonomski status ne prati uvek nivo adaptacije bilo
deteta bilo roditelja.

> Pol deteta ne utice na prilagodavanje.

> Psiholo3ki problemi u dece izgleda da se povecavaju sa odrastanjem
deteta, sa adolescencijom kao posebno uznemirujuéim periodom.

> Porodicne varijable kao $to su otvoreno, posteno komuniciranje,
odsustvo konflikta, porodi¢na kohezija, emocionalna izrazajnost i
porodi¢na stabilnost prognoziraju sposobnost deteta i porodice
da savladaju situaciju i kontroliSu bolest.

> Veli¢ina porodice, bra¢no stanje i etnicka pripadnost izgleda da
ne ucestvuju u prognozi prilagodavanja deteta ili roditelja.

> Depresija roditelja i lose zdravlje povecavaju rizik nastanka
problema u deteta.

> Istrovremene stresne situacije, kako u okviru tako i izvan
porodice, prognoziraju ishod adaptacije u majke i deteta.
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> Prethodni ozbiljni psiholoski problemi roditelja udruzeni
su sa tesko¢ama prilagodavanja na bolest.

> Postoje neki dokazi da je veca starost roditelja u vezi sa ve¢im
stepenom adaptacije.

> Drustvena ili emotivna podrska, ukljucujudi i zadovoljstvo
brakom, su u vezi sa stepenom adaptacije roditelja i deteta.

Razumevanje adaptacije: Okvir

lako su ovi rezultati istrazivanja vazni i potencijalno korisni na mno-
go nacina, oni nam ne govore mnogo o specificnim porodicama. Pruza-
nje efikasne pomodi roditeljima a na taj nacin i porodici kao celini, izisku-
je razumevanje pojedinaénih roditelja, nacina njihove interakcije, nacine
na koje se adaptiraju na pojavu hroni¢ne bolesti i vrste problema sa koji-
ma se susrecu tokom ovog procesa. Stoga ¢u dati okvir koji razjasnjava
psiholoske procese putem kojih pojedini roditelji doZivljavaju nove i po-
tresne dogadaje i kako se na njih adaptiraju. Istovremeno, pokusacu da
ilustrujem mnoge probleme i pitanja sa kojima se moraju suociti tokom
produzene krize izazvane hroni¢nom bole$¢u i nesposobno3cu.

Za ovo §to imam da kazem mnogo dugujem radu Dzordza Kelija,
psihologa, koji je smislio teoriju izgradnje li¢nog koncepta (konstrukta).
Opsirni opisi ove teorije se mogu naci, na primer, u Kelly (1991) i Banni-
ster i Fransella (1986).

U cilju razumevanja adaptacije roditelja, pretpostavicu da je svaka
osoba, odrastao ili dete, slicna nau¢niku, u smislu da se u na3oj glavi stal-
no odvija proces izgradnje teorije ili modela o nasem svetu kako bismo
predvideli 3ta ¢e nam se desiti. Znacaj anticipacije je u tome 5to nam
omogucuje efikasnu adaptaciju, nasuprot Zivotu u stalnom stanju straha
kada nikad ne znamo &ta ce se desiti. Svaka osoba izgraduje jedinstven
model, koji se zasniva na njenom licnom iskustvu. Jedinstvenost svakog
ovog modela obja3njava ¢injenicu 3to ljudi tako razlicito reaguju na do-
gadaje. Pretpostavka je, stoga, da nije dogadaj taj koji odreduje nase re-
akcije i osecanja, ve¢ nasa individualna tumacenja (ili konstrukcije) doga-
daja.
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lako je individualni model, ili sistem konstrukta, razumno stabilan on
ipak podleze proveri dozivljaja koji se odigravaju. Kao i u slucaju naucni-
ka, svako od nasih predvidanja je neka vrsta hipoteze, i nas postupak u
odnosu na svako takvo predvidanje predstavlja neku vrstu eksperimen-
ta, koji sluzi za potvrdu vrednosti ili nistavost hipoteze u zavisnosti od is-
hoda. Na primer, majka koja je izgradila koncept da je njen sin neverovat-
no snazan i hrabar jer mirno podnosi stalnu potrebu za uzimanjem uzo-
raka krvi, bila je prenerazena kada je on odjednom poceo da vristi i da se
opire, i odbio da saraduje u ovom postupku. Njena hipoteza u vezi sa
ovim aspektom ponasanja njenog deteta morala je dramaticno da se iz-
meni. Ona je morala da ponovo razmisli o tome $ta mu se deSava, i da
smisli druge nacine kako da mu pomogne da savlada problem.

Kao sto ¢emo videti, proces pruzanja pomodi roditeljima sastoji se
od ispitivanja, zajedno sa njima, hipoteza koje imaju o svom svetu kako
bi se one razjasnile i izmenile, ukoliko je to potrebno. Nacin da se ovo po-
stigne je uglavnom putem razgovora i slusanja, ali postoje i razliciti dru-
gi metodi koji se mogu primeniti. Da bismo ilustrovali model koji roditelj
mozda ima o svom detetu, zeleo bih da opiSem ono 5to bi se moglo na-
zvati skicom karaktera deteta. Medutim, sli¢ni metodi se mogu primeniti
da se razjasne bilo koji drugi aspekti konceptualnog (konstrukt) sistema
roditelja.

Od roditelja se jednostavno zatrazi da opiSe svoje dete (ponasanje
ili licnost deteta) sto je mogucno detaljnije, i sve 3to se kaze doslovno se
zapisuje. Ovo se moze uraditi zahtevom roditeljima da napidu skicu, ili
umesto toga snimanjem na kaseti dok oni govore. Slededi opis je dobijen
od oca ¢ija je glavna briga bila nepouzdanost njegove cerke da sebi daje
injekcije insulina:

‘Ona je sada izuzetno neprijatna. Ranije je bila tako poslusna. Uradila
bi sve $to bi joj se reklo. Imali smo tako dobar odnos. Sada... pa! Izgleda kao
da hoce da me provocira. Ja pokusavam da budem dobar otac, i brinem se
zbog njenog dijabetesa, ali ako pomenem bilo Sta u vezi sa njenim injekcija-
ma, ona &ini sve da uradi nesto sto bi me naljutilo. Ako je pitam da li je uze-
la insulin ona kaze ‘Ne secam se'... Kad god joj bilo Sta kazem ona poéne da
vristina mene.’
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Ovim paragrafom pocinje da se dobija slika o konceptu koji ovaj
otac koristi za predstavljanje svoje adolescentne cerke. On odrazava je-
dinstveni model koji je on izgradio na osnovu svog iskustva sa njom, ia-
ko to odgovara, ili, u ovom slucaju, mozda ne odgovara modelu koji su iz-
gradile druge osobe, kao na primer njegova cerka ili njegova zena. Nje-
gova Cerka, na primer, uopste se ne slaze sa njim; ona smatra za sebe da
dosta razumno vodi racuna o svom dijabetesa, ali svog oca ne dozivljava
kao ‘dobrog’ ili ‘zabrinutog’, ve¢ kao nekog ko se samo mesa i 'nikada ni-
je bio zainteresovan za mene, nego samo za moju bolest'.

Ocev opiti model ili sistem konstrukta sacinjen je od nekoliko spe-
cifienih koncepata kao $to su ‘ona je izuzetno neprijatna’ ili ‘provociraju-
¢a’ ili ‘¢ini sve... da me naljuti’. Svaki od ovih navoda predstavija specifi-
¢an koncept/konstrukt na osnovu koga on ocekuje ili predvida njeno po-
nasanje. To su one strane njegove Cerke koje on primecuje ili su od zna-
¢aja za njega. Svaka od njih ne predstavlja izolovano primecivanje, vec je
u vezi sa svim njegovim drugim predstavama i tako grade organizovani
model ili sistem, u kome ¢e neki od konstrukata biti vazniji (superordini-
rani) od ostalih po tome $to ¢e imati dublji smisao. Takode je jasno daje
nacin na koji on izgraduje koncepte o sebi u dubokoj vezi sa njegovom
izgradnjom predstava o njegovoj cerci, jer u svojoj predstavi o sebi on
‘pokudava da bude dobar otac’.

Ono $to je mozda najvaznije shvatiti u razmatranju ovog primera ini-
divudalnog modela jeste da ono 3to neka osoba vidi ne mora neophodno
direktno odrazavati i stvarnost. To je stvarnost te osobe, a zadatak u pru-
7anju pomodi je da se otkriju postojeci konstrukti neke osobe, da im se
pomogne da ih provere, i da im se pruzi pomoc da nadu korisniji model
koji omogucuje tacnije predvidanje. Na ovaj nacin pojedini roditelj ¢e biti
spremniji da se adaptira na bilo kakve situacije koje ga okruzuju. Trebalo
bi, medutim, imati u vidu da nam gornji primer prikazuje samo konstruk-
te koje je ovaj otac uoblicio u reci. Mogu postojati i mnogi drugi koje on
koristi a koje nije naveo, koje nije u stanju da uoblici u redi, ili kojih mozda
¢ak nije ni svestan. U stvari, ve¢i deo onoga o cemu se radi u ovoj knjizi je-
ste proces koji omogucuje roditeljima da slobodno govore, da ispitaju
svoje konstrukte, da otkriju nacin na koji se konstrukti povezuju, a mozda
i da postanu svesni konstrukata koje nesvesno koriste. Ovde bi se moglo
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zakljuciti, na primer, da pomenuti otac ne shvata obim u kome on zame-
njuje svoje konstrukte o bolesti sa konstruktima koje ima o svojoj Cerci.

Suocavanje sa dijagnozom

Model koji roditelj koristi da shvati svoj Zivot odvija se, uglavnom,
sporo. Nacin na koji roditelji vide svoju decu i sebe kao roditelje moze u
nekim trenucima da se nesto brze menja kao, na primer, pri rodenju de-
teta, ali se verovatno, inace, relativno sporo menja sa odrastanjem dete-
ta. U trenutku postavljanja dijagnoze neke teske bolesti, medutim, dola-
zi do dramaticne, vece i nagle promene. Ovo je ozbiljna kriza, trenutak
kada mora do¢i do brze i znacajne promene u modelu i ponasanju rodi-
telja.

Pri otkrivanju dijagnoze, roditelji ¢esto opisuju stanje Soka, obamr-
losti ili zbunjenosti. Oni govore da nisu u stanju da shvate 5ta im se go-
vori. Opisuju vrtlog pitanja, slika i ideja u glavama.

I tako se to nastavljalo, misli su sustizale jedna drugu u krug kao
pacovi u kavezu, tokom Citave noci.

(Byard 1991, str. 47)
‘Cuo sam ga kada je rekao da treba da se podvrgne operaciji, ali nisam
¢uo nista vise. Uopste nisam imao predstavu o c¢emu govori.”

Ovo predstavlja stanje izuzetne anksioznosti. Roditelji su svesni da
su dogadaji sa kojima se iznenada suocavaju izvan dometa njihovih kon-
cepata (konstrukata). Njihov izgradeni sistem l<onstrukata, nacin na koji
su tumacili svet odjednom postaje besmislen, ili bolje re¢i, njegov smisao
je neizvestan posto se svet odjednom izmenio. Uznemirena zbunjenost
je prolazno stanje u kome nisu u stanju da shvate $ta se desava. Nisu u
stanju da vrie trenutna ili dugoro¢na predvidanja o bilo emu, posto u
ovom trenutku nemaju izgradeni model 0 ovom novom svetu.

Proces adaptacije pocinje odmah, ali saznanje o bolesti je tek poce-
tak. To je proces u kome roditelji ‘moraju da izmene svoje konstrukte ka-
ko bi smestili nove i nepredvidene dogadaje. Ovo se moze odigravati ko-
rak po korak, ili se moze odigrati dramati¢no i iznenada. Proces nije brz,
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posto ¢e promene u sistemu konstrukata verovatno biti temeljne i obu-
hvatne, a dogadaji se odvijaju neujednaceno, na primer, sa pojavom no-
vog simptoma ih potrebom za daljim operativnim zahvatom. Neizve-
snost se javlja sa pojavom svakog novog stupnja bolesti, a roditelji se
moraju menjati svakoga puta. Na primer, oni moraju prvo da prihvate da
dete ima sr¢ano oboljenje, a zatim da je potrebna operacija. Oni moZda
zatim mogu da se pomire sa ¢ekanjem na operaciju, ¢ak iako je detetov
7ivot izloZen riziku, a u jednom trenutku ¢e zatim morati da savladaju i
uznemirujucu informaciju (na primer da se rizik od smrtnog ishoda pri
operaciji na otvorenom srcu krece od 12% do 18%).

Sistem konstrukata koji je postojao pre otkrivanja dijagnoze jo3
uvek postoji posle prvobitnog $oka, i moze da rukovodi procesom adap-
tacije u toku perioda ponovne izgradnje roditeljskog modela. Ovo je u
velikoj meri proces proveravanja hipoteza i eksperimentisanja, kao 5to je
to ranije pomenuto, i mora da se zasniva na onome 3to roditelji vec zna-
ju. Oni pokusavaju da shvate bolest u odnosu na ono 3to su uobicavali da
misle. Na primer, jedna Zena je brizljivo ispitivala $ta je njeno dete jelo, da
li je bila jednostavno umorna, i da li je u okolini postojao neki virus. Tako
je ona uvek shvatala bolest. Tokom izvesnog vremena zadrzala je model
o bolesti kao o necem trivijalnom i kratkoro¢nom, iako je njeno dete obo-
lelo od leukemije. Mozda bi se mogla optuziti za poricanje, ali ona je u
stvari zadrzavala prvobitne konstrukte kako bi i dalje mogla da razume i
da proverava svoje hipoteze.

Druga krajnost je jedna majka koja se izgleda oduvek bojala da ce
njeno dete umreti, tako da je verovala da njenom detetu preti bliska smrt
posle postavljanja dijagnoze dijabetesa. Ona je koristila ranije postojece
konstrukte i jednostavno nije imala prilike da ih pravilno proveri posto su
je i lekari i medicinsko osoblje obelezili kao neuroticara, pa je nisu ni pro-
pisno saslusali.

