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DruZina s kroni¢no bolnim otrokom — primer cisti¢ne fibroze v Sloveniji

Cisti¢na fibroza je redka dedna kroni¢na bolezen, ki prizadene delovanje plju¢ in prebavil. V
Sloveniji na leto diagnozo cisti¢ne fibroze potrdijo pri treh do Stirih majhnih otrocih. Bolezen
je Se vedno neozdravljiva, zdravljenje je simptomatsko. Bolniki vsakodnevno izvajajo
inhalacije in fizioterapije, jemljejo ve¢ zdravil, potrebujejo kakovostno visoko kaloricno
prehrano z isto¢asnim jemanjem Kreonov (encimi trebusne slinavke za presnovo mascob). V
magistrskem delu sem s kvalitativno metodo raziskovanja izvedla polstrukturirane intervjuje z
druzinami, ki imajo otroka s cisti¢no fibrozo, polnoletnimi bolniki s cisti¢no fibrozo in
strokovnimi sogovorniki. S triangulacijskim vpogledom na tematiko sem ugotovila, da se
zivljenje v druzini, ki ima otroka s cisti¢no fibrozo, pomembno spremeni. Soo¢anje s kroni¢no
boleznijo je za starSe iz€rpavajoce in dolgotrajno, starSa morata v svoj odnos vlagati vec
energije. Najvecje stiske starSev predstavljajo dejstvo, da otrok ni zdrav, da morajo spremeniti
organizacijo vsakdanjega Zivljenja in skrbi jih otrokova prihodnost. Star$i oporo iS¢ejo znotraj
druzine, med prijatelji, v DruStvu za cisti¢no fibrozo v Sloveniji in med zdravniskim osebjem.
Velik poudarek dajem ozave$¢anju druzinskih ¢lanov o nastanku cisti¢ne fibroze, ¢eprav
stroka v Sloveniji temu eticnemu problemu ne pripisuje ve¢jega pomena. Otroci s cisticno
fibrozo v Sloveniji so delezni enake kakovostne zdravniSke oskrbe, v magistrskem delu pa
ugotavljam, da na kakovost Zivljenja otrok s cisti¢no fibrozo v Sloveniji vplivajo kulturni
kapital, pripravljenost in sposobnost starSev na soocenje z boleznijo, aktivno delovanje v
vsakdanjem Zivljenju, pa tudi ekonomsko socialni status druzine.

Kljuéne besede: druzina, kroni¢na bolezen, komuniciranje, cisti¢na fibroza, ekonomsko
socialni status.

A Family with Cronically Ill Child — A Case of Cystic Fibrosis in Slovenia

Cystic fibrosis is a rare inherited chronic disesase that affects the lungs and the digestive
system. Anually, doctors in Slovenia make two to three new diagnoses of cystic fibrosis in
small children. The disesase is still incurable and treatment is symptomatic. Patients must
implement daily inhalations and physiotherapy, receive multiple medications, consume a
quality high-calory diet and supplement with »Creon« (pancreatic enzymes for digestion of
fats). Using a qualitative method of research I conducted semi-structured interviews with
families who have a child with cystic fibrosis, adult patients with cystic fibrosis and medical
professionals. Using triangulation insight into the topic, I realized that once a child with cystic
fibrosis comes into the family, life changes. Coping with their child's cronic disease is
debilitating and long-lasting for parents, they have to invest more energy into their
relationship. The greatest distress of parents is caused by: the fact that their child is not
healthy, the organization of everyday life and the child's future. Parents find social support
within the family, friends, Society for cystic fibrosis in Slovenia and medical staff. I stress the
importance of raising awareness of family members of the causes of cystic fibrosis, although
doctors in Slovenia do not attach great significance to this ethical problem. Children with
cystic fibrosis in Slovenia receive equal, good quality medical care. In my thesis I note that
the quality of life of children with cystic fibrosis in Slovenia is affected by readiness, ability
and cultural capital of the parents to cope with the disease in everyday life, as well as
economic and social status of the family.

Key words: family, chronic disease, communication, cystic fibrosis, social status.
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Rdeca vrtnica je simbol bolnikov s cisticno fibrozo.

Izhaja iz zgodbe mamice Weis, ki je imela tri sinove s cisticno fibrozo.

Kot prostovoljka je delala za Fundacijo cisticne fibroze.

Vsak dan je klicala vladne in socialne sluzbe ter razne organizacije in iskala financno pomoc
za raziskave bolezni. Njen Stiriletni sin je skrivaje poslusal telefonske pogovore in ko je
govorila, da dela za cisticno fibrozo (Cystic Fibrosis) je zaradi podobne izgovarjave razumel,
da dela za 65 vrtnic (sixtyfive roses).

Od takrat naprej je vrtnica simbol bolnikov s cisticno fibrozo.

Cvet je prelep, vrtnica pa ima veliko trnov.

Tako kot je tudi Zivljenje bolnikov s cisticno fibrozo — lepo, a teZko.

Vrtnica je bila ze v antiki simbol herojskega poguma, zmagoslavja in zmage.

Taksni so tudi bolniki s cisticno fibrozo.

(Drustvo za cisticno fibrozo Slovenije 2014).

1 UVOD

V pri¢ujocem magistrskem delu bom govorila o druzinah s kroni¢no bolnimi otroci, predvsem
me bo zanimalo, kako se druzinsko Zivljenje spremeni, ko se rodi otrok, ki mu postavijo
diagnozo cisticne fibroze. Za obravnavano temo sem se odlocila, ker imam sama izku$njo s
cisti¢no fibrozo. ' V vsakdanjem Zivljenju druZine opazam spremembe in z raziskavo v moji
magistrski nalogi zelim ugotoviti, na katerih podro¢jih druzinskega delovanja je najvec
sprememb ter kako vplivajo na delovanje in odnose v druZzini.
Cisticna fibroza (CF) je redka dedna kroni¢na bolezen, ki najbolj prizadene pljuca in
prebavila, diagnozo cisti¢ne fibroze zdravniki na Pediatri¢ni kliniki v Ljubljani letno potrdijo
trem do Stirim majhnih otrokom v Sloveniji.
Druzinsko zZivljenje definira vec dejavnikov, ki se med seboj prepletajo.
Druzino tvorijo dva ali ve¢ posameznikov, ki so v interakciji, imajo skupne motive in
cilje; povezujejo jih skupna pravila, norme in vrednote; odnose v njej odraza in doloca
relativno trajna struktura statusov in vlog, v druzini se oblikujeta zanjo znacilna
Struktura moci in nacin vodenja; izoblikuje se relativno trajna mreza komunikacij ter
statusov in vlog posameznih druzinskih ¢lanov, diferencirajo se vloge glede na delitev

dela; razlocijo se custveni odnosi med clani (1 Cacinovic Vogrincic 1998, 131).

! Negakinja Manca ima cisti¢no fibrozo. Stara je 5 let. Diagnozo cisti¢ne fibroze so ji potrdili, ko je imela 3
mesece.



Jesper Juul pravi (2010, 13), da je povezanost druzinskih ¢lanov zelo pomembna, in da izredni
dogodki, tudi kroni¢na bolezen, na ¢lane vplivajo na osebni in Custveni ravni, seveda pa tudi
na vse medosebne odnose.

Opredeljevanje kroni¢ne bolezni in njeno dozivljanje je pomembno za razumevanje soocanja
starSev kroni¢no bolnih otrok s cisti¢no fibrozo. Kroni¢na bolezen povzroca ve¢ »socialnih,
interaktivnih in eksistencialnih problemov kot akutna bolezen, ker je mocnejSa subjektivna
izkuSnja in sproza kompleksnejse socialne dileme« (Ule 2003, 85). Navadno kroni¢na bolezen
bolnika ne prizadene samo fizi¢no, temve¢ tudi psiholosko in socialno, in sicer vpliva na
obcutke, dozivljanja, Custva in odnose s socialnim svetom. Ule pravi, da se tako Clovek
spopada s fizicno bolecino ter psihicnimi in socialnimi posledicami bolezni, »z mnogimi
negotovostmi in strahovi, ki so povezani z boleznijo, sedanjostjo, prihodnostjo, s spremenjeno
samopodobo oz. odnosom do sebe, s spremenjenimi odnosi do sveta, do bliznjih, do dela itd.«
(Ule 2003, 85)

Starsi gredo v fazi sooCanja skozi razlicna obdobja sprejemanja bolezni. Trtnik (2007, 496—
498) opredeljuje fazo Soka, zalovanja, obdobje vrednostne krize, fazo iskanja, obdobje realne
krize, fazo adaptacije in orientacije ter fazo normalizacije in lo€itve. Zanimalo me bo, Ce to
velja tudi za druzine, ki jih bom raziskovala.

Ameriske raziskave (Mohlman Berge in drugi 2004, 83) so pokazale, da druzine otrok s
cisticno fibrozo obcutijo veC stresa v primerjavi z zdravimi druzinami. Stres je povezan s
povecano skrbjo za otroka. Druzinski terapevt Jesper Juul piSe (2010, 10), da so starsi
kroni¢no bolnih otrok veliko bolj iz¢rpani, da je delez locitev vecji, obremenjeni so tudi
sorojenci, ki so pogosto ljubosumni na bolnega otroka in pozornost, ki jo je ta delezen. Jesper
Juul ugotavlja, da »imajo star$i kroni¢no bolnih otrok priblizno pol manj ¢asa od drugih parov
in druZin, da prehodijo pot osebnega razvoja, kakrSna je nujna, ¢e ho¢emo ustvarjati stabilno
in zadovoljno druzino« (Juul 2010, 16). Starsi lahko izgubijo obcutek vrednosti, postanejo
razdrazljivi in prepogosto pozabljajo na svoje potrebe. Razli¢ne raziskave druzin z otrokom,
ki ima cisti¢no fibrozo (Mohlman Berge in drugi 2004), opravljene v Ameriki, so pokazale, da
so druZzinski ¢lani bolnih otrok ¢ustveno preobremenjeni, predvsem matere. Star$i imajo lahko
ve¢ psihosocialnih tezav. Te so (Mohlman Berge in drugi 2004, 85-87): povecan stres,
depresija in anksioznost; starSem velik napor predstavljajo vsakodnevna opravila in povecana
skrb za otroka; med partnerjema se zmanjsSa zadovoljstvo v zakonu (premalo je komunikacije,
manj skupnih aktivnosti, pomanjkanje intimnosti). Ameriski raziskovalci (Coates 2007, 630)
so potrdili, da znotraj razsirjenih druzin otrok s cisti¢no fibrozo poteka aktivno komuniciranje,

in sicer predvsem glede obvescanja o bolezni in moZnosti pojava cisti¢ne fibroze pri drugih
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druzinskih ¢lanih. Domnevam, da je podobne spremembe in dozivljanje druzine (pa tudi
bolnikov) pricakovati tudi v moji raziskavi.

Namen magistrskega dela je ugotoviti, kako deluje druzina z otrokom, ki ima kroni¢no
bolezen — cisti¢no fibrozo oz. katere so kljuéne spremembe v druZzini, ki so posledica otrokove
bolezni. Zanima me, ali rojstvo otroka s cisti¢no fibrozo spremeni ¢ustveno, komunikacijsko
in ekonomsko delovanje druzine ter katere socialne opore prejema druzina. Sprasujem se tudi,
ali je kakovost Zivljenja otrok s cisti¢no fibrozo v Sloveniji odvisna od socialno-ekonomskega
statusa druzine in v kolik$ni meri.

Magistrsko delo je vsebinsko razdeljeno na dva dela, in sicer teoretskega in empiri¢nega.

V teoretskem delu bom na kratko predstavila strokovne opredelitve druzine in druzinskega
Zivljenja ter izpostavila pomen komuniciranja v druzini, ker je prav to eden izmed bistvenih
dejavnikov za kakovostne odnose v druZini, Se posebej taki s kronicnim bolnikom. Govorila
bom o kroni¢ni bolezni in njenem dozivljanju. Opisala bom medicinski vidik cisti¢ne fibroze.
Cisticna fibroza je neozdravljiva bolezen, zato bolniki zdravljenje usmerjajo v lajSanje
simptomov. Predstavila bom slovensko zakonodajo na podro¢ju zdravstvene in socialne
varnosti, ki je podlaga za dolo¢ene olajSave bolnikom s cisti¢no fibrozo in njihovim druzinam.
Del bo posvecen Drustvu za cisticno fibrozo v Sloveniji, ki uspesno deluje od leta 2009.
Predsednica drustva Slavka Grmek Ugovsek, mati bolnice s cisti¢no fibrozo, sicer pa
pravnica, skusa s svojimi ¢lani vsako leto bolnikom s cisticno fibrozo omogociti bolj
kakovostno zivljenje. Sodeluje pri vlaganju zahtevkov za spremembo zakonodaje in starSem
otrok s cisti¢cno fibrozo pomaga pri uveljavljanju pravic. Nalogo sem vsebinsko Clenila v
tematske sklope. Prvi del bo vklju¢eval nadine sooCanja starSev s kroni¢no boleznijo otroka, v
drugem delu bodo predstavljeni vplivi kroni¢ne bolezni na druzino ter odnos med starSema, v
tretjem delu bom predstavila komuniciranje v druzini s kroni¢no bolnim otrokom, ¢etrti del pa
bo namenjen socialnim oporam. Kjer bo mogoce, bom v razpravo vkljucevala tudi rezultate
nekaterih tujih raziskav (opravljene so bile v predvsem v Ameriki in Angliji).