Specifiéna podruéja promene i problemi

Da bismo ilustrovali promene i probleme na koje se nailazi pri adap-
taciji na dijagnozu, razmotricu sistem konstrukta sa raznih strana. Name-
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ra je da se pokaze sva raznolikost konstrukcija i promena, kao i obim pro-
blema i pitanja. Ono 3to se iznese nece se odnositi na sve roditelje, posto
je svaki jedinstven i ima sistem konstrukata svojstven samo njemu, kako
po sadrzaju tako i po organizaciji. Ova velika razlic¢itost se moze jedno-
stavno ispitati putem razgovora sa roditeljima o njima samima i njihovim
porodicama, i ¢itanjem onoga 3to imaju da napidu o svojim dozivljajima
(na primer, Cooper i Harpin, 1991). Medutim, na op$tem nivou e posto-
jati izvesna sli¢nost u tome 3to e svaki roditelj imati podsisteme konstru-
kata, ¢ak i pre postavljanja dijagnoze koji se, na primer, odnose na: svako
od njihove dece, njihovog bra¢nog druga/partnera, na prosirenu porodi-
cu, prijatelje i susede, sve aspekte svakodnevnog Zivota (kuca, kola, no-
vac, itd.), i u pogledu svoje opste Zivotne filozofije. Ispitacemo redom
svaki od ovih podsistema, ali ¢emo poceti sa najupadljivijim podru¢jem
promene, roditeljskim konstrukcijama/predstavama o bolesti. U trenutku
postavljanja dijagnoze roditelji ¢e imati veoma mali broj konstrukcija o
bolesti, i upravo tu mora do¢i veoma brzo do ogromne promene.

Konstrukti o bolesti

Kada im se saopsti da je njihovo dete obolelo od hroni¢ne bolesti
(na primer, leukemije ili spine bifide) za vecinu roditelja ovo u pocetku
nece biti razumljivo. Oni se suocavaju sa stanjem neizvesnosti, koje se
kre¢e od potpunog neznanja (‘Prosto nikada nisam ¢uo da postoji Fallo-

tova tetralogija’*)) do izvesnog ograni¢enog znanja (‘Davao sam prilog za
leukemiju, ali u stvari nisam znao 3ta je to’). Oni stoga dozivljavaju veliki
strah, da ne kazemo uzas. Cak i u slu¢aju kada roditelj zna dosta o bole-
sti, jos uvek postoji ogromna neizvesnost u pogledu vecine dijagnoza
posto sve bolesti imaju razli¢iti tok, i stoga je tesko davanje specificnih
prognoza.

Zbog odsustva konstrukta, u ovom trenutku nije iznenadujuce da
se u pocetku moze sresti najgora moguca slika. Ovo stoga jer je lakse
predvideti §ta se gubi. Svakako da i3¢ekivanja mogu ici u krajnost u mno-
gim slucajevima, ili u preteran optimizam ili pesimizam. Roditelji cesto
pocinju sa pogre$nom informacijom ili pogresnim konstruktom verujudi,
na primer, ili da se svi tumori mogu jednostavno odstraniti, ili da oni au-
tomatski znace smrt. Jedna porodica je, sasvim razumljivo, mislila da se

*) Kongenitalni deformitet srca (prim.prev.)
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re¢ ‘maligno’ koristi da okarakterise njihovo dete kao zlo, a ne suprotno,
da se ona odnosi na rak.

Proces izgradnje sistema konstrukta o bolesti otpocinje odmah, ia-
ko moze ostati problemati¢an i godinama posle postavljanja dijagnoze.
Roditelji pocinju da sticu informacije o simptomima bolesti, uzrocima,
prognozi i lecenju, uklju¢ujudi i vestine potrebne za izvodenje potrebnih
testova i mera lecenja (na primer, upotrebe kremova, inhalatora, davanja
injekcija ili testove mokrace). Medutim, proces sticanja informacija se
ogromno razlikuje od jednog do drugog roditelja zbog razlika u sposob-
nosti u¢enja, razumevanju, prethodnom znanju, pristupu informacijama
i drugih li¢nih osobina. Neki roditelji, na primer, zelece da saznaju svaki
detalj, bez obzira kako uZasan bio, dok drugi Zele malo da znaju. Neki ze-
le da budu vrlo sigurni $ta ih ¢eka u buducnosti, dok drugi jednostavno
prihvataju sta donosi dan za danom: 'Zivim za danas. Ne Zelim niSta da
znam o sutra, a pogotovo o iducoj godini'. Iz ovih razloga, razvoj bolesti
moze doneti tragi¢na iznenadenja (na primer, pojava smetnji u radu be-
Sike, bubrega, i intelektualne teskoce u slucaju spina bifida). S druge stra-
ne, ovo ne mora uopste predstavljati iznenadenje, kao u slucaju majke
koja nije mogla da prestane da se brine zbog daljeg pogor3anja bolesti
njenog sina, iako je moguc¢nost da do ovoga dode bila udaljena.

Sticanje adekvatnog razumevanja bolesti od strane roditelja pred-
stavlja problem koji se stalno postavlja. Jedna majka koja nijednom u to-
ku sedam godina nije dobila adekvatnu dijagnozu za relativno blage ne-
uromisiéne smetnje svog sina, odjednom je iznela svoju zabrinutost (ko-
ja nije bila opravdana) da njeno dete pati ili od bolesti motornih neurona
ili multiple skleroze. Ovakvi problemi se javljaju usled nekoliko razloga:

- Stru¢njaci ¢esto daju premalo informacija, ili ih ne daju u pravo vreme
i na pogodan nacin.

- Roditelji mozda imaju ogranicen pristup informacijama iz drugih
izvora (na primer, iz pisanih materijala) posebno ukoliko engleski
nije njihov materniji jezik ili ukoliko su loe obrazovani i/ili
ekonomski ugrozeni.

- Prijatelji i poznanici mogu davati netacne i Cesto kontradiktorne
informacije.
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< Bolesni proces se moze odvijati veoma sporo.
- Toki prognoza se ne mogu predvideti.

Do odredenih problema dolazi kada je uzrok bolesti nepoznat kao,
na primer, u slu¢aju nespecifi¢cnog zastoja u razvoju. Medutim, ovo se do-
nekle moze ublaziti ukoliko sindrom ima ime (na primer, autizam ili Noo-

nanov sindrom”) ).

Najvaznija stvar je, prirodno, obim do koga se bolest moze leciti,
ublaziti ili zadrzati njen razvoj. Tamo gde se malo $ta moze udiniti, rodi-
telji se suocavaju sa zadatkom da se pomire sa ovom cinjenicom. Proces
¢e se razlikovati od roditelja do roditelja, odnositi se na druge aspekte
njihovog sistema konstrukta, na primer, na njihovu predstavu o sebi. Za
neke ¢e dijagnoza predstavljati samo jos jedan znak njihove zivotne ne-
sposobnosti da uti¢u na ono 3to im se dogada. Za druge, pak, ovo ce bi-
ti prvi put da ikada dozZive nesto $to nisu bili u stanju da kontroliSu. Vedi-
na roditelja ¢e, 3to nije neprirodno, proveriti hipotezu da je pedijatar po-
gredio. Mnogi ¢e ovo uciniti jednostavno samo u mislima, ili u razgovoru
sa njima bliskim osobama. Neki roditelji ¢e to uciniti putem trazenja jo3
jednog misljenja. Neki ¢e se upustiti u alternativnu medicinu. Mali broj
roditelja, medutim, krenuce na ocajnicko i, na zalost, bezuspesno traga-
nje za daljim informacijama i stru¢nom pomoci u nacionalnim, ili ak me-
dunarodnim okvirima, tragajuci za lekom. Dobar odnos izmedu struc¢nja-
ka i roditelja moze uciniti ovo nepotrebnim.

Cest problem za roditelje je vrednovanje relativnih troskova (fizic-
kih, finansijskih, emocionalnih) i koristi od postojeceg lecenja njihovog
deteta. Ovo se posebno uocava kada se dete podvrgava bolnim ispitiva-
njima i tretmanima (na primer, lumbalne punkcije i aspiriranja kostne sr-
7i), iscrpljujuéim (na primer, hemoterapija) ili opasnim kao 3to je to slucaj
sa nekim hirurskim zahvatima (na primer, kod oboljenja srca). Roditelji se
stalno nalaze u zastrasujucoj situaciji da odlucuju Sta treba da urade, od-
meravaju ‘poznato tetno dejstvo lecenja sa ¢esto nepoznatim koristima
od njega. Uprkos izlaganju deteta bolu i muc¢nini pri hemoterapiji, sa uz-
grednim dejstvima kao $to su gubitak kose i letargija, njihovo dete jos
uvek moze umreti a oni ¢e morati da nastave da Zive sa posledicama svo-
je odluke tokom mnogo godina. Da li prihvatiti operaciju srca sa visokim

*) Nasledni poremecaj, disgenezija gonada (prim.prev.)
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rizikom od smrtnog ishoda ili je odbiti i na taj nacin skratiti zivotni vek de-
teta, predstavlja nezavidnu odluku. Uticajni faktori ovde mogu biti duzi-
na boravka u bolnici, njena pristupacnost i kvalitet odnosa sa bolnickim
osobljem.

Cak i kada im postupak donosi poznat, verovatan ishod, kao u slu-
¢aju hirurskog zahvata ili hemoterapije, javlja se problem sta ovo znaci za
pojedine roditelje. Ishod vecine razvojnih terapija nikada nije bio ade-
kvatno procenjivan i roditelji, stoga, moraju da odluce da li da ulazu vre-
me (na primer, od jednog do vise casova svakoga dana) u stimulisanje,
ucenje ili vezbanje svog deteta sa Daunovim sindromom ili cerebralnom
paralizom kada se tako malo zna o verovatnim koristima od toga. Odlu-

ka za preduzimanje ovakvih intenzivnih programa (od Portage*) do vo-
denog $kolovanja) mora uzimati i druge okolnosti u obzir a ne samo is-
hod. Ovakva pitanja iziskuju brizljiv razgovor sa roditeljima, tako da oni
koji o¢ajnicki zele da sve preduzmu da bi pomogli svom detetu to mogu
da ¢ine u granicama realnog, a u onima koji imaju osecaj opterecenosti
ne mora izazivati osecaj krivice.

Roditeljska posvecenost le¢enju predstavlja kljucni problem. Njim
se moraju baviti svi oni koji tvrde da rade na pruzanju pomoci hronicno
oboleloj deci. Roditelji ¢e se brzo zamoriti od strogih ili nerealnih rezima
le¢enja, od stalne primene kremova kod koznih bolesti, do ogranicenja u
ishrani, a bez nekih dokaza o koristi. Uvek ¢e postojati neki drugi proble-
mi koji ¢e ih ometati i pritisci, kao 3to je njihov vlastiti zamor, mali otpor
deteta i drugi zahtevi svakodnevnog Zivota. Sve ovo, zajedno sa strahom
od dugoroénih posledica i uzgrednih pojava lecenja, moze lako uticati na
roditelje da se ne pridrzavaju uputstava.

Konstrukti o strucnjacima

Uporedo sa izgradnjom konstrukata o bolesti, roditelji moraju tako-
de da izgrade niz konstrukata o stru¢njacima koji brinu o njihovom dete-
tu i le¢e ga. Mozda oni nikada ranije nisu Culi za postojanje dijeteticara ili
onkologa. Roditelji moraju da otkriju ta razli¢iti stru¢njaci rade i Sta da
o¢ekuju ukoliko ¢e efikasno saradivati. To znaci da ih upoznaju, postuju i
cene i imaju poverenja u njih. Idealno, ako roditelji izgrade predstavu o

*) Portage system, ocenjivanje i intervencija, prvobitno razvijen u SAD,
sada se skoro iskliucivo primeniuie u V. Britaniii.
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stru¢njacima da oni zele da im pomognu, da imaju razumevanja, da su
pouzdani, da pruzaju podrsku i da opéte s njima s postovanjem, tada ce
verovatno sposobnost roditelja da se izbore sa bolesc¢u i le¢enje biti uve-
¢ana, ili bar nece biti ometena.

Roditelji, nazalost, ukazuju na cinjenicu da je sistematsko profesio-
nalno bavljenje odnosom izmedu roditelja i stru¢njaka zanemareno. Is-
trazivacke studije pokazuju da komunikacija sa stru¢njacima predstavlja
daleko najvedi izvor zalbi od strane korisnika, a opservacione studije uka-
zuju na potrebu za znatnim poboljianjima (videti Davis i Fallowfield,
1991b). lako komunikacija moze biti izuzetno dobra, postoje studije po
kojima stope nezadovoljstva iznose ¢ak i 70% u majki sa decom koja pa-
te od razli¢itih bolesti. Objavljeni prikazi iznose da je samo oko 50% rodi-
telja zadovoljno nac¢inom na koji su prvobitno obavesteni o dijagnozi.

U prituzbe spada to 5to se roditeljima odmah ne saop5ti sve, kada
su zajedno i u privatnosti. Roditelji se takode Zale da im se dijagnoza ne
saopstava saosecajno, razumljivim recima, i $to im se ne ostavlja dovolj-
no vremena. Cesto se ne poklanja paznja slozenosti osecanja roditelja ka-
da dozive %ok otkri¢a bolesti. U nedavnim neobjavljenim istrazivanjima
navodi se da je sada ¢esce zakazivanje naknadnih kontrolnih sastanaka
no ranije, iako roditelji mogu na to ¢ekati i duze od jedne nedelje.

Roditelji zahtevaju da se s njima postupa s postovanjem, 'kao sa in-
teligentnim ljudskim bi¢ima, kao sa odraslima, a ne kao sa decom’. Oni
sele da ih struénjaci saslusaju, i da prihvate njihovo znanje kao roditelja.
Oni zahtevaju da i oni budu podjednako informisani i da se sa njima do-
govara, kako bi i oni ucestvovali u donosenju odluka. Veoma cene poste-
nje i ohrabrivanje, a traZe da se sa njihovim detetom postupa sa postova-
njem, i da se u obzir uzima porodica kao celina, a ne samo bolest.

‘Mozda je najvaznija stvar koju je neki pedijater ucinio u tim vaznim
prvim danima bilo to $to je u tolikoj meri stavio u prvi plan Natali kao
dete, ne usredsredujuci se na Cinjenicu da moje dete pripada popula-
ciji koja se rada sa jednim hromozomom vise'.

(Swirydczuk 1991, str. 39)
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Imajuci u vidu da je adaptacija roditelja od prvenstvenog znacaja za
gitav poduhvat borbe sa bolescu ili nesposobno3cu deteta, losa komuni-
kacija na profesionalnom nivou nece biti od pomodi, a moze cak i da ote-
¥a stvari. Majke ¢esto osecaju da osoblje smatra da ‘izvoljevaju’, dasu’ne-
uroticne’ ili ‘preterano zabrinute’, posebno ' neriodu pre utvrdivanja di-
jagnoze kada osecaju da nesto nije u.edu, ali ih niko ne slusa. Ukoliko se
seli da roditelji izgrade potpuno nove konstrukte, strucnjaci moraju da
pruze prvoklasne informacije, oni moraju biti izuzetno osposobljeni za
komuniciranje, i moraju da ulivaju poverenje, nasuprot davanja utiska
ravnodugnosti, uobrazenosti ili razdraZljivosti. Argument da je nemogu-
¢e lepo saopititi lou vest, oborio je Kaningem (Cunningham etal. 1984),
koji je utvrdio da stopa zadovoljstva roditelja pri saop3tavanju vesti dra-
maticno raste sa odgovaraju¢om profesionalnom politikom i obukom.

Kao ito ¢emo to izneti u daljem tekstu, na adaptaciju roditelja od
klju¢nog uticaja je takode njihova predstava o sebi samima i vlastitoj
kompetentnosti; njima je potrebno da veruju u sebe i svoje vlastite spo-
sobnosti. Ukoliko kao stru¢njaci mozemo dobro da komuniciramo, i u to-
me postupamo sa postovanjem sa roditeljima, oni ¢e mozda osecati vise
postovanja prema sebi samima, i stoga e biti sposobniji da se adaptira-
ju. Strahopostovanje sa kojim nas roditelji prihvataju kao strucnjake ispu-
njava strahom, po3to to na neki nacin znaci da nas oni dozivljavaju kao
vaznije, kompetentnije, sa mnogo vise znanja i kvalifikacija od roditelja.
Nedavni komentar jedne majke Ja sam samo roditelj’ kako mi se predsta-
vila u pocetku savetodavnog kursa, samo mi je ovo potvrdio. U stvarno-
sti, uloga roditelja u svakom pogledu postavlja isto tolike zahteve i vre-
me, a isto je toliko teska kao i uloga stru¢njaka.

Konstrukti o detetu

Prilagodavanje dijagnozi iziskivace takode bitnije promene u naci-
nu na koji roditelji izgraduju predstavu o svom detetu. Najupadljivija pro-
mena je rekonstrukcija njihove koncepcije deteta koje je sada bolesno ili
onesposobljeno, a ne zdravo. Ovo prati ogroman strah, posto sve impli-
kacije nezdravog stanja u pocetku nisu poznate, i tek ¢e se lagano otkri-
vatl.
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To znadi da u pocetku roditelji nece biti u stanju da predvidaju Sta
¢e se sve desiti sa njihovim detetom. Oni mozda nece imati ni odgovore
na to da li ¢e dete iveti, ili koliko dugo i da li ¢e patiti od bolova; dalice
se razvijati normalno ili ¢e doci do deformacija. Moguénosti za izazivanje
zabrinutosti roditelja su beskrajne. One obuhvataju i brigu o sreci deteta
i o druétvenim posledicama bolesti. Dete moze da izostaje iz skole, da bu-
de izolovano od prijatelja ili moze biti odbaceno od drugih ljudi. Jedan
otac je bio utu¢en kada mu je cerka rekla da deca iz njenog razreda ne-
¢e da je uhvate za ruku zbog ekcema koji ima. Neizvesnost u svemu ovo-
me moze isto toliko osakatiti roditelje kao i stvarnost kada je prognoza
losa.

Sa prolaskom vremena, kada roditelji dobiju informacije o bolesti i
otkriju kako dete reaguje, strepnja se obi¢no smanjuje. Strah se, medu-
tim, lako ponovo javlja sa svakom novom krizom u toku bolesti.

Promene u nacinu na koji roditelji koncipiraju svoje dete zavisice ta-
kode od reakcije deteta kao i konstrukata koje su imali o detetu pre bo-
lesti. Neke predstave se mozda nece uopste izmeniti a svi roditelji reagu-
ju na razli¢ite nacine. Mnogima je srec¢a deteta iznad svega, i oni se po-
sebno teiko suocavaju sa bolom, onesposobljenoscu ili ograni¢enom
slobodom izbora. Oni koji imaju koncept da im je dete savrSeno u svemu,
moraju praviti znatnije promene.

Ma kakva bila specifi¢na pitanja, glavni problemi najc¢esce se odno-
se na buduénost, a ne toliko na sada$njost. Roditelji mogu da vide svoje
dete u sadainjosti, ali mogu samo da nagadaju kakva ¢e biti buduénost.
Jedna majka se iskljucivo brinula o izgledu svoje ¢erke, a druga da li ¢e
njen sin biti u stanju da se upise na univerzitet, dok se jedna druga brinu-
la da li ¢e dijabetes spreciti njenu cerku da se udaiima decu.

Uopéte uzev, adaptacioni proces je: otkriti do koje mere je bolest iz-
menila dete. Mogu se sresti roditelji kako proveravaju koliko se ranijih
koncepata o detetu zadrzalo. Ovo se oseca kao da se proces vezivanja
ponovo odvija. Na primer, roditelji ponekad opisuju osecanje da imaju
drugacije dete od onoga od koga su odvojeni zbog kome, hirurskog za-
hvata ili ventilacionog aparata. Tu moze spadati osecanje da je dete ne-
kako odjednom odraslo, makar samo u smislu da je ono dozivelo nesto
$to nisu i njegovi roditelji.

Veoma je vazno navesti ovde da deca moraju takode da se prilago-
de bolesti i da ponovo izgrade svoje sisteme konstrukata, u pogledu bo-
lesti, struc¢njaka, njih samih i svih ostalih u njihovom Zivotu. Deca se me-
njaju, svako na svoj jedinstveni nacin, a glavni problem za roditelje je da
shvate ove promene i da pomognu, a ne da ometaju svoju decu. Vestine
da se ovo postigne su prakti¢no iste kao i one koje strucnjaci koriste u ko-
munikaciji sa roditeljima. Stoga je na svom mestu misljenje da bi struc-
njaci trebalo da izri¢ito prenose i roditeljima ove vestine kada je to po-
trebno.

Roditelji ¢e u¢estvovati u pripremi deteta za hospitalizaciju, za bo-
love pri davanju injekcija i punkciji vena, hemoterapiji, kateterizaciji srca,
obradi rane ili aspiraciji kostne srzi. Savladivanje svih ovih dogadaja se
poboljsava prethodnom pripremom, a za nju se koriste razliciti metodi.
Tu spadaju: pruzanje odgovarajucih informacija i objadnjenja, bilo ver-
balno, bilo putem knjiga ili filma; prethodno modeliranje situacije; uce-
nje strategijama za savladivanje bola (na primer, vezbe disanja, pozitivho
samoubedivanje, odvracanje paznje i relaksacija); ucesce deteta u po-
stupku i moguénost izvesne kontrole time $to bi pridrzavalo Spric ili bri-
salo kozu vatom sa antiseptickim sredstvom. Ove tehnike moze sprovo-
diti stru¢no osoblje ali se lak$e sprovode uz ucece roditelja. Postena i
otvorena komunikacija sa detetom je od vitalnog znacaja a informisanje
se mora vriiti na nacin koji dete moze da razume i koristi.

Roditelji ¢esto ne uspevaju da prave razliku izmedu svojih predsta-
va o detetu i bolesti, kao §to je to prikazano u karakterizaciji deteta izne-
toj ranije u poglavlju. Jedan veoma nesrecan otac je opisivao da 'nije vi-
Se u stanju da vidi svoju ¢erku’; sve to je video bio je njen artritis: "Ja ni-
kada ne gledam u nju, ili pitam kako se ona oseca, kada se probudi ili se
vrati kudi iz kole. Ja ne vidim nju, ja vidim njen bol i njeno hramanje. Sre-
¢an sam i volim je kada je dobro, a postajem ljut i prek kada nije dobro’.
Ovakva zbunjenost se jasno odrazava na ponasanje roditelja i prema to-
me i na dete. U ovakvim slucajevima, selektivno poricanje bolesti ili ne-
kih njenih aspekata, moze predstavljati jedini nacin savladivanja situaci-
je za roditelje, da mogu da vide dete kao dete, i da stoga pocnu da mu
obezbeduju normalnu sredinu.
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Dalji problem koji moZe nastati u zamenjivanju deteta i bolesti je
preterana zasti¢enost ili nepotrebno ogranicavanje sticanja iskustava ko-
jima je dete izlozeno. Nesumnijivo da je izvesno ograni¢avanje neophod-
no, da bi se umanjila opasnost od povreda kod hemofilije, na primer, ali
ovo bi trebalo usaglasiti sa potrebama deteta u smislu mogucnosti za
ucenje. Postoji tendencija da se sa detetom otvoreno ne razgovara o
svim aspektima bolesti, ili da se ono ne ukljucuje u donosenje odluka.
Ovo je od posebnog znacaja u situaciji kada bolest moze potencijalno bi-
ti fatalna i kada je ishod le¢enja neizvestan. Posebnu teskocu moze pred-
stavljati neuspeh da se obolelo dete konsekventno i prikladno disciplinu-
je. Do ovoga moze dodi usled veceg broja konstrukata, kao to je shvata-
nje da je dete u stalnoj opasnosti, smatrajuci da dete ima suvise drugih
problema sa kojima se bori, ili verovanje da kaznjavanje predstavlja samo
jos jedno opterecenje vise pored nepravedne bolesti.

Ovakvi konstrukti, i njima uslovljeno ponasanje roditelja su znacaj-
ni posto liavaju i dete i roditelje raznih prednosti. Dete ¢e mozda propu-
stiti da stekne razlicite vestine, ili mozda nece nauciti da saraduje ili pri-
staje da deli sa drugima. Moze do¢i do ograni¢enog i na sebe usmerenog
posmatranja sveta $to moze ometati sposobnost deteta da uspostavlja
odnos i bude privla¢no drugim ljudima. Kratkoro¢no gledano, glavni pro-
blem koji se dosta u¢estano javlja je pojava raznih problema u ponasanju
koji mogu ometati u velikoj meri funkcionisanje porodice, povecati te-
tkoce koje porodica ve¢ dozivljava zbog bolesti, opteretiti sposobnost
roditelja za ljubav prema detetu, i uticati na odnos roditelja i deteta sa
brac¢om ili sestrama. Problemi u pona$anju mogu takode ometati fizicke
mere le¢enja deteta, tako da roditelji mozda nece biti u stanju da natera-
ju dete da nosi naocare, slusni aparat, da uzima prepisane lekove ili se
podvrgava bolnim postupcima bez preteranog otpora.

Savladivanje ovakvih problema u velikoj meri je i proces pruzanja
pomoci roditeljima da razumeju nacine na koje dete shvata dogadaje.
Oni moraju da nastoje da prosire svoje razumevanje konstrukata koje de-
te gradi.

Samo-konstrukti

Nacini na koji konstruisemo sebe predstavljaju centralne odrednice
gitavog naseg ponasanja. Samo-konstrukti roditelja predstavljaju kljucni
deo procesa prilagodavanja bolesti. Ovi konstrukti Ce se verovatno me-
njati u kriti¢noj fazi bolesti, a to se desava na nacine koji su Cesto proble-
mati¢ni. Unesrecenost roditelja je ¢esto udruzena sa ovim samo-kon-
strukcijama kao, na primer, kod osecanja da su oni uzrok ili da su mogli
da sprece bolest, ili kod ose¢anja da bi trebalo da budu u stanju da otklo-
ne bolest ili smetnje ali ne mogu. Njihovo ponasanje prema deci je sva-
kako isto toliko odredeno i nac¢inom na koji vide sebe i svoju ulogu, kao i
njihovim predstavama o detetovim potrebama ili ponasanju. Neki rodi-
telji definidu sebe i svoju ulogu iskljucivo u odnosu na svoju decu, dok bi
mozda bili adaptivniji ako bi mogli biti u izvesnoj meri odvojeni. Majka
moze smatrati da je njeno dete nevaljalo, ali nece biti u stanju da postu-
pa na odgovarajuci nacin jer veruje da bi disciplinovanje uvecalo deteto-
vu patnju u kontekstu bolesti. Ona moze konstruisati bolest kao sebic-
nost, ukoliko veruje da je uloga roditelja takva da ne postavlja nikakve
zahteve i da samo udovoljava potrebama deteta.

Dijagnoza potencijalno menja misljenje roditelja o svome detetu iz
temelja, i stoga u velikoj meri utice na nacin kako sebe konstruisu. Oni
mogu dovoditi u pitanje svoju kompetentnost u proslosti, sadasnjosti i
budué¢nosti; mogu ispitivati vlastitu ulogu kao uzroc¢nika u bolesti; mogu
se pitati da li mogu uop3te izaci na kraj sa tragicnom situacijom; i mogu
se osecati bespomoc¢no i o¢ajno u pogledu preuzimanja problema od
svog deteta. Neke majke sa kojima sam radio su duboko sumnjale u sebe
kao zene, majke i Zene, bilo pre ili kao posledicu bolesti, a to je umanjiva-
lo njihovu sposobnost da savladavaju situaciju. Cinjenica da ¢e mnoge
majke morati da napuste posao izvan kuce moze imati negativne posle-
dice, imajuci u vidu da im njihov posao ¢esto obezbeduje samopostova-
nje i dokaz o nezavisnosti, kreativnosti i/ili produktivnosti.

Da bismo bili efikasni u bilo kome svojstvu, potreban nam je odre-
den stepen samopouzdanja. Ako se ne ose¢am dobro li¢no, verovatno Cu
imati teskoca u adaptaciji na bilo koju i udaljeno zahtevnu situaciju. Mo-
ram da u osnovi prihvatam samog sebe ili da se licno dobro osecam i to
realno, da verujem u svoju sposobnost (ono $to Bandura naziva samoefi-



42

kasnos¢u) da bih se razumno prilagodio, u bilo kojim okolnostima. Potre-
ba za ovim osnovnim zahtevima postaje sve izrazitija u ugrozavajucim i
stresnim okolnostima, kao 3to je to slucaj sa savladivanjem pocetne krize
kod hroni¢ne bolesti i zahteva koji se mogu postavljati iz godine u godi-
nu. Nedostatak samopostovanja i-samoefikasnosti u vezi su sa pojavom
depresije i anksioznosti. Nisko samopostovanje samo po sebi ometace
prilagodavanje i stoga povecati teskoce na koje se nailazi i stvoriti silaznu
spiralu, sa sve ve¢om erozijom sposobnosti za savladivanje problema.
Istovremeni stresori, kao 3to je lose zdravlje roditelja, nezaposlenost, fi-
nansijski problemi ili druga lisavanja, mogu dalje opteretiti roditelje i jos
vi$e smanjiti njihovo samopoSstovanje.

Sama pojava bolesti deteta izaziva sumnjanje u sebe u nekih rodite-
lja. Oni ¢esto proveravaju hipoteze da li postoji nesto 3to su oni ucinili a
3to je izazvalo problem, bilo to usled prevremenog rodenja, Daunovog
sindroma, cerebralne paralize ili sr¢anih smetnji. Njihov doprinos nekom
genetskom stanju moze posluziti kao sredstvo samokaznjavanja. Oni
mogu traZiti §ta su propustili da urade a $to je moglo da spreci pojavu
problema.