V empiricnem delu magistrske naloge bom predstavila namen, cilj, vzorec in metodo
raziskave. S kvalitativno metodo raziskovanja bom izvedla poglobljene polstrukturirane
intervjuje s starsi treh otrok s cisticno fibrozo v Sloveniji, s tremi polnoletnimi bolniki s
cisti¢no fibrozo in tremi strokovnimi sogovornicami, dr. Marino Praprotnik, pulmologinjo na
Pediatri¢ni kliniki v Ljubljani, Majdo Ostir, glavno medicinsko sestro na oddelku za Cisticno
fibrozo na Pediatri¢ni kliniki v Ljubljani in mag. Valentino Stefanovo, psihologinjo na

Pediatri¢ni kliniki v Ljubljani. Uporabila bom triangulacijski pristop, v tem primeru bom na



obravnavano tematiko vklju¢evala poglede treh vrst akterjev, starSev, bolnikov in
zdravstvenih ekspertov.

Zanimalo me bo, kaks$ni so bili odnosi v druzini pred boleznijo, kaksni so odnosi danes, kako
so se starSi z boleznijo otroka soocali (in se Se soocajo), kako Zivijo s cisticno fibrozo, kako
komunicirajo, kako se znajdejo v vsakdanjem zivljenju, kako jih je bolezen otroka
zaznamovala. Zanimalo me bo tudi, ali ekonomsko socialni status druzine pomembno ali celo
bistveno vpliva na kakovost Zivljenja bolnega otroka in njegove druZine.

vive

opravljenimi raziskavami v tujini.
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2 DRUZINA

2.1 Definicija druZine
Pregled teoreti¢nih izhodis¢ in konceptov, ki jih bom v nalogi uporabljala, zaenjam z
opredelitvami druzine.
Druzino predstavljajo »vsaj en (odrasel) ¢lovek ali skupina ljudi, ki skrbi za otroka/e in je kot
taka (torej kot druzina) prepoznana v zakonodajah ali v obicajih drzav ¢lanic« (Rener 2006,
16). To je definicija druzine, ki jo je ob mednarodnem letu druZine pripravila Organizacija
zdruzenih narodov (OZN) in naj bi bila »kar najbolj inkluzivna (sprejemajoca) in kar najmanj
ekskluzivna oziroma diskriminatorna« (Rener 2006, 16).
Obstaja ve¢ definicij druzin, ki so jih podali strokovnjaki razli¢nih podrocij.
Statisticna definicija starSevsko razmerje opredeljuje kot socialno razmerje: »DruZino
definiramo kot skupino oseb, ki zivi v skupnem gospodinjstvu in jo sestavlja vsaj en otrok in
vsaj ena odrasla oseba ter je med seboj povezana z zakonsko zvezo ali s kohabitacijo in
starSevskim razmerjem« (Nowotny v Rener 2006, 16).
Socioloska definicija, ki povezuje ve¢ socioloskih avtorjev, pravi, da je druZina »najmanj
dvogeneracijska skupnost in druzbena institucija, ki skrbi za otroke« (Rener 2006, 16).
Cacinovi¢ Vogrin¢i¢ (1998, 128-134) poda ved definicij druzine, ki se med seboj
dopolnjujejo. Temeljna izhaja iz socialno-psiholoske definicije male skupine:
Druzino tvorijo dva ali ve¢ posameznikov, ki so v interakciji, imajo skupne motive in
cilje; povezujejo jih skupna pravila, norme in vrednote; odnose v njej odraza in doloca
relativno trajna struktura statusov in viog, v druzini se oblikujeta zanjo znacilna
struktura moci in nacin vodenja, izoblikuje se relativno trajna mreza komunikacij ter
statusov in vlog posameznih druzinskih ¢lanov, diferencirajo se vioge glede na delitev
dela; razlocijo se custveni odnosi med ¢lani (Cacinovic Vogrincic 1998, 131).
Definicijo dopolnjuje Linz, ki pravi (Caginovi¢ Vogrin¢i¢ 1998, 131), da se vedenje enega
¢lana druzine odraza na vedenju vseh ostalih ¢lanov, da si morajo ¢lani razdeliti svoje vloge,
da bi se izognili konfliktom; druzina tudi zahteva, da imajo skupne potrebe prednost pred
potrebami in Zeljami posameznih ¢lanov; druzina zahteva tudi enotnost ciljev; da bi se
izognili konfliktov in razpadanju — druzina torej potrebuje strukturo, pravila, vodenje;
potrebna sta sozitje in vzajemna odvisnost. Vloga posameznika v druzini predstavlja »celoto
staliS¢, mnenj in vedenj, ki sodijo k socialnemu statusu posameznika; od posameznika jih

pri¢akujemo, on sam pa jih doZivlja in izvaja« (Lersch v Caginovi¢ Vogrinéi¢ 1998, 159).
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Robin Skynner druzino definira kot »interakcijski sistem, ki ga uravnavajo zakonitosti
homeostaze oziroma pozitivnega in negativnega feedbacka, vzpostavljene meje, podsistemi
modi in hierarhije« (Caginovi¢ Vogrinéi¢ 1998, 132).

Po Ule (1993, 171) druzina predstavlja socialno skupino, v kateri zivimo in nas vsakodnevno
poziva k temu, da se na vse na¢ine odzivamo nanjo in na potrebe drugih ¢lanov. Druzina kot
institucija je druzbeno legitimirana skupina zaradi vseh funkcij, ki jih ima: »bioloska
reprodukecija, skrb za otroke in vzgoja otrok, dom, v katerem poteka zadovoljevanje osnovnih
¢lovekovih potreb /.../, prenasanje kulturnih vzorcev, tradicij, znanja od generacije k
generaciji« (Ule 1993, 171).

»V druzini je vse povezano; kar se godi enemu od ¢lanov, naj bo dobro ali slabo, vpliva na
vse. Radostni dogodki, sreca, bolezen in smrt vplivajo na vsakogar, pa ne le na osebni in
Custveni ravni, ampak predvsem na tisto, kar se dogaja med druzinskimi ¢lani — na vse
medsebojne odnose« (Juul 2010, 13). To predstavlja druzinsko interakcijo, ki vpliva na to,
kako bodo otroci odrascali.

Kantor in Lehr (Caginovi¢ Vogrinéi¢ 1998, 134) poudarjata, da vse dogajanje v druZini poteka
v socialnem prostoru in pomeni poskus, da bi se cilji dosegli: »Clani druZine dobijo dostop do
ciljev Custvene povezanosti, moci in smisla preko tega, kako posameznik in druzina regulirata
svoj prostor &as in energijo« (Kantor in Lehr v Cadinovi¢ Vogrin¢i¢ 1998, 134). »DruZina na
svoj edinstven, poseben nacin omogo¢i in obvlada neskoncno raznolikost razlik med
posamezniki in ustvari skupino oziroma sistem, ki bo omogocil srecanje, soocenje in
odgovornost za soogenje« (Caginovi¢ Vogrin¢i¢ 1998, 19).

»Druzina je sistem, ki je, tako kot vsi socialni sistemi, izredno kompleksno organiziran,
odprt, prilagodljiv; poleg tega omogola transmisijo informacij«, pravi Calinovié
Vogrinc¢iceva (1998, 91). Razlaga tudi (prav tam), da so v druZzini trije podsistemi: druzinska
enota, medosebni podsistem in osebni podsistem; ki se skupaj povezujejo in regulirajo
osnovne druzinske cilje.

OZN je predlagala tipologijo druzin (Rener 2006, 17): jedrne druzine, razSirjene druzine in
reorganizirane druzine; Brown (prav tam) pa druzine razvr$¢a kot jedrne druZine, klasi¢ne
razSirjene druzine, modificirane druzine, enostarSevske druzine in reorganizirane druZzine.
Namen tipologij druzin je s socioloskega vidika »raziskovalen in socialno politi¢en« (Rener
2006, 18). S prvim lahko ugotavljamo oblike druzinskega zivljenja, drugi pa deluje z

namenom odkrivanja druzinskih oblik, ki potrebujejo socialno in politicno podporo.
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2.2 Druzina v postmodernosti

V danaS$njem casu lahko (v Sloveniji) govorimo o »pluralizaciji druZinskega Zivljenja in
druzinskih oblik« (Svab 2006, 63). Svabova (prav tam) pravi, da je druzina $e vedno temeljna
druzbena institucija, vendar se spreminja tako po spolni kot starostni strukturi, spreminjajo se
druzinske vloge, delitev druzinskega dela, druga¢ni pa so tudi druzinski poteki. Druzine se
odmikajo od »modernega modela nuklearne druzine /.../, sestavljene iz heteroseksualnih
poro&enih parov z otroki« (Svab 2006, 63). Veliko veé je razvez zakonskih zvez (Svab 2006,
66—68) in te so postale normalen in obicajen del druzinskega poteka. Med druzinskimi
oblikami in druzinami so vse pogostejSe tudi enostarSevske druzine, ki so danes druzbeno
sprejet tip druzinskega zivljenja. »V Sloveniji Stevilo enostarSevskih druzin opazno nara$¢a«
(Svab 2006, 68).

Tudi Renerjeva pise (2006, 24), da je druga polovica dvajsetega stoletja prinesla dva
mnozi¢na nacina druzinskega Zivljenja: serijsko monogamijo in enostarSevske druzine, ki
odkrivata dejansko temeljno druzbeno vez: » /.../ diadno razmerje med otrokom in starSem,
ve¢inoma med materjo in otrokom/otroci« (Rener 2006, 24). S tem avtorica ne Zzeli
zmanjSevati pomena dvostarSevskih druzin, vendar je vez med otrokom in starSem tista
osnovna enota, ki lahko prehaja v druge druzinske oblike. »Z vidika najvecjih otrokovih
koristi je seveda bolje, da zivi otrok kakovostno druzinsko zivljenje z dvema (ali vec) starsi in
s kar najve¢ drugimi osebami, ki ga lahko spodbujajo in podpirajo, a dejstvo je, da je temeljno
razmerje, ki obstaja v veliki vecini sodobnih spreminjajoc¢ih se druzinskih oblik in nacinih
druzinskega zivljenja, diadno razmerje med starSem in otrokom« (Rener 2006, 24).

Kljub temu, pa druzinsko zivljenje vseeno zaznamujejo tudi moderne dimenzije. Druzina je Se
vedno »nosilka dveh osrednjih druzbenih funkcij: socializacije otrok in psihi¢ne stabilizacije
odraslih posameznikov« (Svab 2006, 64).

V moderni je bila druzina izenacena z zasebnostjo, »s posebno druzinsko obliko — nuklearno
druzino« (Svab 2001, 50), ki so jo sestavljali otroci, zaposlen ode in mati gospodinja.
Svabova ugotavlja (prav tam), da gre v postmodernosti za premik od te nuklearne druzine v
smer »razgirjanja definiranja tako druZine kot zasebnosti« (Svab 2001, 50).

Svabova pise (2001, 94), da je danes zaznati nove druzinske ideologije, in sicer se te gibajo
okoli novih tematik: »novo o¢etovstvo, usmerjenost v otroka in njegovo blaginjo (protektivno
otro§tvo), razvoj novih reproduktivnih metod, v potro$nistvo usmerjena druzina itn.« (Svab
2001, 94). Otroci so danes moznost posameznikove, predvsem materine izbire in ne vec

samoumevno sprejeto druzbeno dejstvo.
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Svabova pise (2001), da se vse ve¢ zensk nikoli ne odlo¢i za otroka in da so jim bliZje druge
prioritete, npr. zaposlitvena kariera. Avtorica tudi ugotavlja (Svab 2001, 177-180), da je v
postmodernem €asu vedno vec€ razvez, vendar to ne pomeni razpada druZine, saj se vedno vec
ljudi ponovno odloca za poroko. Vse bolj pogosta oblika druzinskega zivljenja so
reorganizirane druzine. »Druzinsko zivljenje danes bolj kot karkoli zaznamujejo raznolikost,
kompleksnost in spremenljivost. Tu ne moremo ve¢ govoriti o nakljuc¢jih ali prehodnosti,
ampak o druzinskih spremembah kot postmoderni specifiki« (Svab 2001, 178).

Druzina in druzinsko delovanje zahtevata veliko komunikacije, medsebojnega usklajevanja in
razumevanja. V luci sprememb v postmodernosti zivljenjski poteki niso ve¢ samoumevni,
pogosto je vsak korak skrbno na¢rtovan. Druzina predstavlja smisel in cenjeno vrednoto med
ljudmi, zato je skrb za dobre druzinske odnose Se toliko bolj pomembna, pa tudi druzbeno
zazelena. Komunikacija je najbolj pomembna za dobro klimo v druzini, s komunikacijo

reSujemo spore, sklepamo kompromise in delujemo konstruktivno.