Roditelji imaju veoma snaznu i prirodnu Zelju da potuno izlece svo-
je dete, a ¢injenica da je ovo ¢esto nemoguce predstavlja vazan element
u podrivanju njihovog samopo3tovanja. Otac koji sebe zamislja kao da
kontrolise dogadaje, da ititi svoje dete od povreda, kao osobu koja resa-
va probleme, otklanja bol i obezbeduje detetovu buducnost, mora se
dramati¢no prilagoditi kontekstu teske bolesti, ili ¢e se izloZiti osecanji-
ma neadekvatnosti i bespomoénosti. Roditelji dece sa hroni¢nim bolesti-
ma nisu u stanju da obezbede izle¢enje. Umesto toga, oni moraju nauci-
ti da pate zajedno sa detetom, a ne da pate umesto deteta. Dete mora da
se bori sa bole3¢u isto kao i oni, a od pomodi ce biti ukoliko oni prihvate
stvarnost bolesti kako najbolje mogu. To znaci mirenje sa cinjenicom da
problem ne moze nekim ¢udom da nestane, da se dete mora boriti i po-
$tovati ¢injenicu da ¢e ono to i uraditi. Roditelji bi trebalo da uvide da ce
ovaj proces olak3ati ako to budu najblize podelili sa detetom. Oni Cesto
govore o ¢ekanju koje predstavlja stalni deo bolesti: cekanje na dijagno-
zu ili na rezultate testova; ¢ekanje da dete ponovo dode svesti ili da se
vrati iz operacione sale; ¢ekanje da vide da li ¢e mu se vratiti sve funkcije
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posle povrede glave ili neke teze virusne infekcije. Ovo odmah ilustruje
njihovu bespomocénost i zavisnost, kao i potrebu za licnom snagom i stra-
tegijama za pronalazenje nacina za opustanje i mir.

Zaklju¢imo - iako ¢e se odredeni problemi koji se postavljaju pred
strucnjake najverovatnije odnositi na dete, njegovu bolest i leCenje, cen-
tralno pitanje koje preostaje jesu samokonstrukcije roditelja. One se ne
moraju spontano postaviti, ali se moraju redavati, jer uticu na sposobnost
roditelja da se izbore sa ¢itavom situacijom.

Konstrukcije partnera

Imati dete sa teskom i hroniénom bole3¢u veoma opterecuje odnos
izmedu roditelja (gde postoje oba roditelja u porodici). Nacin na koji se
roditelji bore kao par bar ¢e delimi¢no odrazavati karakter njihovog od-
nosa pre pojave bolesti. Ma kakva da je situacija, mogucnost povecanog
izlaganja stresu odnosa je veoma visoka, i do promena mora dodi. Parovi
mogu biti prezauzeti brigama i imati manje vremena jedno za drugo.
Usled toga, partner ¢e mo¢i da zadovolji samo manji broj njihovih potre-
ba (emotivnih, prakti¢nih, seksualnih, drustvenih ili intelektualnih). Sebit
i Levental (Sabbeth i Leventhal 1984) su pokazali da dolazi do povecanog
nesklada medu roditeljima sa hroni¢no obolelom decom ili decom ome-
tenom u razvoju, ali iako ova pojava moze dovesti do raspada braka, uce-
stalost razvoda nije povecana.

Postojanje samo jednog roditelja u porodici moze predstavljati ve-
¢iizvor stresa, zbog odsustva podrike koju partner moze pruziti u psiho-
lotkom, ekonomskom i praktiécnom smislu. To ne znadi da ¢e neizbezno
do¢i do pojave problema u situaciji sa jednim roditeljem, a nivo adapta-
cije porodice moze biti ¢ak i bolji od situacije sa bracnim parom u suko-
bu.

U radu sa roditeljima sa tesko obolelom decom ili decom omete-
nom u razvoju, problemi njihovog odnosa su cesta tema. Rutinska briga
o detetu jo uvek pretezno pada na ple¢a majke, koja moze osecati da ne
uziva podréku muza a on se, pak, moze zaliti da mu Zena pruza samo
ograni¢enu paznju. Posebno teska situacija nastaje kada jedan roditelj
smatra da se drugi roditelj moze na neki nacin okriviti za bolest. Drugi
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problem se tice neslaganja u pogledu lecenja. Ovakve tesko¢e mogu bi-
ti izazvane c¢injenicom da jedan roditelj, obi¢no otac, retko dolazi u kon-
takt sa strucnjacima koji le¢e dete, i stoga moZe biti liSen jednog izvora
podrske i/ili uvida u situaciju.

Konstrukti o bradci i sestrama

Kao i u svim drugim oblastima, verovatno je da ¢e doci do promene
i u konstrukcijama roditelja o njihovoj drugoj deci (braci i sestrama obo-
lelog deteta) i u njihovom odnosu. Cestu zabrinutost izaziva, ukoliko vec
i ne postoji, obim do koga se zapostavljaju druga deca. Obolelo dete izi-
skivace vecu paznju, tako da roditelji mozda nece adekvatno podmiriva-
ti potrebe brace i sestara. Oni mogu biti svesni da probleme svoje zdrave
dece shvataju kao beznacajne i iritirajuce.

Neke porodice resavaju ovo pitanje zapostavljanja podelom rada,
na primer, sa ocem koji je zaduZen da vodi racuna o bradi i sestrama. la-
ko ovo moze biti od pomodi deci, roditelji mogu jo$ Zaliti $to ih lisavaju
porodi¢nih izleta, zbog nestanka bezbrizne atmosfere, ili nedostatka vre-
mena zbog izvanrednih opterecenja. U slucajevima gde se ne vodi racu-
na o zanemarivanju brace i sestara moze do¢i do ozbiljnih poremecaja u
njihovom ponasanju.

Konstrukti o drugim ljudima

Svakako ¢e se ispitati kako roditelji prihvataju druge osobe, kao sto
su porodica, prijatelji i susedi, i njihov stav se moZe izmeniti posle posta-
vljanja dijagnoze bolesti njihovog deteta. Ranije postojeci problemi se
mogu ponovo javiti ili uveli¢ati. Pocetne teSkoce se mogu javiti pri oba-
veitavanju o dijagnozi. Jednoj majci je bilo nemoguce da saopsti svojim
roditeljima dijagnozu o retkom naslednom metabolickom oboljenju, jer
su bili stari i ve¢ su pretrpeli nekoliko tragedija u Zivotu. Tajnu je mogla
relativno lako da sacuva jer je emigrirala u drugu zemlju. Ovo se, medu-
tim, pretvorilo u krizu kada su njeni roditelji odlucili da je posete nekoli-
ko godina posle rodenja deteta. U drugoj porodici, muzevljevi roditelji
nisu bili obavesteni jer je zena smatrala da je oni smatraju inferiornijom
u odnosu na sina, koji uopéte nije trebalo da se ozeni njome. Kada su naj-
zad otkrili istinu, oni su zaista bili teski i nepredusretljivi, delimicno i sto-
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ga 5to nisu bili obavesteni! Jedna muslimanska porodica je krila istinu da
njihovo dete pati od Daunovog sindroma, jer su smatrali da bi se ovo
smatralo kao znak njihove greénosti i da bi drugi stoga lose mislili o nji-
ma.

Neke porodice se veoma izoluju zbog bolesti. Ovo moze biti i posle-
dica li¢nih psiholoskih teskoca (nisko samopostovanje, izuzetna anksio-
znost ili depresija); prezauzetost detetom; finansijski problemi; ili sto se
ne moze naci neko ko bi ¢uvao dete i kome bi moglo da bude povereno
dete a ko bi bio u stanju da se snade u hitnim situacijama kao 5to su epi-
lepti¢ni napadi. Neke porodice se namerno povlace zbog razocarenja ko-
je osecaju prema drugima koji izgleda ne uvidaju teskoce sa kojima se su-
o¢avaju, ili ih izbegavaju jer ne znaju ta da kazu ili kako da im pomognu.
Roditelji razli¢ito reaguju na ovakve probleme: oni mogu osecati ljutnju
prema stranim ljudima koji gledaju u njihovo dete, mogu se osecati ne-
prijatno zbog naizgled ¢udnog ponasanja njihovog deteta, ili osecati fru-
straciju zbog stalne potrebe da objasnjavaju problem bilo kojoj prisutnoj
osobi.

Na sre¢u, mnoge porodice otkrivaju da je njihova drustvena okolina
pozitivno nastrojena i da im pruza podrsku. Istrazivanje u ovoj oblasti po-
kazuje da drustvena podrika predstavlja klju¢ni faktor u dobroj adapta-
ciji. Takva podrska je znacajna iz razlicitih razloga: ona pruza prakti¢nu
pomo¢, skrece paznju i pozitivno deluje na samopostovanje roditelja. Ro-
ditelji druge hroni¢no bolesne dece ili dece ometene u razvoju mogu po-
stati novi izvor podrike, uz uslov da roditelji Zele da se sastaju i to Cine ka-
da im odgovara.

Svakodnevni Zivot

Konstrukcije roditelja o svim drugim aspektima njihovog Zivota ve-
rovatno ¢e se promeniti, ako nista drugo, ono u smislu njihovog relativ-
nog znacaja. Rutine u organizaciji kuce i porodice se moraju ponovo raz-
motriti i izmeniti kada je dete obolelo od hroni¢ne bolesti, na primer, ka-
ko bi se uklopili odlasci na redovne testove i program lecenja. Moze doci
do znatnog poremecaja zbog vremena koje se provodi u bolnici i dana
izostalih iz ¢kole ili sa posla. Kuéni poslovi, nabavke i svi drugi poslovi u
domacinstvu otezano se obavljaju i roditelji mogu biti primorani da izvr-
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%e izmenu prioriteta. Odrzavanje Cistoce u kudi kao i uredno obradivanje
vrta mogu se smatrati beznacajnim u poredenju sa zadovoljavanjem po-
treba obolelog deteta. Briga o drugoj deci moze postati veci problem, na
primer, kada se dete iz lokalne bolnice prebaci u regionalni centar na
specijalizovano lecenje. Mogu biti potrebne vece strukturne promene
kako bi se izvriilo uklapanje invalidskih kolica, liftova ili rucki za pridrza-
vanje. Porodice ponekad moraju Cak i da se presele.

Jedan ili oba roditelja ¢e mozda morati da smanje broj radnih caso-
va ili napuste zaposlenje kako bi mogli da vode brigu o detetu i tako se
mozda lie zadovoljstva izazovne karijere. Zaposleni roditelji ¢e verovat-
no pokazivati znake smanjene paznje, motivisanosti i ispunjenosti. Ova-
kve promene imaju ocigledne finansijske posledice, koje potencijalno
predstavljaju teskocu zbog sve vecih troékova koje namece bolest (na
primer, transport i oprema). Isto tako postoje i psiholoske implikacije, u
tom smislu da ljudi iz posla izvlace razlicite koristi, ukljucujudi interesova-
nje, status, samopostovanje i drugarstvo.

Manje vremena takode moze preostati za druge aktivnosti, bilo za
porodicu kao celinu ili za njene pojedine ¢lanove - a to utie na sve
aspekte zivota ukljucujudi odnose, ciljeve, vrednosti i predstave o sebi.
Za majku koja je do trenutka pojave bolesti deteta bila sportista koji obe-
¢ava, glavni problem je bio nemogucnost da odlazi u spotski klub. Mozda
se moraju napustiti planovi za uzimanje vece kuce ili boljih kola, uz sva
moguca prateca osec¢anja ogorcenja i razocarenja. Zadruge, pak, prome-
na moze biti i pozitivna uz uverenje da teznje ka materijalnom posedu
imaju malo znacaja u poredenju sa zdravljem i medusobnim odnosima.

Smisao Zivota

Ova zavréna tacka dovodi nas do poslednjeg aspekta sistema kon-
strukta koji se odnosi na celokupnu filozofiju i smisao Zivljenja za rodite-
lje. Svi mi imamo konstrukcije o smislu Zivota, razloge $to smo ovde i $ta
¢e se desiti kada umremo. Ovo su vazne konstrukcije i one uticu na nacin
na koji mislimo o sebi i nadim odnosima sa drugim osobama.

Ovakve konstrukcije roditelji ¢e svakako duboko razmotriti u situa-
ciji hroni¢ne bolesti. Neizostavno ¢e se postaviti i pitanje zasto je oboleo
njihov sin/¢erka. Konstrukcije koje roditelji imaju o postojanju Boga, is-
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pravnosti i pravednosti Zivota, i razlozima da Zive, svakako ce se dovesti
u pitanje. Neki napustaju veru u Boga, dok drugi traZze utehu koju ona
moze da pruzi. Ostali ne menjaju svoje osnovno verovanje, ali moraju da
razmotre kako da shvate tragediju koja je zadesila njihovo dete.

‘Ja nisam religiozan ali verujem u neku vrstu kolektivne svesti i ... nala-
zim da provodim sve vise vremena... moleci bilo koje duhove koji po-
stoje u prirodi da dopuste mom sinu da Zivi.'

(Byard 1991, str. 51)

Vera u Boga i zagrobni Zivot predstavlja sistem konstrukta koji mo-
e dati smisao u nesredi i pruziti ogromnu podrsku i utehu. Postoje, me-
dutim, neki roditelji za koje ovakva verovanja stvaraju dodatne proble-
me. Zna se, na primer, da postoje roditelji koji su zavedeni da ocekuju Cu-
da od takozvanih religioznih savetnika. Jedan otac je provodio veci deo
vremena moledi se kako bi stvorio savrienu sliku svog deteta u svojoj
svesti da bi tako izmolio izle¢enje za cerebralnu paralizu. Njegova opse-
sija ovim, nazalost, dovela je do problema u porodici zbog losih odnosa
koji su nastali u odnosu izmedu njega i njegove zene.

Zakljuéne primedbe

Ukoliko neko zeli da pomogne roditeljima da se adaptiraju na hro-
ni¢no oboljenje i ometenost u razvoju, veoma je vazno da otpocne sa iz-
vesnim konceptom stanja sa kojim se suocavaju. lako je vecina roditelja
otporna i snazna i moze da se snade bolje no 3to je iko mogao da oceku-
je, oni, i svi €lanovi njihove porodice suocavaju se sa mnogim teSko¢ama
i izloZeni su stresnim uticajima i patnji. Stoga sam u ovom poglavlju ispi-
tivao situaciju sa stanovista roditelja, jer je njihov stav taj koji ce imati
glavni uticaj na sve 3to se odigrava u okviru porodice. Roditelji su u kra-
njoj liniji odgovorni za ono 3to se preduzima za dete, u smislu bolesti i
njegovog opsteg blagostanja. Ne moze se preci preko zelja, sposobnosti
i blagostanja roditelja u svim aspektima njihovog Zivota jer ako se oni za-
nemare to moze itetno uticati na dete i lecenje njegove bolesti.
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lako je Ziza paznje usmerena na roditelje, vazno je, medutim, prime-
titi da se procesi koji se odvijaju kod roditelja istovremeno odvijaju i kod
drugih ¢lanova porodice, ne zaboravljajudini za trenutak obolelo ili u raz-
voju ometeno dete. Okvir za razumevanje adaptacije roditelja podjedna-
ko je primenljiv i na dete i na druge ¢lanove porodice. Moze se koristiti
kao osnova za pomo¢ deci u smislu komunikacije izmedu stru¢njaka i de-
teta, kao i za pruzanje pomoci roditeljima da shvate, efikasno komunici-
raju i pruzaju podriku kako svojoj deci tako i sebi.

Sa ovim okvirom u vidu sada ¢u preci na razmatranje kako pruziti
pomod. Struénjaci mozda nisu svesni mnogih psihosocijalnih problema
sa kojima se porodica suocava. Ukoliko ovi problemi nisu ekstremnih raz-
mera, oni su cesto skriveni, jer roditelji ¢esto pokazuju teznju da zastite
stru¢njake od svojih teskoca koje nisu fizicke prirode. Ovo stoga jer ne
o¢ekuju da bi stru¢njak bio u stanju da bude od pomodi, i zbog opste te-
#nje svih nas da ne priznajemo psihosocijalne teskoce jer smatramo da
¢e one izazvati negativan utisak o nama kao ljudima. Vecina roditelja ipak
eli da ima nekoga sa kim mozZe da razgovara, a svi mi mozemo mnogo
uciniti da pomognemo makar i time 3to ¢emo biti sa njimai saslusati Sta
oni osecaju, bez potrebe da preuzimamo njihov bol. Jaz koji Cesto raz-
dvaja stru¢njaka od roditelja moze se smanijiti ili potpuno otkloniti po-
mocu efikasnih profesionalnih vestina komuniciranja. Dejstvo smanjenja
jaza se ogleda u vecoj podrici roditeljima i, s druge strane, u boljem kva-
litetu Zivota za sve ¢lanove porodice, uklju¢ujuci obolelo dete.
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Sazetak

. Nastanak hroni¢ne bolesti ili ometenosti u razvoju deteta predstavlja
glavni izvor stresa i nesrece Cemu se moraju prilagoditi svi clanovi
porodice.

- Pruzanje psihosocijalne pomoci iziskuje razumevanje dejstva koje
ima bolest, procesa adaptacije i problema koje porodica dozivljava.

Istrazivacke studije ukazuju na visoke stope psiholoskog i socijalnog
poremecaja u hroni¢no obolele dece, njihovih roditelja i brace

i sestara.

Dolazi do povecanja brac¢nih problema a moze doci i do poremecaja
u funkcionisanju porodice kao zajednice.

U faktore koji predskazuju teSkoce u adaptaciji mogu spadati
osobene karakteristike bolesti (zahva¢enost CNS-a, vidljivost bolesti,
onesposobljenost, moguc fatalniishod, bol), uzrast deteta,
stabilnost porodice i obrasci komuniciranja, fizicko i emotivno
zdravlje roditelja, postojedi stresori, i socijalna i emotivna podrska.
Da bi se omogudilo razumevanje adaptacionog procesa,
pretpostavlja se da sve osobe osmisljavaju dogadaje u njihovom
svetu putem izgradnje modela (sistem konstrukta) koji omogucuje
pretpostavljanje onoga $to se moze desiti i kakav odgovarajudi
odgovor na to bi trebalo da bude.

Pojava bolesti se smatra krizom koja ponistava postojeci model kod
osobe u pitanju, ili njegovu ispravnost dovodi u pitanje.

Proces adaptacije se moze posmatrati kao ispitivanje dejstva bolesti
na svaku jedinku, i kao sledstvena ponovna izgradnja i modifikacija
postojeceg sistema konstrukta.

Ovo je proces koji prili¢no traje, nesumnjivo donosi bol i obuhvata
sve aspekte zZivota neke osobe.

Posebno vazne oblasti promene u roditeljskom sistemu konstrukta
odnose se na bolest, strucnjake sa kojima su u kontaktu, dete,
samog sebe, bra¢nog druga/partnera, druge relevantne osobe,

sve aspekte svakodnevnih rutina i na Zivotnu filozofiju.

Problemi sa kojima ¢e se odredeni roditelj suocavati su jedinstveni,
ali se mogu shvatiti i procenjivati u odnosu na vazne oblasti njihovog
sistema konstrukta.
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3.
PRUZANJE POMOCI: CILJEVI, ODNOS | PROCES

‘Nemojte mi govoriti sta da radim. Pomozite mi da to sama otkrijem.’
(Majka cije je dete obolelo od anemije srpastih celija)

Malo ljudi radi u svojstvu specijalistickih savetnika u oblasti decjeg
zdravlja, a veoma mali broj porodica se upucuje u institucije izvan zdrav-
stva radi psihosocijalne pomoci. Zbog tako oskudnih sredstava i proma-
$aja da se koriste agencije sa strane, svaki ¢lan osoblja, od recepcionera
do pedijatra, mora biti svestan psihosocijalnog dejstva bolesti na sve po-
rodice sa kojima se srece, i mora pokusati da pruzi pomoc¢. Strucnjaci (u
zdravstvu, gkolstvu i socijalnim sluzbama) bi mogli da pruze efikasniju
pomoc¢ kada bi postojali: 1) odgovarajuca politika kojom se daje prioritet
psihosocijalnoj pomoci (videti 7. poglavlje); 2) zajednicki i utvrdeni cilje-
vi za svo osoblje u sluzbi; 3) sistematsko izdvajanje sredstava; i 4) osnov-
na obuka u okvirima i vetinama opisanim u ovoj knjizi. U ovom pogla-
vlju poc¢e¢emo sa razmatranjem ciljeva koji odgovaraju sirem aspektu
pruzanja pomoci i daju nacrt procesa pruzanja pomodi koji sluzi kao vo-
di¢ za ostali deo knjige. Karakter odnosa izmedu roditelja i strucnjaka se
podvlaci kao sustinski deo procesa pruzanja pomodi.

Ciljevi pruzanja pomoc¢i

Zeleo bih da predlozim tri opsta cilja pruzanja pomodi. Namerno
sam usredsredio paznju na roditelje, posto Citav poduhvat lecenja, u ve-
oma velikoj meri, zavisi od njihovog angazovanja i kompetentnosti.

1. Olak3avanje nacina na koji se roditelji i svi preostali ¢lanovi porodice
adaptiraju na dete i bolest, psiholoski, socijalho, fizi¢ki i u njihovom sva-
kodnevnom Zivotu, i svodenje na minimum ili sprecavanje poremecaja u

$to je mogucno vecoj meri.
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2. Omogucavanje roditeljima i ostalim ¢lanovima porodice da najbo-
lje sto mogu zadovoljavaju potrebe obolelog ili deteta ometenog u raz-
voju, bez zapostavljanja svojih vlastitih potreba.

3. Omogucavanje obolelom detetu da ima najbolji moguci kvalitet zivo-
ta, putem izlecenja bolesti ako je to mogucno, ili bar putem sprecavanja
ili svodenja na minimum neprijatnih fizickih dejstava. Ovo ukljucuje i
smanjenje nesposobnosti i invalidnosti i olakSavanje adaptacije deteta

na bolest - psiholoski, socijalno kao i u pogledu zadataka i aktivnosti u
svakodnevnom zivotu.

Specificni ciljevi pruzanja pomoci

Ovi ciljevi se prenose u niz specifi¢nih ciljeva koji ce se razlikovati od
porodice do porodice u zavisnosti od njihovih posebnih karakteristika,
problema koje imaju i njihovih Zelja i ciljeva koje bi trebalo utvrditi. Ja
sam ipak napravio spisak svih tacaka koje bi trebalo uzeti u obzir u sluca-
ju svih porodica, a izbacivati ih prema potrebi. U njima je naglasak na ro-
diteljima ali pruzalac pomoci moze ove ciljeve primenjivatii na ostale Cla-
nove porodice, uklju¢ujudi i obolelo dete, iskljucivo uz dozvolu roditelja.
Specifi¢ni ciljevi pruzanja pomodi su:

> obezbedenje emotivne i socijalne podrike porodici tokom Ccitavog
procesa adaptacije, ohrabrujudi ih u svemu 3to preduzimajy;

> podsticanje njihovog samopostovanja; pomoc¢ da se osecaju
zadovoljni sobom;

> povecavanje njihovog osecanja sopstvene efikasnosti, omogucujuci
im da osete da kontrolidu stvari i da su u stanju da sa njima izadu na kraj;
> pomo¢ da ispitaju svoju situaciju, tako da budu u stanju da bolje
shvate i predvide dogadaje, kako u odnosu na bolest tako i u odnosu na
njene posledice uopste;

> mogucnost da efikasno komuniciraju sa obolelim ili detetom
ometenim u razvoju i pruzaju mu podrsku, kako bi do najvece moguce
mere podigli njeno/njegovo psiholosko i fizicko zdravstveno stanje;

> omogucavanje da razrade opste strategije savladivanja situacije,
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dozvoljavajudi im da analiziraju probleme, utvrde opcije i pronadu nacin
za savladivanje bilo kakve situacije do koje moze dodj;

> ukoliko u porodici postoje dva roditelja, pomodi im budu jedno
drugim zadovoljni i podsticati otvorenost u komunikaciji i uzajamno
pruzanje podrske; ’

> omogucavanje da roditelji pronadu vlastite sisteme podrske po
potrebi i izvan najuze porodice;

> pomo¢ da na odgovarajudi nacin komuniciraju sa stru¢njacima kako
bi mogli da nastupaju u radu zajedno;

> pomodiim da sami donose odluke, po potrebi uz konsultaciju, i da
neguju nezavisnost.

Vazno je da svi ¢lanovi sluzbe pazljivo razmisle o svojim opstim ci-
ljevima i zadacima i da postignu saglasnost o tome sta zele da postignu.
Moze se izneti argument da nema vremena za ovakve timske diskusije,
ali ako se to ne radi nemoguce je znati u kojoj meri su ciljevi zajednicki za
sve clanove tima, kako izvriiti odgovarajuci raspored sredstava i kakve
veitine i obuka su potrebni.

Nijedan od ovde navedenih ciljeva se ne moze posti¢i bez bliskog
odnosa i dobro uspostavljene komunikacije izmedu porodice i stru¢nja-
ka. U idealnom sluéaju trebalo bi da postoji jedna osoba odredena da us-
postavi odnos sa porodicom kako bi obezbedila doslednost i koordinaci-
ju. Kako bi to, u smislu sredstava, trebalo da zna¢i da bi svaki ¢lan tima
imao da pruza podrsku grupi porodica, svi ¢lanovi tima bi stoga trebalo
da znaju kako da efikasno komuniciraju, da vladaju odgovaraju¢im vesti-
nama, i da bi i sami trebalo da uzivaju podrsku.

Ako nema ovakvog sistema, potreba za osnovnim vestinama save-
tovanja je jo$ veca, kako bi se pruzila najbolja moguca pomoc u svakom
kontaktu sa svakom porodicom, nezavisno od duzine interakcije i speci-
ficnog sadrzaja sastanka.

Model partnerstva

Efikasna pomoc zavisi i od odnosa koji se uspostavlja izmedu rodi-
telja i pruzaoca pomodi. U idealni odnos spada partnerstvo, a ne diktatu-
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ra gde se stru¢njak, zbog svog znanja, smatra superiornijim. lako se ovaj
ideal lako ne postize, zbog nasih vlastitih ranije stvorenih predstava i is-
¢ekivanja roditelja, vrlo je vazno da se to pokusa. Da bi se ovo pravilno
obavilo potrebno je da eksplicitno razumemo prirodu odnosa koji zelimo
da uspostavimo. Ovo takode iziskuje dogor~r sa roditeljima kako bi se
razjasnila njihova ocekivanja i utvrdii, 2ajednicki ciljevi. Mozda ce biti po-
trebno, na primer, da se dogovorimo o 3iroj brizi u pogledu adaptacije i
kvaliteta Zivota svih ¢lanova porodice, umesto uskog usmeravanja pa-
7nje na detetovu bolest. Preporucljivo je da se roditeljima pruzi pomoc
da shvate da stru¢njaci nisu svemocni i sveznajudi. Isto tako se moze uka-
zati potreba da utvrdimo sadrzaj uspe3nog odnosa, Ciji se elementi opi-
suju u daljem tekstu.

Uska saradnja. Prvo znacenje partnerstva je da svi koji su u pitanju ra-
de zajedno. Nemoguce je da jedna osoba sama obavlja sve poslove u po-
gledu ispitivanja, da donosi odluke i sprovodi lecenje. Uspesan ishod izi-
skuje da budu ukljuceni i stru¢njak i roditelj, re3eni da rade dobro i naj-
bolje sto mogu. Sto blize saraduju to ¢e ishod biti bolji.

Zajednicki ciljevi. Model partnerstva zahteva da partneri imaju zajed-
nicke ciljeve. Ako treba da rade zajedno onda mora postojati, u najmanju
ruku, pre¢utan dogovor 3ta pokusavaju da postignu. Pozeljno je, medu-
tim, da postoji izri¢it dogovor koji je posebno utvrden.

Komplementarno znanje. lako se roditelji i stru¢njaci jasno razlikuju,
njihovo strué¢no znanje i drugi kvaliteti su komplementarnii od jednakog
znacaja. Jedan ne moze da radi bez drugog, ukoliko rezultat njihovog ra-
da treba da bude optimalan. Pedijatar moze da radi bez roditelja, ali re-
zultat njegovog rada bi¢e kompromitovan ukoliko se roditelji ne slazu,
nisu konsultovani ili su nesre¢ni ili nezadovoljni. Stru¢njaci i roditelji se
razlikuju po svojoj ulozi, li¢nosti, vrednostima, brizi i obuci. Stru¢njak
obi¢no vise zna o bolesti. Roditelji u pocetku ne raspolazu takvim zna-
njem, iako eventualno mogu jednako ili ponekad znati i viSe od klinicara.
Oni, ipak, raspolazu znanjem i vestinama koje su od klju¢nog znacaja za
proces zdravstvene nege. Oni poznaju svoje dete. Oni su stoga najbolji
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procenitelji kako fizickih tako i psiholodkih promena u smislu razvoja
simptoma, nezeljenih dejstava i poboljsanja. Oni ¢e verovatno bolje zna-
ti ita ce dete zeleti ili podnositi, kako da komuniciraju sa njim i kako da
ga smire. Oni takode viSe znaju i o sebi: svojim ciljevima i vrednostima,
znanju i vestinama, snazi, slabostima i tegkoc¢ama. Oni su, u stvari, jedini
ljudi koji mogu doneti odluku o tome 5ta 7ele svome detetu i porodici.