2.3 Komuniciranje v druZini

Komuniciranje je osrednja dejavnost ljudi, je »dinamiCen interakcijski proces, ki sloni na
skupnem socialnem znanju vseh vpletenih v komunikacijski proces« (Ule 2009, 15).
»Druzinska komunikacija je skupek medsebojno prepletenih norm, prepri¢anj in vedenj«
(Koerner in Fitzpatrick 1997, 65). Avtorja piSeta, da komunikacija v druzini vpliva na
otrokovo dojemanje realnosti in socializacijo. Med komunikacijskimi vzorci se po Koerner in
Fitzpatrick (1997, 66) pojavljata dve osrednji dimenziji, in sicer usmerjenost k pogovoru in
usmerjenost h konformnosti. Avtorja razlagata, da usmerjenost k pogovoru (prav tam)
pomeni, da so druzinski ¢lani spodbujeni k prosti in odprti komunikaciji ter interakciji o
razli¢nih temah; usmerjenost h konformnosti pa pomeni negativno in zaprto komunikacijo,
kjer starSa otroku vsiljujeta vrednote, navade in prepricanja.

V druzini, kjer se starSi in otroci ne znajo pogovarjati, je tudi meja med generacijami lahko
preve¢ zaprta. »To otrokom zmanjSa moznosti, da bi ob vzgojnih sporocilih starSev razvijali
svojo osebnost« (Tomori 1994, 28).

Komunikacija in medsebojno sporazumevanje v druzini kazeta tudi vsebino odnosov med
druZinskimi ¢lani. »V njem se kaZe druZinski vrednostni sistem, osebnost posameznih
druzinskih ¢lanov, medsebojna blizina, vsakodnevne navade, odprtost druzine v svet ...«
(Tomori 1994, 56). Ucenje komunikacije se zacne v druzini, kjer se u¢imo tudi nebesednega
sporazumevanja. Neverbalna sporocila niso le dodatek verbalnim, temve¢ imajo svojo

samostojno komunikacijsko vlogo, piSe Uletova (2009, 172). Avtorica pravi, da se neverbalno
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izrazanje lahko pojavlja spontano ali simbolno, analiza Ekmana in Freisena (Ule 2009, 176)
pa je pokazala, da neverbalni znaki lahko nasprotujejo, ponovijo, ilustrirajo, poudarijo ali
razsirijo pomen besed, ki jih spremljajo. Seveda so neverbalna sporocila pogosto
ve¢pomenska in jih je smiselno interpretirati glede na kontekst, zgodovino odnosov med
udelezenci in Custveno ozracje. Neverbalno komuniciranje se kaze preko vodilnih kanalov, in
sicer glasu, pogleda, izraza obraza, kretenj rok in drze telesa, telesne blizine oz. razdalje,
dotika in prostora. Z neverbalnimi znaki ljudje pokazemo »pripravljenost ali nepripravljenost
za komuniciranje« (Ule 2009, 211), in sicer z umikom pogleda, z nasmehom, telesno drzo ipd.
Veliko je dejavnikov, ki sogovorniku tudi znotraj druzine pokazejo, kako so pripravljeni na
komuniciranje ter kak$no je njihovo razpolozenje.

Komunikacijske sposobnosti, ki jih otrok pridobi v druzini, »odlo€ajo o vrsti, globini in
trajnosti odnosov, ki jih ¢lovek oblikuje z drugimi znotraj druZine in zunaj nje« (Tomori
1994, 59). Jasna komunikacija je pogoj za reSevanje konfliktov, kaze spoStovanje do
posameznih druzinskih ¢lanov, vzajemno upostevanje pravic in dolznosti. Poleg vsega tega je
pomemben tudi nacin komunikacije. »Govor v tretji osebi za navzocega €lana in izbira besed,
ki pomenijo razvrednotenje, ne govori o ustreznih odnosih v druzini« (Tomori 1994, 60). Ton
besed in barva glasu tudi vplivata na komunikacijo in odnose v druzini. Do konfliktov lahko
pogosto privede posredna komunikacija in »ne omogocCa razvoja jasnih medsebojnih
odnosov« (Tomori 1994, 62). Bistveno je poudariti (Tomori 1994), da je tudi sporocanje z
molkom zelo zgovorno, da se o dolocenih stvareh v druzini mol¢i. Tudi molk je nekak$no
sporo¢ilo odnosa. NajpomembnejSe pa se zdi, da se v druzini razvije skupen jezik, ki ga
obvladajo vsi njeni &lani. »Ceprav je naéin komuniciranja v precej$nji meri odvisen tudi od
naravne izraznosti in drugih psihosocialnih lastnosti vsakega ¢loveka, pa vendar nosi v zunaj
druzinski svet in v svoje samostojno zivljenje vsakdo tudi mnoge znacilnosti komunikacije, ki
je potekala v druzini, kjer je odrascal. Te znacilnosti je tudi ob zavestnem trudu vcasih tezko
spreminjati« (Tomori 1994, 66). Druzinski odnosi, druzinska klima, predvsem pa
komunikacijske kompetence, so izjemnega pomena za druzine, v katerih zivi oseba s kronicno

boleznijo.
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3 KRONICNA BOLEZEN IN NJENO DOZIVLJANJE

Kroni¢na bolezen se pocasi razvija, dolgo traja in se ponavlja.

Kroni¢na bolezen povzroca ve¢ »socialnih, interaktivnih in eksistencialnih problemov kot
akutna bolezen, ker je mocnejSa subjektivna izkuSnja in sproza kompleksnejSe socialne
dileme« (Ule 2003, 85). Navadno kroni¢na bolezen bolnika ne prizadene samo fizic¢no,
temvec¢ tudi psiholosko in socialno, in sicer vpliva na obcutke, dozivljanja, ¢ustva in odnose s
socialnim svetom. Ule pravi (2003, 85), da se tako ¢lovek spopada s fizicno bolecino ter
psihi¢nimi in socialnimi posledicami bolezni, »z mnogimi negotovostmi in strahovi, ki so
povezani z boleznijo, sedanjostjo, prihodnostjo, s spremenjeno samopodobo oz. odnosom do
sebe, s spremenjenimi odnosi do sveta, do bliznjih, do dela itd.« (Ule 2003, 85). Kroni¢ni
bolnik nima Parsonsove socialne vloge zacasnega bolnika, kjer (Ule 2003) je vloga bolnika
pogojena s ¢asom bolezni in v dolo¢enem (zdravniskem) okolju ter odnosu. V tem primeru ta
vloga odpove. Kroni¢ni bolnik »mora stalno zZiveti s svojo boleznijo, tudi zunaj ordinacije ali
bolniSnice v svojem normalnem okolju« (Ule 2003, 85).

Kroni¢ni bolniki morajo obvladati predvsem tri strategije v zivljenju, in sicer (Charmaz v Ule
2003, 86) najti smisel zivljenja kljub trajni oviranosti, rekonstruirati red v zivljenjskem svetu
in rekonstruirati samopodobo. Za kroni¢nega bolnika ni pomembno le to, kako drugi
sprejmejo njegovo bolezen, temvec tudi kako bolezen dojame in sprejme sam.

Kroni¢na bolezen ima ve¢ faz. Posameznik (Ule 2003) je najprej akutni bolnik, kasneje se
motnja krepi, bolezen se razvija in postane bolj prepoznavna. Zdravnisko pomoc se i$¢e glede
na pogostost in resnost simptomov, kljub temu pa se prvi simptomi pogosto spregledajo in
postanejo nepomembni. »Tako bolniki ostanejo z nejasno karakterizacijo svoje bolezni.
Bolniki se znajdejo v nejasnem polozaju, ko se cutijo bolne, vendar pa medicinsko niso
definirani kot bolni« (Ule 2003, 90).

Po postavljeni diagnozi pogosto sledi negotovost in razlicno dojemanje bolezni v socialnem
okolju. Uletova piSe (2003, 90), da se kroni¢ni bolniki delijo na iskalce (iS¢ejo vprasanja,
odgovore in dileme o bolezni), izmisljevalce (potreba po informacijah o bolezni niha,
izvedeli, resitev iS¢ejo v ignoriranju problemov).

Kroni¢ni bolniki uporabljajo razli¢ne mehanizme sootanja s svojo boleznijo>. Ti so lahko
vedenjski (na€in obnaSanja, delovanja) ali kognitivni (nacin razmi$ljanja). Radley (Ule 2003)

razlaga, da obstajajo Stiri razli¢ne oblike predelave kroni¢ne bolezni v Zivljenjskem stilu

? Mehanizme soo¢anja uporabljajo tudi starsi druzin s kroni¢no bolnimi otroki.
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bolnika. Razlikujejo se glede na to, kako se nanasajo na izgubo oz. ohranitev sodelovanja
osebe v socialnem Zivljenju ter na odnos osebe do bolezni. Radley (prav tam) loci Stiri glavne
tipe odnosov, in sicer aktivno zanikanje (bolnik bolezni ne sprejme, skuSa Ziveti normalno
zivljenje), prilagoditev (bolnik sprejme bolezen, spremeni nacin Zzivljenja), sekundarna
pridobitev (pozitivne kvalitete bolnikovega sooCenja s kroni¢no boleznijo, bolnik sprejme
bolezen in omejitve v vsakdanjem zivljenju) in resignacija (obcutek Zivljenjskega poraza pred
boleznijo, vdanost v bolezen).

Za kroni¢nega bolnika je lahko najbolj Sokantna primerjava Zivljenja pred in po bolezni, Se
posebej, ¢e ni upanja za ozdravitev in razbremenitev. Takrat mora uporabiti vse moci za
uspesno normalizacijo. »Normalizacija pomeni najti poti, da se minimizira vpliv bolezni na
kvaliteto vsakdanjega zivljenja in da se naredi Zivljenje pregledno in obvladljivo, da se
normalizira doloc¢ena koli¢ina neudobja, ¢e lahko tako Se funkcioniramo na obicajni nacin«
(Ule 2003, 87). Ko in ¢e sploh normalizacija uspe, lahko bolnik funkcionira Se bolje kot pred
boleznijo, in sicer s pomocjo novih stikov, mrezenjem in komunikacijo.

Tezko in morda najtezje za kroni¢nega bolnika je sprejeti obcutek, da je posameznik postal
breme druzbe oz. druzinskih ¢lanov. »Pocutijo se nekoristne in odvisne od drugih. Ne gre le
za izgubo samopodobe, temvec tudi za znatne spremembe v njihovem zivljenjskem nacinu«
(Ule 2003, 92). Konstruktivno soocanje in predelovanje obcutkov ter osebnih in socialnih
izkusenj je zato zelo pomembno.

Ule pise (2003, 88), da so kroni¢ni bolniki stigmatizirani in se to »kaZe predvsem v odnosu
drugih ljudi do kroni¢nih bolnikov« in poudarja, da se ljudje do kroni¢no bolnih ljudi ne
obnasajo v skladu z njihovim druzbenim polozajem, zato se mora bolnik nenehno pretvarjati
in igrati igro, kjer se navzven kaze kot normalna oseba. »Tisto, kar je boleCe pri kronicni
bolezni, niso samo in predvsem nove Zivljenjske ovire in tezave, ampak obcutek popolne
drugacnosti, izvzetosti, kar lahko vodi v sekundarno prostovoljno izolacijo in osamitev« (Ule
2003, 87). Druzina pogosto ¢uti obCutek prikrajSanosti in krivi¢nosti zivljenja, kar privede do
stigmatizacije. Druzina se namre¢ spopade s Se enim moc¢nim druzinskim ¢lanom, in sicer z
obcutkom krivde, kar pogosto ovira stike s preostalimi ¢lani druzine in SirSe skupnosti.
»Clovek, ki se pocuti krivega, se postopoma izolira od drugih in vse ve¢ pozornosti in
energije usmerja v svoje krivdne obcutke, namesto da bi skrbel za lastno in druzinsko
dobrobit« (Juul 2010, 28).

Kroni¢ni bolniki niso niti poSkodovanci, niti ne invalidi. Ule piSe (2003, 88), da se
stigmatiziranost kaZe in nanaSa predvsem na pri¢akovanja drugih ljudi, na vrednote in

identitete, ki jih drugi pripisujejo bolnemu in si jih posledi¢no tudi sam pripise. Odnos drugih
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ljudi do kroni¢nih bolnikov je lahko ambivalenten, in sicer je razpet med »dimenzijo socutja
in vsiljevanjem pomoci na eni strani ter zavracanjem ali celo odvratnostjo na drugi strani«
(Ule 2003, 88).

Za kroni¢nega bolnika (in druzino) lahko mucna postane »nova socialna izolacija« (Ule 2003,
91), ki jo s prestrasenimi odzivi na bolezen pospesujejo tudi bolniki (in star$i). Uletova (prav
tam) razlaga, da bolniki (v tem primeru druzine kroni¢no bolnih otrok) dozivljajo ignoranco,
nerazumevanje in podobno od soljudi ali imajo obcutek, da tudi drugi z njimi izgubljajo
potrpljenje.

Prav v danasnji druzbi, kjer se tako zelo poudarja osebna avtonomija, zdravje in dober izgled,
je stigmatizacija bolezni lahko Se hujsa.

Med kroni¢ne bolezni spada tudi cisti¢na fibroza, ki je redka bolezen (prizadene manj kot 5

ljudi na 10.000 prebivalcev) (Drustvo CF 2014).

4 CISTICNA FIBROZA
Cisti¢na fibroza (CF) je (Borinc Beden in drugi 2008, 679) multisistemska in najpogostejsa

avtosomno recesivna dedna bolezen pri beli rasi. To pomeni, da je genetska bolezen, ki jo
otrok dobi v primeru, ko prejme okvarjen gen obeh starSev. Prenasalec okvarjenega gena je v
Evropi vsak 21. posameznik populacije, v Sloveniji pa se na leto rodijo 3 do 4 otroci s cisti¢no
fibrozo (Drustvo CF 2014). Zmanj$ana moZnost izlo€anja sluzi iz telesa vodi v prizadetost
plju¢ in prebavil. Bolezen je zaenkrat neozdravljiva, simptome pa si bolniki lajSajo (Borinc
Beden in drugi 2008, 685-689) z respiratorno fizioterapijo, masazno fizioterapijo, hranjenjem
z visoko kalori¢no hrano, vnosi encimov v obliki tablet (Kreoni — encimi trebusne slinavke za
presnovo masc¢ob) pred vsakim vnosom mascob v telo in raznimi prehranskimi dodatki. Nega
otroka s cisticno fibrozo zahteva dnevno nego na domu, dnevno jemanje zdravil, veliko
zdravniskih pregledov, dodatna cepljenja. CF pomembno skrajsa pricakovano trajanje
zivljenja. To se je v zadnjih letih bistveno podaljsalo, in sicer »na 36,8 let« (Borinc Beden in
drugi 2008, 689). Zadnja faza zdravljenja je presaditev pljuc¢, ki pa je tvegan medicinski
postopek (Drustvo CF 2014). Cisti¢na fibroza spada med redke bolezni, poznamo pa ve¢ kot
1500 mutacij CF (Drustvo CF 2014).

4.1 Cisti¢na fibroza pri otrocih
Strokovnjaki s podroc¢ja obravnave otrok s cisti¢no fibrozo (Borinc Beden in drugi 2008) so
mnenja, da je potrebno cisti¢no fibrozo ¢im prej potrditi ali ovreci, saj se tako ¢im prej lahko

pri¢ne ustrezno zdravljenje simptomov. Hitro prepoznavni bolezenski znaki, ki so v glavnem
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vezani na dihalne poti in prebavila, zdravnike vodijo do postavitve diagnoze. »Potrdimo jo s
poviSanimi kloridi v znoju« (Borinc Beden in drugi 2008, 680). Ni nujno, da imajo vsi bolniki
iste tezave. Lahko imajo le eno izmed moznih klini¢nih tezav, razlagajo strokovnjaki (Borinc
Beden in drugi 2008). »V teh primerih nam je v izdatno pomo¢ dolocanje genotipa bolnika,
saj s potrditvijo homozigota (mutacij v obeh genih CFTR) potrdimo bolezen« (Borinc Beden
in drugi 2008, 680).
Lai¢na razlaga nastanka bolezni je slednja. Partnerja sta nosilca gena za CF, kar pomeni, da
na otroka lahko ta gen preneseta ali ne. Otrok lahko gen dobi le od matere ali le od oceta. V
tem primeru je nosilec in prenaSalec gena za CF. Otrok lahko sploh ne dobi mutiranega gena
in je popolnoma zdrav. V primeru, ko otrok od obeh starSev prejme mutiran gen ima cisti¢no
fibrozo.
Mutacij gena za cisticno fibrozo je ve¢ kot 1500, zato imajo tudi bolniki razlicne oblike
prizadetosti (Drustvo CF 2014). Pri bolnikih s cisti¢no fibrozo so najbolj pogosto prizadeta
pljuca, in sicer zaradi kroni¢ne bakterijske okuzbe in kroni¢nega vnetja, kar vodi v
poslabsanje in napredovanje bolezni ter upad pljucne funkcije. Okuzbe spodnjih dihal
najpogosteje povzrocijo bakterije (Borinc Beden in drugi 2008).
Zdravljenje prizadetosti dihal je usmerjeno v prepreevanje in zdravljenje bakterijskih okuzb
z antibiotiki, zdravljenje vnetja in respiratorno fizioterapijo z inhalacijami (Borinc Beden in
drugi 2008).
Pri bolnikih s CF je okvarjeno delovanje trebusne slinavke. »To vodi pri nezdravljenih v
nezadostno vsrkavanje masScob in vitaminov, topnih v masc¢obah. Ena od posledic je
podhranjenost, ki prek slabSega poteka plju¢ne bolezni vpliva na kakovost in trajanje
zivljenja« (Borinc Beden in drugi 2008, 628). Bolniki morajo zato dobiti nadomesten vnos
pankreasnih encimov (trebuSne slinavke). To dobijo z jemanjem Kreonov. Vnos enot je
razlicen in se prilagaja glede na telesno tezo in stopnjo okvare trebuSne slinavke (Borinc
Beden in drugi 2008). Bolniki morajo zauziti (s hrano, predvsem pa z vitaminskimi dodatki)
zadosten vnos vitaminov, topnih v mascobah.
Pri bolnikih CF so prizadeta tudi prebavila (razli¢cne oblike obolenj, ki so pri nekaterih
bolnikih bolj pogoste) in jetra. »Dejavniki, ki vplivajo na razvoj jetrne bolezni pri otrocih s
CF, so: genetski dejavniki in dejavniki okolja (slaba prehranjenost otroka, popolna
parenteralna prehrana, operativni posegi v trebusni votlini, okuzba s hepatotropnimi virusi,
uzivanje hepatotoksicnih zdravil) (Borinc Beden in drugi 2008, 683).

Kot sekundarna bolezen pa se pojavi Se sladkorna bolezen (diabetes) in zmanjsana

kostna gostota (osteopenija, osteoporoza). Poleg tega, imajo bolniki s cisticno fibrozo
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lahko prizadet nosni organ (nosne in obnosne votline ter nosno Zrelo), kar se kaze z
otezenim dihanjem skozi nos, poslabsanjem voha, kronicnim sinuzitisom in nosno
polipozo. Zaradi ponavljajoce uporabe nekaterih antibiotikov lahko pride tudi do
okvare notranjega usesa. (Drustvo CF 2014).
V primerih, ko se pri cisti¢ni fibrozi pljucna bolezen Se poslabsa, lahko zaradi tezavnejSega
dihanja in vnetnih sprememb, ki so posledica kroni¢ne okuzbe, pride do anoreksije in
pospesene presnove, kar dodatno otezuje ustrezno prehranjevanje.
»Zenske s cistiéno fibrozo na splo§no niso manj plodne kot zdrave Zenske. Danes imajo
Stevilne Zenske s cisti¢no fibrozo otroke, z daljSanjem zivljenjske dobe pa se jih bo zanje
odlocalo Se vec. Skoraj ve€ina moskih s cisti¢no fibrozo je neplodnih, vendar v danasnjem
casu s postopkom oploditve z biomedicinsko pomocjo imajo Stevilni mladi moski s cisticno
fibrozo otroke.« (Drustvo CF 2014).
Center za cisticno fibrozo na Pediatri¢ni kliniki v Ljubljani (Borinc Beden in drugi 2008)
deluje od leta 1985, ko ga je ustanovil prof. Milan Strukelj. V centru so vodeni otroci s
cisticno fibrozo do njihovega 19. leta starosti. Evropsko zdruzenje za cisticno fibrozo
priporoca, da se v takSnem centru vodijo vse zdravstvene preiskave otrok s cisticno fibrozo na
enem mestu. Tako so v proces zdravljena vkljuCeni pediater pulmolog, pediater
gastroenterolog,  pediater  endokrinolog, pediater radiolog, dietetik, specialist
otorinolaringolog, medicinska sestra, specializirana za delo z otroci s cisti¢no fibrozo,
psiholog in mikrobiolog (Borinc Beden in drugi 2008). Otroci s cisti¢no fibrozo in njihove
druzine zaradi kompleksnosti potrebujejo center, kjer vse preiskave in svetovanja opravijo na
enem mestu — center omogo¢a multidisciplinarni nacin obravnave (Borinc Beden in drugi
2008). Otrok s CF je vsake tri mesece v Centru za cisticno fibrozo pregledan. V primeru
okuzb in zdravstvenih poslabSanj so otroci hospitalizirani.
Pomembno je, da so otroci s cisticno fibrozo med seboj lo¢eni in nimajo stika zaradi
morebitnih kroni¢nih okuzb. Tako so tudi hospitalizirani v enoposteljnih sobah, z lastnimi
toaletnimi prostori (Grmek Ugovsek 2012).
Cisti¢na fibroza je neozdravljiva bolezen, kar pomeni, da zdravniki lahko preventivno
zdravijo le simptome bolezni. Danes Se ne poznamo genskega zdravljenja, ki bi popravilo
osnovno bolezensko okvaro (Drustvo CF 2014). Strokovnjaki in farmacevtske druzbe

pospeseno i8¢ejo in razvijajo zdravilo, ki bo pozdravilo izvor bolezni (Grmek Ugovsek 2014).
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4.2 Nacini lajSanja simptomov

»Zdravljenje je usmerjeno v energi¢no prepre¢evanje pljuénih okvar in podhranjenosti ter
ohranjanje primerne kakovosti zivljenja« (Drustvo CF 2014).

Preventivno zdravljenje in lajSanje simptomov poteka na ve¢ nacinov. Bolniki poznajo
inhalacijsko zdravljenje, fizioterapijo, ustrezno visoko kaloricno prehrano in zdravila (tudi
vitaminske dodatke).

Inhalacijsko zdravljenje bolniki obifajno izvajajo dvakrat dnevno (oz. po potrebi) in jim
vzame najveC €asa. »Prednost pri zdravljenju pljucnih bolezni z zdravili v obliki inhalacij je,
da pride zdravilo naravnost na mesto, kjer mora delovati.« (Borinc Beden in drugi 2008, 685)
»S tem nacinom se olajSa izkaSljevanje goste sluzi, ki se nabira v plju¢ih. Pred tem morajo
bolniki preko ustreznega inhalatorja inhalirati razna zdravila, ki zmanjSa viskoznost sluzi in
izboljsa ¢isc¢enje dihalnih poti« (Drustvo CF 2014).

Fizioterapija je sestavni del obravnave otroka s cisticno fibrozo. Z redno vadbo in izvajanjem
razliénih tehnik za ciS€enje dihalnih poti lahko vplivamo na bolj kakovostno Zzivljenje
bolnikov s cisticno fibrozo. »S fizioterapijo lahko pomagamo pri odstranjevanju bronhialne
sluzi, vplivamo na bolj ozaves¢eno in koordinirano dihanje, vplivamo na boljSo mobilnost
prsnega kosa in drugih sklepov ter izboljSujemo toleranco za vadbo.« (Borinc Beden in drugi
2008, 686) S fizioterapijo lahko dosezemo kratkotrajne in dolgotrajne ucinke, ki zavirajo
napredovanje bolezni in izbolj$ajo izid bolezni.

Tehnike izvajanja fizioterapije so: »posturalna drenaza in perkusija, aktivni ciklus dihalnih
vaj, modificirana avtogena drenaza, avtogena drenaza, vaje s pripomockom, ki ohranja
pozitivni pritisk med izdihom, oscilacisjak terapija, asistiran forsiran izdih in huffing« (Borinc
Beden in drugi 2008, 686). Gre za vaje, ki samostojno ali s pripomocki izboljSajo dihanje.
Uporablja se tudi vaja na trampolinu, terapevtski zogi in vadba s kolebnico.

Zdravniki ocenjujejo, da kar polovica pediatricne populacije fizioterapije ne izvaja redno, na
kar vpliva »neustrezno nepoznavanje same bolezni, stopnja psiho-socialne prilagojenosti in
nacin kognitivnega funkcioniranja posameznika in njegove druzine« (Borinc Beden in drugi
2008, 686).