Uzajamno postovanje. Da bi bilo uspesno, partnerstvo iziskuje uspo-
stavljanje medusobnog postovanja. To je od klju¢nog znacaja i 0 ovome
¢e se govoriti u idu¢em poglavlju, kao o fundamentalnom svojstvu pru-
saoca pomocdi. Prihvatanje ideje o komplementarnom znanju izrazava
postovanje, gde svaki partner priznaje drugom podjednaki znacaj.
Postoji teznja da se struc¢njacima ukazuje postovanje jednostavno
zbog njihove titule, ali je vazno da ga oni zasluze. Roditeljima bi, medu-
tim, trebalo ukazivati postovanje putem priznavanja njihovih osecanja,
cilieva, snage, i znacaja u procesu borbe sa boleé¢u, kao i zbog njihove
kona¢ne uloge u donosenju odluka ¢ak i kada izgleda da stvaraju tesko-
¢e ili kada se ne slazu. Nikada ne prestaje da me iznenaduje kako dobro
roditelji i njihova deca savladuju i najuZasnije situacije i kako su jos uvek
u stanju da stite nas, kao stru¢njake, od bola i patnje. Predstave o struc-
njaku kao mudrom zastitniku ili roditeljskoj figuri ovde nisu na mestu.

Dogovaranje. lako ideja o partnerstvu pobuduje uzajamno posto-
vanje, nerealno je ocekivati da Ce bilo koja strana biti korektna Citavo vre-
me, ili pretpostaviti postojanje potpune saglasnosti. Uvek ¢e dolaziti do
neslaganja i ona se moraju resavati. Medutim, ona se ¢esto ne priznaju
kao sukob zbog autoritativnog odnosa koji ponekad postoji. Na primer,
ako klini¢ar prepise nacin lecenja sa kojim se roditelji ne slazu, oni ili to
precute ili ga se jednostavno ne pridrzavaju, ili ga dovode u pitanje i ti-
me se izlazu riziku da uvrede stru¢njaka.

Zasnivanje odnosa na dogovoru smanjuje verovatnoc¢u da se tako
nesto dogodi. Ukoliko se sve $to stru¢njak preduzima smatra kao pred-
log, koji se izlaze roditeljima na razmatranje i dogovor, a ne u obliku mu-
drosti ili komande, odnos ¢e biti otvoreniji i potencijalno delotvorniji. Po-
$tovanje koje se ukazuje roditeljima putem ovakvog probnog pristupa,
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dovesce roditelje do toga da se osecaju uvazenijim, i stoga uvecati njiho-
vo postovanje prema struénjaku, a smanji¢e verovatnocu neslaganja i
antagonizma, bilo prikrivenog ili otvorenog.

Komuniciranje. Da bi partnerstvo imalo uspeha u smislu svih ovde na-
vedenih karakteristika, ono zahteva i vesto komuniciranje. To znaci jed-
nostavan prenos informacija u oba pravca, razumljiv za sve strane. Sa gle-
dista pruzaoca pomoci, ovo ne znaci samo jasno saopstavanje necega.
To znadi: 1) obezbedenje situacije u kojoj roditelj/partner moze pruzili ja-
sne i odgovarajuce informacije; 2) pazljivo sludanje njihove poruke; 3) sto
je tacnije moguéno tumacenje; i 4) odgovarajuci odgovor.

Postenje. Jedna od pre¢utno navedenih karakteristika partnerstva, ali
koja zavreduje i eksplicitno pominjanje, je potreba za postenjem. Sa obe
strane mora postojati pretpostavka da ¢e se sve ideje, osecanja i informa-
cije u vezi sa zajednickim poduhvatom tacno i otvoreno medusobno pre-
nositi ¢ak i kada su informacije lose.

Fleksibilnost. Poslednja odlika odnosa koja se pretpostavlja u predlo-
senom modelu partnerstva, je fleksibilnost. lako doslednost i stabilnost
predstavljaju komponente uspeha, odnos mora biti dovoljno fleksibilan
kako bi se prilagodio onome 3to je dogovoreno sa roditeljima, kao i pro-
menama kod roditelja i njihovim okolnostima. Ovde, na primer, spadaju
emotivne krize roditelja nagore i nadole, njihove promenljive strategije
borbe sa situacijom, i uspostavljanje njihovih vlastitih alternativih izvora
podrske.

Prihvatanje modela partnerstva ne garantuje i sticanje specifi¢nih
veitina potrebnih za pruzanje pomodi roditeljima, ali ¢e nas verovatno
voditi u Zeljenom pravcu. Ono ¢e pospesiti komunikaciju, jer ¢e roditelji
dobiti priliku da govore i da budu saslusani. Pruzalac pomoci dobice za-
hvaljujuci tome vide informacija, i bice u stanju da bolje postavi dijagno-
zu i da efikasno sprovodi lecenje. Roditelji ¢e biti bolje obavesteni, zado-
voljniji i kooperativniji, a takode i sposobniji da se izbore sa bolescu. Ose-
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¢ace se angazovanije, i kao da imaju vecu kontrolu i da su efikasniji, $to
samo jo§ vise doprinosi njihovom opstem nivou adaptacije.

Strucni model: Kontrast

Da bi efikasno radio, svaki pruzalac pomoéi mora imati jasnu pred-
stavu ili model o tipu odnosa kome teZi, a ipak mnogi od nas ne istrazu-
ju ove aspekte naseg rada. Medutim, vazno je to udiniti jer nase pretpo-
stavke uti¢u na nadu interakciju sa ljudima kojima pokusavamo da po-
mognemo. Da bih ovo ilustrovao dozvolite mi da ukratko opisem ono $to
spada u najc¢es¢i model, koji se najcesce sre¢e u nasem profesionalnom
ponasanju. To je stru¢ni model, koji ostro stoji u suprotnosti sa gore opi-
sanom idejom o partnerstvu.

Ovaj model pretpostavlja da bi mi, kao stru¢njaci, trebalo da bude-
mo eksperti, i da je nasa odgovornost da resavamo probleme roditelja.
Osecamo da bi trebalo da olakavamo bilo koju i sve teskoce i, ukoliko to
ne ¢inimo - da ne uspevamo u svom zadatku. Ovo glediste nas stalno
prati i pritiska. Cak i ako ovo nije model koji ja prihvatam, ja se jo$ uvek
ose¢am odgovornim da pokusam da resavam probleme roditelja, cak i
kada je to nemoguce. Ne mogu da ih oslobodim bola ili tuge kada je de-
te ometeno u razvoju ili umre, ali jo3 ose¢am zelju da to pokusam.

Problem sa ovim modelom je dvostruk. Prvo, ako tezimo nemogu-
¢em, automatski i uvek ne¢emo uspeti. To dovodido toga dase ose¢amo
neefikasnim ili neuspesnim, i onda ¢emo u buducnosti verovatno poku-
¢ati da izbegavamo ovakve situacije. Na primer, mozemo izbegavati da
sluzamo patnje roditelja prosto jer ose¢amo da ne mozemo biti od po-
modi, iako je ¢ak i slusanje roditelja i samo nase prisustvo od koristi. Dru-
go, stru¢ni model namece profesionalno ponasanje koje razorno deluje
na roditelje i proces pruzanja pomoci, delimicno stoga jer je nerealno (na
primer, relativno malo se zna o hronicnoj bolesti), a delimi¢no i stoga jer
je odbrambeno motivisano. Stru¢njak sa ovakvim modelom preuzima
kontrolu (postavlja pitanja, donosi odluke, i preduzima ili diktira postup-
ke). Ovakvo ponasanje ukazuje na superiornost pruzaoca pomodi, i time
dovodi u sumnju struéno znanje roditelja. To moze da pokoleba samou-
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vazavanje roditelja, 5to pak smanjuje njihovu sposobnost adaptacije.
Ovo ih moze uciniti zavisnim od strucnjaka i uvecati njihovu pasivnost,
pa tako smanjiti njihov doprinos procesu lecenja. Usled toga strucnjak ce
ih konsultovati manje promisljeno i sa manje paznje, manje se dogovara-
ti, prikupljati ne tako adekvatne dijagnosticke informacije i davati manje
efikasan i manje prihvatljiv savet. Snizeni osecaj postovanja prema rodi-
teljima povecava verovatnocu da ce se roditelji smatrati ranjivim i da im
je potrebna zastita. Profesionalno ponasanje ce biti nefleksibilno jer ce
retko kada sti¢i povratne informacije od roditelja koje bi podsticale struc-
njaka da ponovo razmotri svoju odluku.

Po mom misljenju, stru¢ni model nije od pomodi i ne predstavlja
odgovaraju¢i model. On ne pospesuje blizak radni odnos. Usled toga ne-
¢e ni delovati pospesujuce na ostvarenje mnogih ciljeva i zadataka koji se
ovde razmatraju.

Proces pruzanja pomoci

Priroda odnosa koji se uspostavlja izmedu strucnjaka i roditelja us-
postavlja se u okviru ¢itavog procesa pruzanja pomodi, $to obuhvatai us-
postavljanje odnosa pomodi i namene u koju se ta pomoc koristi. MoZe-
mo da biramo izmedu mnogih razli¢itih pristupa pruzanju pomoci koje
su potekle na osnovu teorija o savetovanju i psihoterapiji. Sveobuhvatan
opis alternativa se moze naci kod Patersona (Patterson 1986), iako Davis
i Fallowfield (1001 ¢) daju mnogo jednostavniji opis pet najuticajnijih te-
orija.

Ovde usvojen pristup je pod veoma velikim uticajem rada Zerara
lgena (Gerard Egan 1982). Znacaj njegovog modela je u sledecem: 1) nje-
gova prezentacija je veoma jasna; 2) orijentisan je ka prakti¢nim pitanji-
ma - $ta pruzalac pomodi treba da uradi u svakom stadijumu kako bi se
omogucilo ljudima da se snadu i savladaju bilo koji problem sa kojim se
suoce; i 3) integrativan je u tome sto obezbeduje okvir koji pokriva mno-
ge korisne aspekte drugih teorija, uklju¢ujuci i znacajno delo Karla Ro-
dzersa (Carl Rogers, na pr. Rogers, 1959) i rad Dz. Kelija (Kelly 1991) koji
sam ve¢ pomenuo.
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7Zeleo bih da predstavim proces pruzanja pomoci kao niz stadijuma,
ili ta¢nije, zadataka (videti dijagram). To je model koji sam ja licno nasao
korisnim u radu sa porodicama i koji sam koristio kao osnovu za profesi-
onalnu obuku. Model nije okamenjen, ali ima za cilj da posluzi kao radni
vodi¢ u slozenoj situaciji pruzanja pomoci. On je namerno jednostavan i
mora se fleksibilno prihvatati. Na primer, ne moraju svi zadaci biti pri-
menljivi na sve ljude. MozZe se desiti da budu potrebna samo prva dva
stadijuma uspostavljanja odnosa i ispitivanja za pospesivanje prilagoda-
vanja roditelja. U drugim slu¢ajevima, sa visestrukim problemima, mozda
¢e biti potrebno da se uzmu u obzir svi stadijumi redom za svaki od pro-
blema. Isto tako bi trebalo fleksibilno prihvatati stadijume jer Ce, pone-
kad, biti potrebno vracanje na raniji zadatak da bi se ostvario napredak.

[ ODNOS |<————|ISPITIVANJE |
A

= >[JASNO UTVRDEN MODEL |
= > UTVRDIVANJE CILJEVA |

\
\

Y
[PLANIRANJE AKCUE |
Y

< >| SPROVODENJE |
1 ) Y
< > EVALUACLJA |

Y
| KRAJ |

Dijagramski prikaz stadijuma u procesu pruzanja pomodi

Svaki zadatak ¢e ovde biti ukratko opisan i razraden u preostalom
delu knjige u odnosu na vestine i kvalitete koje je potrebno da ima pru-
alac pomodi. Prvi korak i preduslov svega drugog jeste uspostavljanje
odnosa roditelj - pruzalac pomoci.
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Uspostavljanje odnosa

Odnos izmedu roditelja i pruzaoca pomodi, kao i svi drugi odnosi,
zahteva vreme. Kada se ljudi sretnu prvi put, oni nisu sigurni u situaciju i
ne osecaju se posebno prijatno narocito u okolnostima kada su ranjivi i
kada im je potrebna pomoc strucnjaka koji ¢e verovatno biti smatran au-
toritativnom figurom. Potrebno je da se ova pocetna rezerva i anksio-
znost savladaju da bi se uspostavila smisaona i efikasna komunikacija. Da
bi zajedno radili ljudi se moraju osecati udobno i stoga je prvi zadatak $to
je mogucno brze medusobno upoznavanje. Ovo je, naravno, proces u
kome i roditelj i stru¢njak izgraduju odgovarajuce konstrukte jedan o
drugom.

Zadatak uspostavljanja odnosa se cCesto priznaje u profesionalnoj
obuci, ali mu se ne pridaje paznja koju zasluzuje. Specificne teSkoce koje
svi stru¢njaci imaju u radu sa ostalima Cesto su posledica nepostojanja
odgovarajuceg odnosa. U razloge za ovo spadaju:

+ odsustvo odgovaraju¢eg modela kod pruzaoca pomoci
(na primer, automatski se primenjuje stru¢ni model);

+ nedostatak odgovarajucih vestina za uspostavljanje odnosa;
anksioznost pruzaoca pomocdi u pogledu svoje vestine i
uloge u radu sa psiholo3kim problemima;

+ ozbiljne psiholoske smetnje (na primer, depresija) u roditelja
koje sprecavaju uspostavljanje odnosa sa drugim ljudima;

+ duboko ukorenjeno nepoverenje roditelja koje potice iz
nezadovoljavajucih ranijih iskustava u kontaktu sa strucnjacima.

Roditelji koji traze pomo¢ obi¢no su preosetljivi. Oni imaju proble-
me koji su sami po sebi bolni; oni nisu sigurni u buducnost i u to Sta bi
trebalo da rade; bi¢e nesigurni u sebe, u sredinu u kojoj se nalaze (na pri-
mer, klinika ili odeljenje) i u pruZzaoca pomoci. Mogu se prvi put nalaziti u
situaciji da im je potrebna pomo¢. Mozda nisu navikli da otkrivaju intim-
ne aspekte svog zivota, i mozda ¢e im biti neprijatno da priznaju posto-
janje psiholoskih ili socijalnih teskoca. Stoga, ljudi ¢esto pocinju svoje iz-
jave sa 'Vi ¢ete mozda misliti da je to glupo, ali..." ili‘Mozda nema smisla
ni pomenuti, ali...".
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Pre no &to roditelji mogu da se otvore i iznesu ono sto im je vazno,
potrebno je da znaju da mogu imati poverenja u pruzaoca pomoci da ih
on nece strogo procenjivati ili im se smejati. Oni moraju da uvide da ¢e
im se ukazati postovanje, posvetiti paznja i ukazati pomo¢. Vedina ljudi je
zabrinuta zbog ovoga, ali se dramati¢no razlikuju po tome koliko im je
vremena potrebno da steknu osnovno poverenje i da uspostave odnos.
7a neke ¢e to biti stvar od nekoliko minuta, a za druge viSe casova. Jed-
na majka je vodila razgovor skoro deset sati sa veoma vestim savetni-
kom, pre no $to je bila u stanju da pocne da govori o stvarnim problemi-
ma koje ima sa muzem. Kasnije je objasnila da je imala tekoce da stekne
poverenje u muskarce jer je bila silovana kao mlada i izloZzena grubom
postupku od strane policije i socijalnog radnika. Zbog toga je patila od
niskog samovrednovanja i smatrala da svako misli da je ona rdava, uklju-
¢ujudi i strucnjake.

Proces uspostavljanja odnosa je uzajaman, a osnovni zadaci za pru-
saoce pomodi i roditelje jesu medusobno upoznavanje i uspostavljanje
poverenja to je mogucno brze. Sa tacke gledista pruzaoca pomoci ovo
obuhvata:

Predstavljanje sebe.

Opis svoje uloge.

Postizanje osnovne saglasnosti o zajednickom radu.
Saglaavanje o tome $ta ce se raditi i kako.

Demonstracija osobina koje pokazuju da se u njega/nju moze
imati poverenja, da se moze dobro raditi zajedno i da ce biti
od koristi.

vos W

Ovi zadaci se mogu smatrati pocetnim stupnjem procesa koji ¢e na-
staviti da se razvija tokom ¢itavog kontakta izmedu pruzaoca pomodi i
roditelja. Stru¢njaci posebno cesto pretpostavljaju da roditelji znaju ko
su oni, ita rade i $ta da ocekuju, i da ce ih poStovati, da ¢e im se dopasti|i
smatrati ih korisnima. To, medutim, ¢esto nije tacno, i vazno je da se bu-
de &to eksplicitniji i $to jasniji. Prvi stupanj odnosa obuhvata i dogovara-
nje o pocetnom kontaktu, koji ¢e se kasnije u razli¢itim periodima opet
utvrdivati kako bi sve postalo sasvim jasno i postigla potpuna saglasnost.
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Ukoliko se odnos razvija na odgovarajudi nacin roditelji ¢e se osecati sve
sigurnijim da mogu da budu iskreni, da postavljaju pitanja pruzaocu po-
moci i da se dogovaraju. Sto se dublje i brze formira odnos, tim pruzena
pomo¢ moze biti veca.

Da rezimiramo, uspostavljanje dobrog odnosa izmedu roditelja i
pruzaoca pomoci predstavlja pocetak procesa pruzanja pomoci od kljuc-
nog znacaja po Citav poduhvat; on takode ima i znacajnu terapeutsku
funkciju.

Glavni cilj pomodi jeste obezbedenje emotivne i socijalne podrske
roditeljima, a bliski odnosi sami po sebi pruzaju izuzetnu podrsku, kao
§to je to utvrdeno istrazivanjima. Postoje mnoge situacije u kojima pru-
zalac pomodi nista i ne moze da ucini osim da pruzi podrsku. Do ovoga
moze dodi, na primer, u trenucima ozbiljnije krize, kao 5to je saop3tava-
nje logih vesti i prilikom smrti deteta. Sto je bolji odnos, i podrika ce biti
verovatno veca. Ogromna korist se ostvaruje ako imamo nekoga koga
postujemo a ko tiho sedi sa nama dok smo u nevolji; neko ko nece poku-
Savati da preuzme problem ili da nam postavlja neke zahteve.

Kada smo u nevolji vrlo je lako da lose mislimo o sebi; da mislimo da
zakazujemo ili da ne vredimo. Potrebna je informacija koja osporava ova-
kvu teznju, a nju u velikoj meri mogu da pruze ljudi oko nas. Ako nam lju-
di pristupaju sa postovanjem, isto tako vrednim i znacajnim (time 3to nas
slusaju ili nam dobrovoljno ustupaju svoje vreme), tada moZzemo da odr-
zimo, ili ¢ak poveéamo vlastito samopostovanje. Ukoliko je osoba neko
sa kim imamo dobar odnos, neko u koga imamo poverenja i koga postu-
jemo, onda postoji veca verovatnoca da ¢emo ga i ceniti, slusati i prihva-
titi njegov uticaj zbog postovanja i paznje koju nam on pruza.

Ispitivanje, razjasnjenje i promena

Ovaj stupanj pocinje od trenutka susreta pruzaoca pomaoci i rodite-
lja, i razvija se uporedo sa stvaranjem radnog odnosa. On takode dopri-
nosi uspostavljanju odnosa, time $to donekle ukazuje roditeljima na
kompetentnost i verovatnu vrednost pruzaoca pomoci.

Pocetni korak jeste da pruzalac pomodi i roditelj ispitaju opstu situ-
aciju roditelja i specifi¢ne teskoce u cilju da se stekne jasna slika o njima.
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Pruzalac pomodi bi trebalo da izbegava donosenje pretpostavki o rodite-
lja u ovom stupnju, i trebalo bi da pokusa da radi na osnovu izgleda koje
daje roditelj. Zadatak je da se omoguci roditeljima da sagledaju model, ili
sistem konstrukta koji oni koriste za predvidanje dogadaja u svom svety;
da im se pomogne da steknu $to je mogucno jasniju sliku i da im se, po
potrebi, olaksa promena.

Na prvom mestu, to ce iziskivati dobijanje osnovne izjave o pitanji-
ma ili problemima onako kako ih vide roditelji, u onoj meri u kojoj su
spremni da ih otkriju u ovom stupnju. Kada se jednom dobije prvi opis,
onda se moze vriiti dalje i dalje ispitivanje. Problemi mogu biti jedno-
stavni i ograniceni, ili rasplinutii Sirokog spektra. U svakom slucaju, vazno
je razmotriti, ali samo uz dozvolu roditelja, sve relevantne oblasti u njiho-
vom sistemu konstrukta kako je to izneto u prethodnom poglavlju.

Ispitivanjem na ovaj nacin, pruzalac pomoci ce poceti da shvata
probleme sa kojima se porodica suocava. Dobice informacije o tome ka-
ko roditelji sagledavaju probleme, kako ih tumace i Sta ocekuju. Pruzalac
pomoci pokugava da stekne jasnu sliku o situaciji sa kojom se porodica
suocava, i to iz njihove perspektive. To ce reci da pruzalac pomodi uz
prednost emotivne objektivnosti gradi sliku ili model koji imaju roditelji.
Istovremeno, ona/on moraju pokusati da: 1) procene adekvatnost rodi-
teljskih gledi$ta u smislu da li njihove konstrukcije odgovaraju stvarnosti,
i procene jasnoc¢u njihovog razumevanja i utvrde postojanje pogresnih
konstrukcija; 2) da podele ove zakljucke sa roditeljima, kako bi im pomo-
gli da se adaptiraju i promene.

U jednom slucaju majka je pripisivala nauspe$nu saradnju njenog
sina pri uzimanju krvi za pregled njegovoj li¢nosti (‘'on je roden kao tesko
dete’), dok je zdravstveni radnik patronazne sluzbe smatrao da on tako
reaguje zbog izuzetne anksioznosti njegove majke. Nikada nije mogao
da se relaksira na klinici, pogotovu jer ga njegova majka nije slusala vec
je naredivala, prekorevala i nagovarala. Pazljivo izno3enje ove ideje maj-
ci pomoglo joj je da ispita obe mogucnosti i da se promeni.

Alternativna obja3njenja koja daje pruzalac pomoci bi trebalo dase
iznose sa postovanjem i kao predlog. Ne bi trebalo nagovestavati da ro-
ditelj nije u pravu, ve¢ da mozda postoje i druga objasnjenja ili hipoteze
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koje bi vredelo ispitati. Model pruzaoca pomoci ne mora obavezno da
bude ispravan, i mora se vrednovati i proveravati kao i svaki drugi.

lako se ovo moze tumaciti kao da se proces ispitivanja odvija samo
preko pruzaoca pomodi, trebalo bi navesti da pruzanje moguénosti da
govore, samo po sebi, pruza uvid roditeljima. Oni mogu razjasniti vlasti-
tu situaciju, promeniti svoja gledista, doneti znacajnije odluke ili sami re-
Siti probleme, c¢ak i kada je pruzalac pomoci malo upoznat sa njihovom
situacijom. Jedna majka mi je jednom rekla: ‘Uradila sam ono $to ste re-
kli prosle nedelje i uspelo je’, i pored toga 5to ja nisam uopste nista rekao,
ve¢ sam samo slusao Sta ona misli i oseca! Roditelji se mogu spontano
promeniti kada:

Otkriju da ih neko ceni. Ispitivanje u okviru odnosa ispunjenog povere-
njem sa nekim ko postuje i ko je postovan od strane roditelja mozda ne-
¢e resiti njihove probleme, ali Cesto je od velikog znacaja jer im pokazu-
je da su cenjeni. Ovo je u vezi sa onim $to sam rekao na kraju dela o iz-
gradnji odnosa. Ovo deluje na promenu predstave roditelja koju imaju o
sebi, delujudi kao protivteza negativnim idejama koje oni mogu imati o
sebi, uvecavajudi njihovo samopostovanje i uvecavajudi licne snage.

Otkriju da su u pravu. Ispitivanje situacije roditelja ¢ini njihove ideje vred-
nima i stoga pojacava njihovo samopostovanje i efikasnost. Na primer,
majka koja ranije nije bila u stanju da shvati agresivno i neposlusno po-
nasanje svog deteta, uspela je uz pomo¢ lekara opste prakse da formuli-
Se vlastita objasnjenja koja je prihvatio i on i koja su posluzila kao osno-
va za izgradnju kasnijih strategija za intervenciju. Prihvatanje njenih ide-
javeoma je uvecalo pouzdanje majke, sto je kasnije dalje utvrdeno uspe-
hom postignutim sa usvojenim strategijama.

Otkriju pogresne predstave i nove perspektive. Neretko, roditelji dolaze do
spontanih otkri¢a koja dovode do vedih promena u izgledima. U razgo-
voru o losoj kontroli dijabetesa njenog sina, jedna majka je odjednom
postala svesna da je ona pravila osnovnu gresku u izracunavanju broja
kalorija u njegovoj ishrani. Pri ispitivanju neocekivanih napada njihove
c¢erke, jedan bracni par je shvatio da do njih dolazi jedino u kudi njene ba-
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ke, gde je macka spavala na detetovom krevetu kad§ oni nlsu bili t.amo.
Jedan otac je odjednom shvatio da je, stiteci svog sina koji je paflo od
blagog oblika cerebralne paralize, u stvari sprecavao sirma da nauci kakg
da savlada nedostatak i uskratio mu zadovoljstvo osecaja da on kontroli-
%e stvari, pokusavajuci da ga saétiti od svakog osecanja nesrece.

Da zaklju¢imo: stadijum ispitivanja vazan je iz dva razloga. P.r.vo,
promene koje se navode u gornjem tekstu a odigravaju se spc?ntaino iliuz
pomo¢ pruzaoca pomodi od koristi suna razlicite naéir'wj. ROdItelJl“S.e mo-
gu bolje osecati i uzivati vec¢u podrsku i stoga mogu biti S[.)C.)SOb!'\IJI da.ie
suoce sa svojim teSko¢ama. Oni mogu takode bolje shvaf'.c|t|'s.v.0Je ra?hcn-
te probleme (manje pogresnih predstava, vise informacua,.lh |zr.1j1enjene
perspektive), i tako se naci u boljem polozaju da se bore sa situacijom k_n.ez
daljih intervencija. Drugo, razja$njenje do koga se dode u ovf>m.staduu-
mu, ili postavljanje novih modela, obezbeduje osnovu z.a OdYIJanJe slede-
¢ih stupnjeva pruzanja pomodi, naime, formulisanje ciljeva i p.l.anova ka-
ko da se oni ostvare. Ispitivanje je, medutim, tekudi proces koji se nf)stal-
vlja sa razvojem odnosa roditelj-pruzalac pomodi, posto su roditelji pri-
premljeniji da iznose i svoje najskrivenije misli, i sa sve vecim razumeva-
njem problema.

Postavljanje ciljeva o

Kao i prva dva stupnja, postavljanje ciljeva ¢ini tekudi deo pru;anja
pomodi. On zapocinje pri prvom kontaktu kada treba da se (?s_tvan t3ar
precutna saglasnost da ¢e se pruzalac pomoci i roditelj su.sre_st.u i p(_)kusa-
ti da rade zajedno. Medutim, tek kada dode do izvesnog ispitivanja pro-
blema mogu se utvrditi jasni zadaci i realni ciljevi. )

Proces odlucivanja o ciljevima bi trebalo da obuhvati posteno do-
govaranje i priznanje da su roditelji ti koji donose konacnu oEiluku. To
podrazumeva zajednic¢ko ulaganje snaga i saradnju izmedu.pr.uza.oca po-
modi i roditelja, tako da se ponovo potvrdi samopostovan)e | éﬁkasnost
roditeljé, i da se vidi da ih pruzalac pomodi prima sa postovanjem. Rela‘.
tivno lako se moze pomodi roditeljima da utvrde svoje opste zadatkefvah
je teze formulisati ciljeve. Opsti zadatak moze biti, na primer - poboljsa-
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nje odnosa roditelja sa detetom. Ciljevi, medutim, moraju biti specificni i
primetni rezultati koji ¢e biti adekvatni, realni i izvodljivi u razumnom
vremenskom periodu. Na primer, opsti zadatak moze obuhvatiti i ove ci-
ljeve: dete ¢e docekati majku sa osmehom; oni ¢e se zajedno smejati, de-
te ¢e ispri¢ati majci sve $to ga brine; ili - ono ¢e biti poslusnije.

Postavljanje ciljeva zavisi¢e od ispitivanja koje su sproveli pruzalac
pomodi i roditelji, objainjenja do kojih dodu, i prioriteta koje imaju. Sto
je jasniji model problema sa kojima se suocavaju, tim ce biti lakse i utvr-
divanje specifi¢nih ciljeva. Na primer, majka je Zelela da redi problem ne-
posludnosti deteta i u razgovoru je dosla do relativno prostog objasnje-
nja - da do problema dolazi zbog njene viastite nedoslednosti u postupa-
nju sa njim. Ona ga nikada nije kaznjavala zbog neposlusnog ponasanja,
ali bi ga opominjala, ili samo pretila, ili pokusavala da prede preko toga
$to nije uradio ono 3to je ona trazila. Drugi put bi, pak, pribegavala ube-
divanju ili ¢ak mazenju. Ona je shvatila da je ovo posledica toga $to ga je
jako zalila zbog teskog progresivnog oboljenja. U toku daljeg razgovora
dosla je do zaklju¢ka da ona ne pomaze/voli sina time $to je popustljiva.
Razjasnjenje njene vlastite uloge i odgovornosti, kao i novog tumacenja
detetove neposludnosti, omogucilo joj je da postavi njen prvi cilj: da po-
stane doslednija u disciplinovanju svog sina.