Zaradi okuZzb pljuc se Ze majhni otroci s CF srecajo z navadnim in intervenskim antibioti¢nim
zdravljenjem, pogosto potrebujejo vitaminske dodatke in razlicna zdravila za lajSanje
simptomov (npr. zdravila za jetrne bolezni) (Praprotnik 2012; Ostir 2012; Drustvo CF 2014).
Prehrana bolnikov s CF naj bi bila energijsko bogata in visoko kalori¢na, saj je eden izmed

glavnih problemov bolnikov s CF nedohranjenost, kar je pogosto posledica slabsega apetita in
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premajhnega vnosa (Borinc Beden in drugi 2008). »Pravilna prehrana otroka s CF je temeljni
kamen za uspeh zdravljenja. Pomembnost usmerjenih prehranskih ukrepov in tako
izboljSanega prehranskega statusa je za dobro pocutje in daljSe prezivetje bolnikov s CF dobro
poznana.« (Borinc Beden in drugi 2008, 686) Pomembna je dobra prehranska rutina otrok,
vnos ve¢ manjsih, a kakovostnih obrokov na dan in pocitek po vsakem obroku. V prehrano
otrok s CF morajo star$i vnesti ve¢ energijsko bogatih zivil (mascoba), ogljikove hidrate
(Skrobna zivila), beljakovine (meso in mesni izdelki, mleko in mle¢ni izdelki, jajca, ribe),
pogosto so potrebni energijski dodatki. (Borinc Beden in drugi 2008, 687—688).

Otrok s CF in njegova druzina dobijo usmerjeno prehransko svetovanje, ki vkljucuje

poucevanje o (Borinc Beden in drugi 2008, 687):

e Sestavi posameznih zivil,

e kombiniranju zivil, ki prinaSajo visoko energijsko vrednost in so bogata z masc¢obami,

e sestavi primernih jedilnikov,

e pomembnosti rednega prejemanja encimov trebusne slinavke in njihovem pravilnem
jemanju,

e spodbujanju dobrih prehranjevalnih navad,

e pravilni uporabi visoko energijskih prehranskih dodatkov, ko so ti nujno potrebni,

e moznostih zaCasnih ali stalnih invazivnih prehranskih ukrepov z enteralno prehrano pri

hudi podhranjenosti (bodisi preko noci ali nepretrgano 24 ur).

Edina moznost prezivetja bolnikov s CF je presaditev plju¢ (Drustvo CF 2014).
Strokovnjaki starSem svetujejo, da je izrednega pomena redno izvajanje ¢is¢enja dihalnih poti,
telesna aktivnost in ustrezna prehrana. Vse to vpliva na boljSo plju¢no funkcijo in posledicno

na kvaliteto Zivljenja otrok s CF (Borinc Beden in drugi 2008; Drustvo CF 2014).

4.3 Pravice bolnikov s cisti¢no fibrozo v Sloveniji

Otrokom s cisti¢no fibrozo in njihovim druzinam drzava s svojo zakonodajo zagotavlja
doloCene pravice, s katerimi je bolniku in njegovi druzini omogoceno bolj kakovostno
Zivljenje.

Pravice iz obveznega zdravstvenega zavarovanja (podlaga sta Zakon o zdravstvenem varstvu
in zdravstvenem zavarovanju (ZZVZZ) in Pravila obveznega zdravstvenega zavarovanja

(Pravila OZZ)) so (Grmek Ugovsek 2014):
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e pravica do zdravstvenih storitev: zagotavlja placilo v celoti za celovito obravnavo z
zdravljenjem in rehabilitacijo cisticne fibroze, zdravila s pozitivne liste in medicinski
pripomocki za zdravljenje, sobivanje enega od starSev v zdravstveni ustanovi z
bolnim otrokom do starosti vklju¢no 5 let,

e pravica do zdravil in Zivil za posebne zdravstvene namene na recept,

e pravica do medicinskih pripomockov,

e pravica do spremstva,

e pravica do zdraviliSkega zdravljenja in

e pravica do zdravljenja v tujini: ¢e so iz¢rpane moZnosti zdravljenja v Sloveniji se
stroski zdravljenja zdravstvenih storitev (pregled, preiskava ali zdravljenje v tujini)

povrnejo v visini dejanskih stroskov teh storitev v drzavi, v kateri so bile uveljavljene.

Bolnik ima pravico do medicinsko-tehni¢nega pripomocka. To so sredstva, ki so namenjena
za zdravljenje in/ali medicinsko rehabilitacijo. Pravica se uveljavlja pri pristojni Obmoc¢ni
enoti Zavoda za zdravstveno zavarovanje Slovenije (Zavod za zdravstveno zavarovanje
Slovenije 2014). O upravicenosti pripomocka odlo¢a pooblas¢eni zdravnik, ki izda
narocilnico. »Le inhalator je v celoti v breme OZZ, torej brezplacen, na podlagi narocilnice
zdravnika specialista. /.../ V primeru sistema za dovajanje tekoCega kisika pa odloca
imenovani zdravnik ZZZS in izda odlo¢bo na predlog zdravnika specialista« (Grmek Ugovsek
2014).

V breme OZZ, kar pomeni v celoti, je inhalator s funkcijo upora proti izdihu z masko (otroci s
CF pljuc) in ustnikom (CF pljuc), vendar je cena 237,53 evrov oz. 228,89 evrov, za katero pa
ne dobis inhalatorja Pari e-flow, ki se priporoca za bolnike s CF, ker razprsi zdravilo na zelo
majhne delce, da lahko pride tudi v periferne dele plju¢ (Drustvo CF 2014).

Obvezno zdravstveno zavarovanje bolnikom s cisticno fibrozo v 50 % deleZzu povrne stroSke
za prehranska dopolnila, in sicer Pediasure napitek (vanilija in ¢okolada, 200 ml) (Zavod za
zdravstveno zavarovanje Slovenije 2014). StroSki so povrnjeni s potrdilom pooblascenega
zdravnika.

Eden od starSev otroka s cisticno fibrozo, ki potrebuje posebno nego in varstvo lahko pri
pristojnem centru za socialno delo uveljavlja pravico do dodatka za nego otroka. Dodatek je
mesecni prihodek, ki od 1. julija 2011 znasa 101,05 evra, star§ pa je do tega dodatka
upravicen dokler traja bolezen oziroma do otrokovega 18. leta starosti. Do dodatka so
upraviceni vsi star$i otrok s cisticno fibrozo, saj ta spada na seznam hudih bolezni (Drustvo

CF 2014).
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Pri pristojnem centru za socialno delo eden od starSev otroka s cisti¢no fibrozo lahko
uveljavlja pravico do delnega placila za izgubljeni dohodek. Prejme ga lahko stars, ki prekine
delovno razmerje ali zacne delati skrajSani delovni Cas (4 ure) zaradi »nege in varstva
otroka s tezko motnjo v duSevnem razvoju ali tezko gibalno oviranega otroka. Pravico lahko
uveljavlja tudi eden od starSev, ki neguje in varuje dva ali ve¢ otrok, ki potrebujejo
posebno nego in varstvo« (Drustvo CF 2014). Star§ prejema nadomestilo place v visini
minimalne placde (v primeru 4-urnega delovnega Casa prejema polovico viSine minimalne
place), po zakonu pa mu pripada tudi dodatek za nego otroka in otroski dodatek. Eden od
starSev je do nadomestila upravi¢en do otrokovega 18. leta starosti (star§ in otrok morata biti
drzavljana RS, imeti stalno prebivalis¢e v RS, otrok ne sme biti v zavodu ali rejnistvu)
oziroma do njegove smrti (Ministrstvo za delo, druzino, socialne zadeve in enake moznosti
2014). Za oddajo vloge pri pristojnem centru za socialno delo eden od starSev potrebuje
zdravniSko dokumentacijo. »Poznam kar nekaj primerov, ki imajo to pravico. Vse je odvisno
od zdravniSkega mnenja. V primeru, da zdravnisko mnenje ni pozitivno, naj upravicenci
uveljavljajo vsa pravna sredstva (redna pravna sredstva: pritozba na drugo stopnjo; izredna
pravna sredstva: toZba na pristojno delovno in socialno sodisce)« (Grmek Ugovsek 2014).
Predsednica drustva za cisti¢no fibrozo Slavka Grmek Ugovsek poudarja (2014), da se starsi
soocajo z velikimi problemi pri odobritvi dodatka za nego in delnega placila za izgubljeni
dohodek: »mnenja zdravniske komisije so pavSalna in navedejo, da je zdravstveno stanje
otroka stabilno. Podlaga za obe pravici je mnenje zdravniske komisije. Razlika med obema
pravicama je v tem, da dodatek za nego (osnovni) pripada vsem, ker je v seznamu hudih
bolezni navedena CF, medtem ko za pravico do dodatka za izgubljeni dohodek je potrebna
napredovana cisti¢na fibroza« (Grmek Ugovsek 2014). Napredovano obliko cisticne fibroze
imajo otroci, ki potrebujejo dnevno respiratorno fizioterapijo pod nadzorom starSev ali imajo
indeks telesne teze pod 25 P (parcentila) in tezave pri hranjenju ter zaplete jetrne ciroze
(Grmek Ugovsek 2014).

Na centru za socialno delo lahko star$i in bolniki uveljavljajo sredstva na podlagi Zakona o
socialnem varstvu (denarna socialna pomoc¢, izredna denarna socialna pomoc¢, dodatek za
pomo¢ in postrezbo), imajo pa tudi vse pravice, ki izhajajo iz obveznega zdravstvenega
zavarovanja (Grmek Ugovsek 2014). Bolniki s cisticno fibrozo lahko uveljavljajo tudi
brezplatno mese¢no karto za ljubljanski mestni promet, zivalski vrt in vzpenjaCo na
Ljubljanski grad (Grmek Ugovsek 2012).

V veliko pomo¢ bolnikom in starSem otrok s cisticno fibrozo pri spoznavanju zakonodaje je

Drustvo za cisti¢no fibrozo Slovenije.
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4.4 Drustvo za cisti¢no fibrozo

Drustvo za cisticno fibrozo Slovenije je bilo ustanovljeno konec leta 2009 z namenom

organizirane pomoci bolnikom obolelim s CF in njihovim druzinam, kar pripomore k bolj

kvalitetnemu, daljSemu in boljSemu zivljenju (Drustvo CF 2014). Predsednica drustva je

Slavka Grmek Ugovsek.

Drustvo Steje okoli 100 ¢lanov, zdruzuje pa bolnike s CF, njihove druzine, zdravstveno in

drugo osebje iz razli¢nih strokovnih podrocij ter ostale, ki Zelijo sodelovati.

V okviru drustva potekajo strokovni seminarji in sre¢anja, kjer strokovnjaki predstavijo

novosti povezane z boleznijo in zdravljenjem, bolniki in njihove druZine pa spregovorijo o

svojih izkusnjah s cisti¢no fibrozo (Drustvo CF 2014). Mnenje in izku$nje bolniki, predvsem

pa star$i otrok s CF izmenjujejo na spletnem forumu, ki deluje v sklopu Drustva za CF.

AZurno deluje tudi spletna stran Drustva za CF (www.cfdrustvo.si).

Glavni cilji drustva so (Drustvo CF 2014):
izboljsanje kakovosti Zivljenja bolnikov in njihovih druzin, ozavescanje strokovne in
druge javnosti o CF, prizadevanje k boljsi in bolj dostopni negi bolnikov, vzpodbujanje
ustrezne zdravstvene oskrbe bolnikov, vkljucevanje bolnikov v socialno okolje in
ustvarjanje pogojev za njihovo destigmatizacijo, organiziranje strokovnih srecanyj,
predavanj in drugih oblik izobrazevanje o zdravijenju in Zivljenju bolnikov,
informiranje o izvajanju dnevne oskrbe na domu, zavzemanje za izvajanje zdravstvene
oskrbe na domu, ki bi jo izvajala strokovno usposobljena zdravstvena ekipa na terenu,
informiranje o vkljucitvi bolnega otroka v vzgojni in izobraZevalni program,
sodelovanje z nacionalnimi, evropskimi in mednarodnimi drustvi, izvajanje programov
samopomoci in razlicnih delavnic za pomoc bolnikom in njihovim druzinam, zastopanje
interesov bolnikov in njihovih druzin ter zavzemanje za varstvo clovekovih pravic,
obvescanje clanov in SirSe javnosti o dejavnostih drustva in dejavnostih na podrocju
Zivljenja bolnikov.

Drustvo izdaja publikacije, s katerimi informira bolnike o cisti¢ni fibrozi. Te so (Drustvo CF

2014): Prvi koraki s cisti¢no fibrozo, Soocanje s cisticno fibrozo, Pravilna in varna uporaba

zdravil pri bolnikih s cisticno fibrozo, Otrok s cisti¢no fibrozo v Soli, Presaditev pljuc,

Gibanje je zivljenje (DVD).

»V sklopu drustva se zavzemamo za spremembo zakonodaje, ki bi bolnikom omogocala bolj

kvalitetno Zivljenje. PiSemo poslanske pobude. Obracamo se na pristojne in opozarjamo na

pomanjkljivosti. Stiske starSev so velike, zato se na drustvo obracajo po pomo¢ tudi za reSitev
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pravnih in administrativnih tezav na katere naletijo pri uveljavljanju svojih pravic« (Grmek
Ugovsek 2012).
Drustvo intenzivno sodeluje tudi z zdravnisko ekipo v sklopu Centra za cisti¢no fibrozo na

Pediatri¢ni kliniki.

5 DRUZINA S KRONICNO BOLNIM OTROKOM

Druzina s kroni¢no bolnim otrokom je na samem zacetku, ob postavitvi diagnoze, pred
velikimi izzivi. StarSi se soo¢ajo z boleznijo otroka, za partnerje je bolezen lahko preizkusnja
v odnosu, druzina je postavljena pred veliko spremembo drugacne organizacije vsakdanjega
zivljenja in Custvovanja. Vse spremembe bom v pricujo¢em poglavju zajela s pomocjo prej
predstavljenih teoreti¢nih izhodiS¢ in opravljenih raziskav, predvsem na podrocju delovanju

druzin s kroni¢no bolnim otrokom, v mojem primeru z otrokom, ki ima cisti¢no fibrozo.

5.1 Soocanje starSev s kroni¢no boleznijo otroka

V trenutku, ko je druzina z novorojenim otrokom postavljena pred dejstvo, da je otrok
kroni¢no bolan, se morajo starSi spoprijeti tako s stresom kot z vsemi ostalimi tezavami.
Moses (Trtnik 2007, 495) pravi, da morajo starSi najprej skozi proces zalovamja. V tem
procesu »se poslovijo, locijo in oddaljijo od izgubljenih sanj« (Moses v Trtnik 2007, 495).
Druzinski terapevt Jesper Juul (2011) pravi, da je potrebno svojemu sanjskemu zdravemu
otroku re¢i nasvidenje, kajti na njegovem mestu bo vedno nekdo drug. Zalovanje tudi nikoli
ni povsem konc¢ano, saj se lahko ponovno pojavlja v razli¢nih razvojnih fazah otroka.
»Zalovanje je nujno potreben proces za kasnejsi zadovoljiv ustveni, dusevni in celo telesni
razvoj posameznika« (Murphy v Trtnik 2007, 495). Avtor naprej Se razlaga (prav tam), da
zalovanje lahko izzovejo razli¢cni dogodki povezani z otrokom, bolezen drugih druzinskih
¢lanov, odhod otroka v bolni$nico in utrujenost starSev. Faze zalovanja lahko trajajo razli¢no
dolgo. Custvena obdobja Zalovanja so »zanikanje, strah, krivdna ob&utja, depresija in jeza
(Murphy v Trtnik 2007, 495).

Pred Zalovanjem druzina dozivi obdobje soka. Trtnik razlaga (2007, 495-498), da se to pojavi
takoj po spoznanju, da je otrok kroni¢no bolan in lahko traja nekaj mesecev ali celo nekaj let.
Za starSe so znaCilna otopelost, notranja praznina, depresija. StarSi z zanikanjem (kot
destruktivnim odzivom) zavlacujejo, da s tem vzpostavijo ravnotezje med svojimi notranjimi

obcutji in zunanjimi vplivi.
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Prvemu obdobju Soka sledi obdobje vrednostne krize. »V njem starsi predelujejo obcutke
krivde in prizadeto samosposStovanje ter se srecujejo s tezavami, povezanimi s posebnimi
obveznostmi in nalogami, ki jih zahteva otrokova prizadetost.« (Trtnik 2007, 496)

Sledi faza iskanja (Novljan v Trtnik 2007, 496), ko starsi iS¢ejo informacije o tem kako bo z
otrokom v zivljenju. V tej fazi se i§¢e krivce (pogosto so to starsi ali zdravniki), pojavljajo se
obtozevanja, prizadeto je samospoStovanje in pojavijo se razli¢ni strahovi.

Obdobje realne krize nastopi, ko se star$i ne ukvarjajo ve¢ sami s seboj, »temvec se obrnejo k
otroku in se zanj ustrezno angazirajo« (Trtnik 2007, 497).

Tudi z otrokom se je potrebno pogovoriti in vzdrzevati odnose. To fazo strokovnjaki
razdeljujejo v fazo adaptacije, ko postanejo starsi realni in i§¢ejo pomoc in fazo orientacije,
ko se postopno reorganizirajo in nacrtujejo prihodnje Zivljenje in svoje odgovornosti.
(Cuningham in Davis v Trtnik 2007, 497).

Za Novljanovo (2004 v Trtnik 2007, 497) je v tem obdobju pomembna tudi faza
normalizacije in locitve, saj starsi zacnejo gledati tudi nase, intenzivnost ¢ustev se zmanjsa in
starSa se zavedata, da morata otroka nauciti samostojnega zivljenja. »V kolikor star$i ne
uspejo vzpostaviti ravnotezja v druZini, okolju in medsebojnem odnosu ter pripraviti pogojev,
v katerih svoje mesto najde tudi prizadeti otrok, vedno znova dozivljajo razocaranje in otroka
vidijo kot napako.« (Trtnik 2007, 498)

Wong in Heriot (2007) piSeta, da se bolni otroci s cisti¢no fibrozo, pa tudi njihovi starsi,
sreCajo z razlicnimi stresorji. Danes star§i obcutijo manj depresije in bojazni, to pa lahko
pripiSemo predvsem napredovanju zdravljenja cisti¢ne fibroze.

Starsi se razli¢no vedenjsko in kognitivno prilagajajo stresnim situacijam. Sooc¢anje starSev z
boleznijo otroka je pomembno za normalno zivljenje v druzini. Wong in Heriot (2007, 345)
na podlagi opravljene raziskave s 35 starSi otrok s cisti¢no fibrozo piSeta o pozitivnih in
negativnih nacinih soocanja (Wong in Heriot 2007, 345):

Pozitivni vidiki so:

e Zaupanje v zdravljenje (»Storil sem tocno tisto, kar mi je svetoval zdravnik.«),
e spodbujanje samega sebe / zaupanje vase (»Preprican sem, da bo zdravljenje uspelo.«),
e osredotoCenost na problem (»V mislih sem premleval, kaj bom rekel ali naredil.«),

e iskanje informacij (»Sorodnike in prijatelje sem vprasal za nasvet.«),

iskanje socialne podpore (»Z nekom sem se pogovoril o tem, kako se pocutim.«).

Negativni vidiki so:
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e Depresivno prilagajanje (»Spraseval sem se: Zakaj jaz?«),
e zapiranje vase (»Custva sem drzal v sebi.«),

e izogibanje (»Zanikal sem, kar se dogaja.«),

e preveliko upanje (»Upam, da se bo zgodil cudez.«),

e krivda (»Jaz sem kriv za to.«).

V isti raziskavi so bile predstavljene najbolj pogoste strategije sprejemanja cisti¢ne fibroze

otroka (Wong in Heriot 2007, 348):

e Sprejemanje — sprejemanje dejstva, da je stresna situacija resni¢na in se je zgodila,

e aktivno soo€anje — razmisljanje, kako stres zmanjSati/se ga znebiti,

e nacrtovanje — razmisljanje o tem, kako se soociti s stresorjem,

e uporaba socialnih opor — iskanje moralnih opor, so€utja in razumevanja,

e instrumentalna opora — iskanje, nasvetov, pomoci ali informacij,

e religija — iskanje opore v religiji,

e pozitivho osmisljanje — narediti najboljSe iz situacije s tem, da ga vidi$ v bolj tebi
zeleni luci,

e zanikanje — zanikanje stresnega dogodka,

e uporaba substanc — uporaba alkohola in drugih drog za odmik od stresorja,

e humor,

e krivda — kriviti sebe za stresno situacijo.

Obstajajo povezave med strategijami soo¢anja starSev in njihovim na¢inom zivljenja (Wong

in Heriot 2007, 350):

e Obcutki krivde starSev so povezani z vecjo depresijo in bojaznijo starSev, slabSim
otrokovim duSevnim stanjem,

e uporaba aktivnega soocanja je povezana z boljSim otrokovim dusevnim stanjem.

V isti raziskavi so iskali tudi povezavo med upanjem, obupom in prilagoditvijo starSev na
otrokovo bolezen (Wong in Heriot 2007, 352):
e Pozitivno upanje je povezano z boljSim otrokovim fizi¢nim in dusevnim zdravjem,
manj$o depresijo in bojaznijo starSev; vec¢ja poslabsanja otrokovega zdravja so

povezana z obupom, negativnim pristopom starsSev,
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e star$i so manj ¢ustveno obremenjeni, ¢e pomo¢ in oporo poiscejo pri prijateljih in
sorodnikih,

e raziskava in njeni rezultati so pokazali, da upanje, obup in strategije soocanja dolocajo
otrokovo dusevno zdravje,

e starsi, ki sebe krivijo za otrokovo bolezen dozivljajo veliko ve¢ stresa, pa tudi zavirajo

doseganje ciljev svojih kroni¢no bolnih otrok.

5.2 Vpliv kroni¢ne bolezni na druZzino in odnos med starsi

Delovanje druzine s kroni¢no bolnim otrokom se spremeni, potrebne so prilagoditve na vseh
podro¢jih delovanja. »Kroni¢na bolezen otroka v druzino prinese velike spremembe, vendar
to ni nujno razlog, da takSna druzina ne bi skusala ziveti kolikor toliko obi¢ajnega in polnega
zivljenja.« (Juul 2010, 5)

Nekaj podatkov je specifinih za druzine, ki imajo otroke s cistino fibrozo. Nekatere
ameriSke raziskave (Mohlman Berge in drugi 2004, 83) so pokazale, da druzine otrok s
cisti¢no fibrozo obcutijo ve¢ stresa v primerjavi z zdravimi druzinami. Stres je povezan s
povecano skrbjo za otroka. Druge raziskave (prav tam) pa teh razlik niso odkrile.

Bolezen postane »nov druzinski ¢lan« (Juul 2010, 5). Na tem mestu je potrebno poudariti, da
druzina svojega otroka z boleznijo ne sme poistovetiti. Druzina se lahko razli¢no prilagaja na
otroka s cisticno fibrozo. Odvisno je od napredka bolezni, pogostosti poslabSanj in
obiskovanja zdravstvenih ustanov, druzinskih problemov in podobno (Mohlman Berge in
drugi 2004, 75).

Kljub temu, da se zdravljenje za bolnike s cisti¢no fibrozo izboljSuje, je »zivljenje z otrokom,
ki ima cisti¢no fibrozo $e vedno zelo stresno za druzino« (Mohlman Berge in drugi 2004, 75).
Druzinski terapevt Jesper Juul piSe (2010, 10), da so starsi kroni¢no bolnih otrok veliko bolj
izCrpani, da je delez locitev vecji ter da tezke vloge sprejemajo tudi sorojenci, ki so pogosto
ljubosumni na bolnega otroka in pozornost, ki jo je ta deleZen. Raziskave so pokazale
(Mohlman Berge in drugi 2004, 85), da so sorojenci lahko depresivni in anksiozni.

Jesper Juul ugotavlja tudi, da »imajo starsi kroni¢no bolnih otrok priblizno pol man;j casa od
drugih parov in druzin, da prehodijo pot osebnega razvoja, kakrSna je nujna, ¢e hocemo
ustvarjati stabilno in zadovoljno druzino« (Juul 2010, 16). Starsi lahko izgubijo obcutek
vrednosti in postanejo razdrazljivi. »Ne glede na to, ali se izraza kot molk, prigovarjanje,

ljubosumje, depresija ali nenehno prickanje, je to znamenje, da se moramo ustaviti in
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natanéneje preuciti, kaj obcutimo drug do drugega in do sebe« (Juul 2010, 41). Starsi
prepogosto pozabljajo na svoje potrebe.

Razli¢ne raziskave druzin z otrokom, ki ima cisti¢no fibrozo (Mohlman Berge in drugi 2004)
opravljene v Ameriki so pokazale, da so druzinski ¢lani bolnih otrok custveno preobremenjeni
in da so v veliki stiski predvsem matere. Tako imajo starsi lahko ve¢ psihosocialnih tezav. Te
so (Mohlman Berge in drugi 2004, 85-87): povecani stres, depresija in anksioznost; starSem
velik napor predstavljajo vsakodnevna opravila in povecana skrb za otroka; med partnerjema
se zmanjSa zadovoljstvo v zakonu (premalo je komunikacije, manj skupnih aktivnosti,
pomanjkanje intimnosti med partnerjema).

Raziskave so tudi pokazale (Mohlman Berge in drugi 2004, 80—83), da na zdravje in napredek
kroni¢no bolnega otroka vpliva manj druzinskega stresa, intenzivna prisotnost starSev,
oc¢etova sposobnost ohranitve druzinske integracije in materina zmoznost opravljanja Stevilnih
nalog. Ista avtorja, ki sta ocitno posvojila parsonsovski tip funkcionalisticnega razumevanja
druzine s segregiranimi spolnimi vlogami, (prav tam) razlagata tudi, kako kompleksno je
znotraj druzine uravnoteziti potrebe kroni¢no bolnega otroka in potrebe ostalih druzinskih
¢lanov. Nekatere raziskave namre¢ kazejo (prav tam), da so moznosti za zdravljenje vecje, ce
potrebe bolnih otrok in ostalih druZinskih ¢lanov niso zanemarjene.