Druga majka je odlucila da provodi vide vremena sa svojim muzem
svake veceri kada je primetila da je njena prezauzetost negom njene cer-
ke dovela do pogorsanja njenog odnosa sa muzem i njenog stalnog ne-
zadovoljstva tim stanjem. Ciljevi za oca bili su da uspe da bude manje
nervozan pred pedijatrom i da bude u stanju da postavlja pitanja koja ze-
li, kao i da se, ako treba, zali $to ne dobija dovoljno informacija.

U situacijama gde postoje visestruki ili slozeni problemi, ne posta-
vlja se samo pitanje utvrdivanja ciljeva, vec isto tako i odredivanja priori-
teta i redosleda kojim ¢e se raditi na ostvarenju ciljeva. Jedna majka, na
primer, odlucila je da je potrebno da dobije vide informacija o bolesti
svog deteta kako bi mogla da poveca svoju kompetentnost, i pre resava-
nja problema detetovog zatezanja da ide u $kolu, ili propusta oca da uce-
stvuje u nezi deteta. Druga porodica je odlucila da joj je najhitniji cilj da
redi svoje finansijske teskoce, pre no sto pronade pogodnu kucu za svo-
je dete sa ozbiljnim smetnjama u ucenju.
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U sluc¢ajevima gde se vec u toku ispitivanja uspesno resavaju izneti
problemi, cilj o kome se treba dogovarati moze jednostavno da bude da
li da se nastavi sa odrzavanjem odnosa pruzalac pomoci - roditelj. Tamo
gde se tokom ispitivanja nije doslo do korisnog objanjenja problema, cilj
moze biti da se pokusa da se pronade koristan okvir. Na primer, jedna
majka je mogla da objasni izuzetno agresivno ponadanje svog deteta sa-
mo teikom povredom mozga u saobracajnoj nesreci. Kako ovo objasnje-
nje nije moglo da olaksa nikakvu intervenciju, zdravstveni radnik patrona-
7ne sluzbe pomogao je majci da izgradi model ponasanja koji je na kraju
omogucio da smanji agresivnost koris¢enjem sistema nagradivanja.

Tamo gde se ispitivanjem dode ne do jednog, ve¢ do vise alterna-
tivnih objasnjenja, prvi cilj bi mogao biti da se proveri vrednost razli¢itih
modela. Na primer, jedan bracni par se nije slagao u razlogu zbog koga
njihova cerka krade novac u ¢koli. Majka je smatrala da je to stoga 5to su
je zanemarili dok je njihov najmladi sin bio u bolnici, a otac da je to pro-
sto posledica nevaljalstva. Svako objaénjenje je nametalo potpuno razli-
&ite ciljeve, tako da su oni odludili da odvojeno provere svaki model. Po-
celi su sa majcinim, posto je ocev model zahtevao (bar prema njemu) pri-
menu kaznjavanja koje bi moglo biti potuno neodgovarajuce ukoliko je
majka u pravu. Posle ovoga dogovoreni cilj je postao ispitivanje odnosa
izmedu majke i oca!

Planiranje akcije

Kada se postigne dogovor o ciljevima, sledeci korak bi bio formuli-
sanje plana akcije. Zadatak je da se ispitaju sve mogucnosti i donese od-
luka o najboljem nacinu da se ostvare postavljeni ciljevi. Jedan od vaznih
delova ovoga procesa jeste procenjivanje moguce $tete i koristi od bilo
koje odredene opcije kako bi se mogla doneti najbolja moguca odluka.
Ovo takode obuhvata i predvidanje bilo kojih problema koji se mogu ja-
viti i na¢ina za njihovo re3enje. To moze obuhvatiti razlicite stvari: prona-
lazenje nacina kako da se izbori sa ¢ekanjem na bubreg, re3avanje pro-
blema uzgrednih dejstava odredenog leka, ili sracunavanje Sta se vero-
vatno moze ocekivati u pogledu saradnje od drugih stru¢njaka, ili utvrdi-
vanje potrebnih vestina koje bi roditelji trebalo da znaju da bi mogli da
sprovode lecenje.
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Temeljna priprema ¢e, oc¢igledno, maksimizirati uspeh poduhvata.
Roditeljima bi trebalo pomagati kadgod je to moguéno ne samo da sami
donesu odluku, veé da i sami ponude razli¢ite opcije. Dozvoljavajudi ro-
diteljima da sami izgrade strategije, ¢ak iako bi bilo lakse da to ucini
stru¢njak, moze se dramati¢no i korisno odraziti na njihovu sliku o sebi.

Cesto se ovde postavlja pitanje: koga ukljuditi, kao i $ta uraditi. Dru-
gi stru¢njaci (kao 3to su dijeteticari ili fizioterapeuti) mogu biti u stanju da
pomognu u postizanju utvrdenih ciljeva. Roditelji bi trebalo da odluce,
zajedno sa pruzaocem pomocdi da li Zele da budu drugde upuceni, da li bi
pruzalac pomodi trebalo da da roditeljima informacije koje su im potre-
bne ili bi najkorisnija bila zajednicka poseta. Medutim moze se desiti da
je izbor odredene opcije manje vazan od nacina na koji se o njoj donese
odluka. Pozeljno bi bilo da se ova odiuka donese putem otvorenog do-
govora gde bi roditelj imao poslednju re¢. To se takode odnosi na odlu-
ke o primeni raznih terapijskih postupaka i programa za ucenje (na pri-
mer za decu sa smetnjama u ucenju), koje roditelji mozda ne Zele sami da
sprovode. Mudro je ne donositi nikakve pretpostavke o tome 3ta rodite-
lji Zele da ¢ine. Medutim, ma kakva se odluka donela, od kljucne vaznosti
je nastavljanje pruzanja podrske.

Sprovodenje planova

Kada se jednom formuliu planovi, situacija je relativno Cista. Pruza-
lac pomoci bi trebalo da uradi ono 5to se ona/on dogovorio, ali bi isto ta-
ko trebalo da prati 3ta se desava. Ukoliko bi roditelji trebalo da izvode sa-
mi neke postupke, mozda ce im biti potrebna podr3ka u tome. Ovo se
moze odnositi kako na jednostavne rezime uzimanja lekova kao i na slo-
i(.enije postupke, sa vise lekova, fizioterapijom ili razvojnim/bihejvioral-
nim programima.

Ovakav vid podrike moze da se sastoji od periodi¢nog sastajanja sa
roditeljima ili odrZavanja veze telefonom. Svakako bi trebalo ukljuciti i
pohvale za uspeh, ili podsticanje kada se obeshrabre. Ma 3ta se desilo,
oni ¢e verovatno u svim fazama biti zabrinuti i imati pitanja, i ceni¢e mo-
guénost da ovo ispitaju. Ovo moze biti posebno slucaj kada su dobili

uput za drugog strucnjaka sa kim jos ne komuniciraju dobro, ili kada i ta-
mo dobiju loSe vesti.
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Evaluacija

Konaéni zadatak je evaluacija. Ona moze stalno da se odvija u inter-
akciji izmedu struénjaka i roditelja. Medutim, ona dobija klju¢ni znacaj
kada se otpoc¢ne sa nekom vrstom plana akcije, da bi se utvrdili ishodi
preduzetih radnji, kao i da bi se donela odluka o buducim koracima. Eva-
luacija obuhvata dobijanje povratne informacije o efikasnosti primenje-
nih redenja, ali isto tako moze pomoci i roditeljima da jasnije shvate svo-
je probleme, posebno ako ishod rada nije tako uspesan.

Ukoliko se postigne potpun uspeh, na primer, u smanjenju proble-
ma ponasanja, trebalo bi Cestitati roditeljima, naglasavajudi njihovu ulo-
gu u ¢itavoj stvari i njihovu efikasnost. Stavige, vazno je da se ova uloga
istrazi &to vise posto moze olak3ati re3avanje buducih problema. To isto
tako moze biti i trenutak kada ce roditelji i pruzalac pomodi ispitati svoj
odnos i odlugiti da li je potrebno da nastavljaju da se sastaju ili da se sre-
¢u neéto rede. S druge strane, to moze biti trenutak kada ce se preci na
ostvarenje sledec¢eg cilja. Na primer, kada dete obolelo od dijabetesa pri-
hvati bez otpora injekcije, sledeci korak moze biti da mu se pomogne ih
samo sebi daje. Kada se pomogne detetu da se pridrzava dijetetskih rezi-
ma koje zahteva bolest, roditelj tada moze hteti da obrati paznju na svoj
odnos sa detetom kako bi svi mogli lak3e da savladuju situaciju.

Ukoliko preduzete akcije ne dovedu do uspeha, ili dovedu samo de-
limi¢no, tada se zadatak pretvara u ispitivanje razloga za neuspeh. Mozda
sve mere nisu pravilno izvedene, a mozda i plan nije bio adekvatan; mo-
sda su postavljeni ciljevi bili neodgovarajudi; ili situacija nije bila pravilno
protumacena u prvom trenutkuy; ili je odnos izmedu pruzaoca pomodi i
roditelja mozda bio problematican.

Evaluacija kako ishoda tako i procesa pruzanja pomocdi trebalo bi da
ukaze u ¢emu se pogresilo. Moze se otkriti, na primer, da ocev plan da
provodi vise vremena sa detetom jednostavno nije uspeo jer je morao vi-
¢e da radii stoga nije uspeo da postigne ono $to se predvidalo. Suprotno
tome, mozda dete nije uzivalo u svom kontaktu jer je otac bio umoran u
odabrano vreme. U prvom slucaju, lek bi bio da se saceka dok otac nije
slobodan; u drugom, plan bi trebalo da se izmeni kako bi kontakt bio za-
nimljiviji. U stvari, ovo je tako uticalo na oca da je on uvideo da ne moze
pomoci svom sinu jednostavno time 5to ¢e biti sa njim, vec da bi trebalo
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da nauci neke vestine interakcije sa detetom njegovog uzrasta. Uopste se
nije radilo o potpunom krahu - neuspeh je ovde omogucio ocu da izgra-
dii promeni svoj sistem konstrukata o detetu, tako da je mogao da se us-
postavi blizi odnos. Ovo moze da ilustruje da proces pruzanja pomocdi ne
predstavlja jednostavan put kroz opisane st'nnjeve, vec fleksibilniji pro-
ces kako se to vidi na korak-po-kora.. uiyjagramu (videti stranu 58).

Zakljucne primedbe

U ovom poglavlju pokusao sam da iznesem pregled zadataka u pru-
zanju pomodi, vrstu odnosa koji bi olak$ao postizanje ovih zadataka; isto
tako i okvirni opis procesa pruzanja pomoci u vidu zadataka koje bi teba-
lo preduzeti u okviru odnosa. Ovaj model, medutim, sam po sebi je ne-
dovoljan - pruzaoci pomodi bi trebalo da raspolazu vestinama i kvaliteti-
ma kako bi mogli da ga primene. U preostalom delu knjige opisuju se ove
karakteristike na nacin koji moze biti od koristi ¢itaocu u njegovoj klinic-
koj praksi.

Sazetak

+ Zadacii ciljevi pruzanja pomodi odnose se na pospesivanje blagosta-
nja svih ¢lanova porodice - posto je ovo klju¢na komponenta u lecenju fi-
zicke bolesti deteta.

Od posebnog znacaja su ciljevi kojima se podstice samopostovanje i
efikasnost roditelja, razumevanje i savladivanje situacije kao i strategije
resavanja problema. Paznja se takode posvecuje vestinama efikasne ko-
munikacije - posebno sa detetom, drugim ¢lanovima porodice i struc¢nja-
cima.

- Proces pruzanja pomoci porodici zavisi od kvaliteta odnosa koji se us-
postavlja izmedu roditelja i pruzaoca pomoci. Iznosi se da bi se idealni
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odnos zasnivao na principima modela partnerstva (nasuprot ekspertnom
modelu).

. Partnerstvo iziskuje blisku saradnju, zajednicke zadatke, komplemen-
tarnost stru¢nog znanja, postovanje, dogovaranje, komunikaciju, poste-
nje i fleksibilnost.

- Da bi posluzio kao fleksibilan vodic, proces pruzanja pomoci karakte-
riée se nizom stupnjeva ili zadataka.

- Stupnjevi su: uspostavljanje radnog partnerstva, ispitivanje situacije
kako bi se formulisali jasni modeli, utvrdivanje ciljeva na osnovu ovih mo-
dela, planiranje akcije, primena i evaluacija.
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4.
POCETAK USPOSTAVLJANJA ODNOSA / ISPITIVANJE
PROBLEMA

U ovom poglavlju dacu prakti¢an vodic za karakteristike koje su po-
trebne pruzaocima pomoci da bi mogli da otpocnu i uspostave efikasno
partnerstvo sa roditeljima; kao i za otpocinjanje ispitivanja pitanja i pro-
blema koje roditelji smatraju vaznim. Pocecu, medutim, sa razmatranjem
nekih opstih kvaliteta savetodavca a koji su neophodni za Citav proces
pruzanja pomocdi, pre no sto detaljno razmotrimo specifi¢nije vestine. Po-
glavlje se zavrSava razmatranjem prvog susreta izmedu pruzaoca pomo-
¢ii roditelja, i kratkim prikazom slucaja radi ilustracije.

Osnovni stavovi

lzvestan broj kvaliteta je neophodan za efikasno odvijanje procesa
savetovanja. Ove odlike su jasno opisane u znacajnom pionirskom delu
K. Rodzersa, izuzetnom prikazu koji se moze naci u Rogers (1959). Kao i
Rodzers, ja navodim ove kvalitete kao stavove da bih ukazao na opsti i
obuhvatan stav koji zauzimaju vesti pruzaoci pomoci prema ljudima sa
kojima rade. Kako ¢e ove karakteristike uticati na proces savetovanja
predstavlja slozeno pitanje i svakako ce se razlikovati u svakom pojedi-
na¢nom slucaju, ali je Rodzers predlozio ‘Ako...onda..” model. On je tvr-
dio da AKO pruzalac pomod¢i pokaze ove kvalitete, a osoba koja trazi po-
moc ih otkrije, ONDA ¢e se ta osoba promeniti na pozitivan nacin.

Moje uverenje je da su ovi kvaliteti klju¢ni za pruzanje podrske rodi-
teljima i da, sami po sebi, sluze kao praktican vodic kako bi trebalo da na-
stupamo u okviru pruzanja pomoci, nezavisno od specificnih tehnika ko-
je mozemo primenjivati. Opisacu pojedinac¢no svaki od ovih stavova, ko-
riste¢i Rodzersa kao polaznu tacku. lako se ovde posebno obraduju, u
praksi su svi ovi stavovi medusobno veoma povezani.