Druzine s kroni¢no bolnimi otroki se obi¢ajno povezujejo v dve najpomembnejsi socialni
omrezji, in sicer v zasebno (sorodnisko-prijateljsko) in profesionalno medicinsko. Jesper Juul
(2010, 65) razlaga predvsem, kako pomembno je, da druzina in prijatelji (zasebno omrezje)
poznajo bolezen, da pa ta ne postane edina ali poglavitna tema pogovorov. Strokovno omrezje
sestavljajo skupine razli¢nih strokovnjakov s podroc¢ja zdravstvene oskrbe, ki so najveckrat
tudi »sposobni in odgovorni« ljudje (Juul 2010, 65).

Ko pride v druzino otrok s kakrSnokoli kroni¢no boleznijo, se spremenijo odnosi v druzini —
predvsem med partnerjema. To ugotavlja tudi Estera Dvornik (2007).

Konstruktivno soocanje z boleznijo vseh vpletenih ¢lanov druzine je tako reko¢ nujno. Otroci
namre¢ obc¢utijo materino oz. ocetovo razpolozenje in Custva, meni Juul (2011). Isti avtor Se
razlaga (2011), da otrok npr. materin stres obcuti in je to zanj lahko zelo negativno, saj se
psihi¢ne tezave izrazijo tudi na fizi¢ni ravni. Da otrok le pri materi zavraca hrano, je signal, da
se mora ta vprasati, kaj je narobe z odnosom do otroka in ne le, kaj je narobe z otrokom. Juul
tudi pravi (2010, 29), da so otroci »neznansko obcutljivi za obcutek krivde pri svojih star§ih in
si zelo logi¢no mislijo: ¢e moja mama zaradi mene doZivlja obcutke krivde, je to gotovo zato,
ker misli, da tak, kakrSen sem, nisem v redu«. Prav tako je pomembna vsa druzina. »Na

posameznikovo zdravje so-vplivajo odnosi znotraj druzine.« (Juul 2011)
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5.2.1 Psihosocialni problemi otrok s cisti¢no fibrozo

Otroci s CF obcutijo ve¢ z njihovo boleznijo povezanih dogodkov: bolecine, dozivijo ve¢
medicinskih posegov, zdravljenj, bojijo se smrti in jih je sram, da bodo fizi¢no prevec razli¢ni
od svojih sovrstnikov (Thompson in Gustafson v Mohlman Berge in drugi 2004, 84).
Nekateri avtorji jih obravnavajo kot rizicno skupino, ki tvegajo ve¢ psiholoskih problemov,
probleme navezanosti in tezave v vsakdanjem vedenju (Mohlman Berge in drugi 2004, 84—

85):

e Psiholoska tveganja: Otroci s CF bolj pogosto kazejo simptome depresivnosti,
bojazen, slabSo samozavest, Custvene tezave. Nekateri avtorji (Cappelli in drugi v
Mohlman Berge in drugi 2004) pa niso na$li razlik pri depresivnih simptomih v
primerjavi z zdravo populacijo otrok. Ce druzinski &lani niso (zelo) podporni, je to
negativno povezano z otrokovo psiholosko prilagoditvijo.

e Navezanost: Raziskave so pokazale, da imajo otroci s CF, ki so bolj navezani na
starSe, veC tezav s pridobivanjem telesne teze. Tako so tudi otroci, ki imajo izogibajoci
stil navezanosti, imeli tezave s pridobivanjem teze (Simmons in drugi v Mohlman
Berge in drugi 2004).

e Vedenjske tezave: Otroci s CF imajo vec¢je vedenjske tezave: so bolj konfliktni, imajo
slabse socialne prilagoditve, so bolj agresivni in manj druzabni (Cowen in drugi v

Mohlman Berge in drugi 2004).

5.2.2 Psihosocialni problemi sorojenci s cisticno fibrozo

Raziskave so pokazale (Mohlman Berge in drugi 2004, 85-86), da so se sorojenci pogosto
pocutili ljubosumne, razocarane in spregledane s strani druzine (Thompson in drugi v
Mohlman Berge in drugi 2004). Raziskave so pokazale, da so sorojenci (tako decki kot
deklice) cutili depresijo in bojazen (Brestau in drugi v Mohlman Berge in drugi 2004).
Sorojenci (moski in Zenske) kroni¢no bolnih otrok bolj pogosto pokaZejo agresijo,
ljubosumje, izmikanje, pretep in prestopnisko obnaSanje v primerjavi s sorojenci, ki imajo

zdrave brate/sestre (Brestau in drugi v Mohlman Berge in drugi 2004).

5.2.3 Psihosocialni problemi starSev otrok s cisti¢no fibrozo

Veliko studij se je ukvarjalo s psihosocialnimi problemi starSev otrok s cisti¢no fibrozo, z
zakonskimi teZzavami in tezavami v vzgoji. Zaradi nepredvidljive zivljenjske dobe in potreb
otroka, povezanih z boleznijo, imajo starsi teZave z vzpostavljanjem trdnih starSevskih vlog.

PokaZzejo se lahko naslednji problemi (Mohlman Berge in drugi 2004, 86—89):
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Psiholoski problemi: Osem Studij se je ukvarjalo z materami in bolezen otroka
povezalo s povecano materino anksioznostjo in depresijo (Breslau in drugi v Mohlman
Berge in drugi 2004). Tudi v $tudiji o ocetih, so ti obcutili ve¢ depresivnih znakov v
primerjavi z oceti zdravih otrok (Goldberg in drugi v Mohlman Berge in drugi 2004).
Vzpostavljanje otrokove discipline: Studije so pokazale, da so starsi otrok s cisti¢no
fibrozo pri vzgoji bolj permisivni ali preve¢ zasc¢itniski (Ievers in drugi v Mohlman
Berge in drugi 2004). Star$i otrokom niso Zeleli postavljati veliko meja(Ievers in drugi
v Mohlman Berge in drugi 2004). Ugotovili so (Stark in drugi v Mohlman Berge in
drugi 2004), da nekateri starSi bolnim otrokom postavljajo ve¢ zahtev, posebno pri
njihovem prehranjevanju in pri tem ne popuscajo.

Napor menjavanja vlog: Po podatkih dostopnih raziskav se je pokazalo, da starsi
dozivljajo napor pri menjavanju svojih vlog, ko gre za izpolnjevanje obicajnih
druzinskih nalog (¢as za spanje, socializacija, skrb za sorojence, komunikacija) in
vlog, ko gre za izpolnjevanje specifi¢nih nalog, povezanih z boleznijo otroka s cisti¢no
fibrozo (prehranjevanje, fizioterapija, zdravstvena oskrba na domu) (Hymovich in
drugi v Mohlman Berge in drugi 2004). StarSi so se pocutili zelo negotove v
starSevski vlogi po bolezni, iskali so pomo¢ pri star§ih drugih otrok s kroni¢no
boleznijo (Gibson v Mohlman Berge in drugi 2004).

Zadovoljstvo v zakonu: Nekatere Studije ugotavljajo, da gre za upad zadovoljstva v
partnerskih odnosih starSev, ki imajo otroka s cisticno fibrozo (Eddy in drugi v
Mohlman Berge in drugi 2004). Vzrok za to naj bi bilo pomanjkanje komunikacije in
Casa, ki ga prezivita drug z drugim. ZmanjSanje zadovoljstva v zakonu pa je po
Studijah sode¢ povezano tudi z upadanjem seksualne intimnosti med partnerjema.
Vprasanja in dileme se pojavljajo tudi glede nacrtovanja otrok v prihodnosti. Otrok s
CF in zivljenje z njim bistveno vplivata na odlocitev starSev o nadaljnji reprodukeiji

(De Braekeleer in drugi v Mohlman Berge in drugi 2004).

5.3 Pomen komunikacije v druzini s kroni¢no bolnim otrokom

Intenziven dialog je pomemben pri rasti vsakega partnerskega odnosa. To je skupek osebnih
izjav o obcutkih, mislih in vrednotah posameznika. Moski in zenske imajo pogosto razli¢ne
poglede na stvari, vzpostavljanje osebnega dialoga pa jim je skupno. »Sposobnost vzpostaviti
osebni dialog ne izhaja iz ljubezni, temve¢ iz izkustva — in vse dokler bodo vzgojo otrok

sestavljali starSevski monologi, ne bo §lo drugace, kot da se v takem dialogu stars$i urijo tukaj
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in zdaj«, poudarja druzinski terapevt Jesper Juul (2010, 45). Avtor poudarja, da se morajo
stars$i bolnega otroka tega Se toliko bolj zavedati in v druzini ustvariti ustvarjalno in varno
ozracje.

Jesper Juul (2010, 45-46,) svetuje, naj se starSa o stvareh osebno pogovarjata, pri cemer
blizina, zanimanje in odprtost niso nekaj, kar bi od partnerja zahtevali, temvec nekaj, kar
partner drugemu nakloni. Povabilo k dialogu, ki izraza spoStovanje, namre¢ med partnerjema
ustvarja most.

Druzinski terapevt meni (Juul 2010), da med takSnimi pogovori lahko prihaja do prepirov,
vendar pa v tem ni ni¢ slabega. »Resen osebni dialog je najboljsa metoda, po kateri lahko
posezete, ko se pokaze potreba, nikakor pa ne sme postati predpisana metoda, ki bo ubila
nerazumskost ali spontanost ali ukradla prostor za ti$ino in premislek« (Juul 2010, 46).

Stars$i v€asih predvidevajo, da otroci niso sposobni razumeti vsega, kar se z njimi dogaja. Prav
zato se izogibajo pogovoru o bolezni, kar pa lahko pomeni, da se otroci pocutijo osamljene in
izolirane. »Informacije, ki jih posredujemo otroku o njegovem zdravstvenem stanju, se
morajo ujemati z njegovim stanjem. Ce so bolni Ze v prvih mesecih oz. letih Zivljenja in se
zdravijo, je najboljSe, da informacije o svoji bolezni izvedo ¢im prej, pravi Prisilla Alderson,
strokovnjakinja na podrocju otroskih Studij na Univerzi v Londonu« (Lynch 2009). Avtorica
pravi (prav tam), da se otroci lahko spoprijemajo s tem, kar vedo, ne pa s tistim, ¢esar ne
vedo. Potrebujejo atmosfero, ki bo ustvarila odprto komunikacijo. »Tudi enoletni otroci nekaj
razumejo. Ce jim stvari ne razloZimo, ne pomeni, da o tem ne razmisljajo ali sprasujejo.
Otroci pomnijo in bodo tako sami prisli do svojih zakljuc¢kov.« (Lynch 2009)

Studija druzin s kroni¢no bolnimi otroki (Branstetter in drugi 2008) je pokazala, da je
komunikacija v druzini pokazatelj druzinskih vlog in odnosov, z njo so druzinski ¢lani slisani,
komunikacija druzino povezuje, z njo se druzina poteguje in bori za normalnost. »Ceprav se
druzine s kroni¢no bolnimi otroci soocajo z istimi preizkusnjami kot druge druzine, dozivljajo
dodatno Custveno, finan¢no in psiholosko obremenitev povezano z boleznijo.« (Branstetter in
drugi 2008)

Nacin komuniciranja in povezave se dramati¢no spremenijo, ko druzine dozivijo velik in
nepric¢akovan stresor (Brubaker in Roberto v Branstetter in drugi 2008). Za nekatere druzine
te spremembe ovirajo ali zaustavijo ucinkovito komunikacijo, sodelovanje in ohranjanje
druzinskih odnosov (Galvin in Brommel v Branstetter in drugi 2008). Socialno-psiholoske
teorije druZine poudarjajo, da »sprememba enega druzinskega ¢lana vpliva na vse ostale
druzinske ¢lane in na druZzinski sistem kot celoto« (Branstetter in drugi 2008), kar toliko bolj

velja za kronicno bolezen otroka, ki pomeni enega najvecjih stresorjev. Simboli¢ni
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interkcionisti druzino opredeljujejo kot pomenski generator, ki je narejen iz in ustvarja
komunikacijo. Uc¢inkoviti druzinski komunikacijski vzorci (kot so odprta komunikacija,
aktivno poslusanje, konstruktivno reSevanje problemov) predstavljajo najpomembnejsi temelj
druzinske kohezije. V druzinah s kroni¢no bolnimi otroki se problemi s komunikacijo in
razumevanjem pogosto pokazejo kot spremembe v druzinskih vlogah in odnosih (Galvin in
Brommel v Branstetter in drugi 2008). Komunikacijske prepreke in stresna druzinska
komunikacija sta pokazatelja velikega stresa in bremena, ki ga povzro¢i kroni¢na bolezen
otroka.

Cisti¢na fibroza je genetska bolezen in znotraj druzine, v katero se rodi otrok s cisti¢no
fibrozo je moznost, da je prenasalec okvarjenega gena tudi kdo drug v druzini. Obstajajo
enostavna genska testiranja (krvna slika), zato je toliko bolj pomembno, da se o njih
pogovarjajo krvno/genetsko povezani druzinski ¢lani. V eni izmed S$tudij druzin glede
komuniciranja o cisti¢ni fibrozi so raziskovalci (Parsons in drugi 2007) kategorizirali dva
nacina komunikacije s sorodniki. Pragmati¢ni posamezniki so bili zelo aktivni pri podajanju
informacij sorodnikom, ostali pa so Cakali na posebne druzinske dogodke, vendar je lahko
preteklo ve¢ mesecev ali celo let. V isti Studiji (prav tam) so se druzine z otrokom, ki ima CF,
odlocile za takojSnje razkritje otrokove bolezni sorodstvu zaradi opore, pa tudi zaradi
spoStovanja izbire otroka oz. reproduktivnih odlocitev mlajsih oz. starejSih sorodnikov, ki
bodo Se imeli otroke.

Stevilne $tudije so pokazale, da so imeli posamezniki znotraj druzin veliko tezav s pogovorom
in obves¢anjem o bolezni znotraj druZine. Predvsem strici in tete obolelih otrok so o CF dobro
obvesceni, ¢eprav je Slo pri vecini le za povrSinske informacije. Raziskave so tudi pokazale,
da so zenske tiste, ki se bolj zavzemajo za informiranje in sprejemanje informacij o CF
(Coates in drugi 2007). Raziskava (Coates in drugi 2007) je bila opravljena z materami in je

vsebovala naslednje teme:

e informiranost intervjuvank o tem, kako bolezen lahko vpliva na sorodnike,
e proces in izku$nja razlage bolezni bliznjim in daljnim sorodnikom,
e razlogi o tem, zakaj (ne) govorijo o tem s sorodniki,
e materina Custva in obcutja ob komunikaciji s sorodniki,
e podpora in informacije zdravstvenih delavcev ob razkritju bolezni in informacij v
Zvezi Z 1njo.
Raziskava je pokazala (Coates in drugi 2007, 624-628) aktivno komuniciranje o cisti¢ni

fibrozi v druzinah. Matere otrok s CF so o bolezni, simptomih in zdravljenju obvestile svoje
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matere in bliznje sorodniki (starSe in sorojence), in sicer takoj ali ze pred potrditvijo diagnoze.
Nekatere druzine so o tem spregovorile malo kasneje, predvsem zaradi pomanjkanja
informacij o bolezni. SirSa druZina je obveiena predvsem z verigo komunikacij, saj so
bliznji druZzinski ¢lani informacijo o bolezni razsirili naprej. Nekatere matere so obvestile tudi
sestri¢ne/bratrance, druge temu niso dajale ve¢jega pomena. Ovire pri razkritju informacij o
CF so (Coates in drugi 2007, 624—-628) pomanjkanje geografske in Custvene blizine ter
kontaktov s sorodniki. V pomo¢ druZinam pri razkritju in informiranju o CF so bili tudi
zdravniki s svojimi nasveti in tehni¢nimi pripomocki — zgibankami o moZznostih testiranja.
Intervjuvanke so bile precej odprte v zvezi s porocanjem o bolezni in so ¢utile nujo, da
zaupajo najprej bliznjim sorodnikom, predvsem tistim, ki so v reproduktivni dobi in jih

problem najbolj zadeva (Coates in drugi 2007, 624—628).

5.4 Socialne opore

Pri soo¢anju z otrokovo kroni¢no boleznijo se starSi opirajo na tri vrste pomoci. Po Ule (2003,
102) so to socialni viri (zdravstvene institucije, drustva, druzina, prijatelji), psiholoski viri
(samospostovanje) in individualni nacini premagovanja tezav (specificni nacini vedenja,
misljenja). Podobno sta v raziskavah ugotovila Lehrova in Thomae (Ule 2003, 104), in sicer,
da »vsak posameznik razvije svoj lasten splosni sistem prilagajanja, ki mu omogoca, da se
odzove na vsako situacijo z dolo¢enimi odgovori« (Ule 2003, 104). Najbolj splosni nacini
ravnanja so tako storilnostno vedenje, iskanje institucionalne pomoci, uporaba socialnih mrez
pomoci, sprejemanje situacije in pozitivno misljenje. Situacijsko pogojena ravnanja, povezana
s spopadanjem z boleznijo, so po Ule (2003, 107) izraba priloznosti, proS$nja za pomo¢, odpor,
identifikacija s cilji in usodo drugih ljudi, upanje, popravljanje pricakovanj, agresija/kritika,
zaupanje v druge, altruisticna odpoved lastnim potrebam in emocionalne reakcije bega in
obupa.

Vsak se ob kriznih zivljenjskih dogodkih, kamor uvr§¢amo tudi soocanje s kroni¢no boleznijo
otroka, obnaSa in spopada razlicno. Strategije so podvrzene individualnim potrebam in
lastnostim ter sprejetim kulturnim vzorcem. Socialna opora je kot zascita, »ki posameznika in
njegovo zdravje S¢iti pred stresnimi vplivi okolja.« (Hlebec in Kogovsek 2003, 103)

Zgodnje definicije socialne opore iz sedemdesetih let so poudarjale emocionalne razseznosti
socialne opore. Socialno oporo so opredeljevali kot obcutek pripadnosti in sprejemanje ter
skrb pri pomembnih drugih (Hlebec in Kogovsek 2003).

Avtorji Cassel, Caplan in Cobb (Hlebec in Kogovsek 2003) so pomembno vplivali na razvoj

podrocja socialne opore. Stresno okolje lahko povzro¢i razrahljanje pomembne socialne vezi,
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ki posameznika pustijo z »neustreznimi in zmedenimi povratnimi informacijami« (Hlebec in
Kogovsek 2003, 103), ki pa je po Casselu (prav tam) kljucni element socialne opore in jo
posamezniku nudijo njegovi pomembni in najblizji drugi. Napacne informacije porusijo
posameznikovo notranje ravnotezje in povecajo dovzetnost za bolezni.
Ce je Cassel (Hlebec in Kogoviek 2003, 103) kljuéno vlogo socialne podpore pripisal
bliznjim, je Caplan (Hlebec in Kogovsek 2003, 104) pomembnost vzajemnosti in trajnosti
odnosov razsiril tudi na bolj oddaljene vezi, in sicer »skupine za pomoc¢, sosedski odnosi ter
»skrbniki skupnosti« (npr. lokalni duhovniki ali osebni zdravniki)« (Hlebec in Kogovsek
2003, 104).
Tudi Cobb (Hlebec in Kogovsek 2003, 104) je socialno oporo razumel v konteksu zascite
pred stresom in kot dejavnik dobrega pocutja. Socialno oporo je utemeljil kot »informacijo, ki
posamezniku omogoca, da se zaveda, da je ljubljen, sprejet in spoStovan in da pripada sistemu
komuniciranja in vzajemnih obveznosti« (Hlebec in Kogovsek 2003, 104).
Pomembna je vzajemnost, ki je odvisna od blizine odnosa, norm in pri¢akovanj povezanih z
odnosi ter razli¢ni socialno-demografski dejavniki, ki so verjetno povezani s pricakovanji o
vzajemnosti izmenjav socialne opore, in sicer kulturne in etni¢ne razlike, razlike povezane s
tem, v katerem obdobju Zivljenjskega cikla je posameznik ter vrsta (prijatelj, partner, sorodnik
ipd.) ali status odnosa (hierarhi¢en ali enakopraven) med dajalcem in prejemnikom opore
(Hlebec in Kogovsek 2003, 104).
Caplan lo¢i tri vrste socialne opore ( Hlebec in Kogovsek 2003, 104):

e Emocionalna opora

e Materialna opora

e Informacijska opora
Tudi kasnejsi teoretiki in raziskovalci socialne opore, kljub temu, da priznavajo kompleksnost
pojma, Se vedno poudarjajo velik pomen emocionalne opore. Tako Thoits (Hlebec in
Kogovsek 2003) poudarja pomen socialnih vlog kot dobrodejen ali nedobrodejen (ko znotraj

vlog obstajajo pomanjkljivosti) na tri nacine. Socialne vloge (Hlebec in Kogovsek 2003):

e priskrbijo serijo socialnih identitet (dajejo zivljenju pomen, namen in smisel,
zagotavljajo obcutek varnosti in umeScenosti, zmanjSujejo obcutke strahu in
negotovosti),

e 5o pomembne kot vir samospostovanja,

e 50 vir ob¢utka nadzora nad stvarmi.
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Vaux (v Hlebec in Kogovsek 2003) socialno oporo deli na vire socialne opore, oblike socialne
opore ter posameznikovo oceno virov in oblik socialne opore. Elemente povezuje
vkompleksna dinamika procesov izmenjave in komuniciranja med posameznikom in
njegovim socialnim okoljem« (Hlebec in Kogovsek 2003, 105).

Viri socialne opore (Hlebec in Kogovsek 2003, 105) so del socialnega omrezja, na katerega se
posameznik obrac¢a po pomoc in oporo.

Oblike socialne opore (Hlebec in Kogovsek 2003, 105) so specifi¢na (spontana ali kot proSnja
na pomoc¢) dejanja ali vedenja. Vedno ne delujejo oporno, kar je odvisno od vrste
kontekstualnih dejavnikov (koli¢ine in oblike opore, Casovnega trenutke pomoci, narave
odnosa med prejemnikom in dajalcem).

Vrste socialne opore lahko na osnovi teoreti¢nih opredelitev in empiri¢nih Studij razdelimo v

Stiri vecje skupine (Hlebec in Kogovsek 2003):

e Instrumentalna (tudi materialna) opora, ki se nanasa na pomo¢ v materialnem
smislu: posojanje denarja, orodja, pomoc pri hisnih opravilih ... ,

e informacijska opora, ki se nanasa na informacije, ki jih posameznik potrebuje ob
vecjih zivljenjskih spremembah: ob selitvi, iskanju nove sluzbe ... ,

e emocionalna opora, ki je pomo¢ ob vecjih ali manjsih Zivljenjskih krizah: smrti
bliznjega, loCitvi, tezavah v druzini ali na delovnem mestu ... in

e druZenje, ki predstavlja socialno oporo v obliki neformalnega obcasnega

druZenja: izleti, obiskovanje, kino ...
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6 DRUZINE Z OTROKOM S CISTICNO FIBROZO V SLOVENIJI

6.1 Namen in cilj empiri¢nega dela magistrske naloge

Namen magistrskega dela je ugotoviti, kako deluje druzina, ki ima otroka s cisti¢no fibrozo v
Sloveniji. Zelim raziskati, kako rojstvo otroka s cisticno fibrozo vpliva na &ustveno,
komunikacijsko in ekonomsko delovanje druzine, kak$ne so njene neformalne socialne opore
ter kakSno oporo druzina prejema od zdravstvenih ustanov. Cilj magistrskega dela je
ugotoviti, katere so klju¢ne spremembe v delovanju druzine z otrokom, ki ima cisti¢no fibrozo
ter kako te spremembe vplivajo na delovanje druzine in medosebne odnose med njenimi ¢lani.
Sprasujem se tudi, ali je kakovost zivljenja otrok s cisti¢no fibrozo v Sloveniji odvisna od
socialnega statusa druzine. Kvalitativno raziskovanje bo dalo $irSi vpogled v delovanje druzin

z otroki, ki imajo cisti¢no fibrozo.

6.2 Metoda in vzorec raziskave

Uporabila sem kvalitativno metodo raziskovanja, in sicer polstrukturirani intervju. Ta mi je
dal poglobljen vpogled v delovanje druzin in posameznikov. Intervjuje sem izvedla s starsi
treh druzin, ki imajo mladoletnega otroka s cisti¢no fibrozo, s tremi polnoletnimi bolniki in
tremi strokovnimi sogovornicami (zdravnico, medicinsko sestro in psihologinjo). Na ta nacin
sem dosegla triangulacijski vpogled na tematiko, ki me zanima, torej z akterji, ki so
neposredno vpleteni: otroci, starS$i in strokovnjaki. Pogovori so potekali na domu
intervjuvancev in na Pediatriéni kliniki v Ljubljani. Pogovori so potekali sprosceno,
postavljala sem veliko podvpraSanj in se prepustila toku pogovora. Vrstni red vprasanj ni bil
pri vseh intervjujih enak. Opravila sem tri razli¢ne vrste intervjujev. Ti so trajali od pol ure do
ure in pol. Sogovornike sem iskala v Drustvu za cisticno fibrozo v Sloveniji, kamor sem se
obrnila s pro$njo za sodelovanje. Vsi sogovorniki in sogovornice so se javili prostovoljno.
Strokovne sogovornike sem izbrala sama. Vsem anketiranim starSem in polnoletnim bolnikom
sem za potrebe mojega raziskovanja podala izmisljena imena, ker se ne Zelijo izpostavljati v
javnosti. Za polnoletne bolnike sem se odlocila zato, ker sem domnevala, da lahko ustrezno
reflektirajo svojo izkus$njo bolezni in lastna druzinska razmerja. Poleg tega pa raziskovanje
bolnih otrok podaljSa raziskovalni postopek zaradi pridobivanja ustreznih dovoljenj

medicinsko-eti¢ne komisije. Intervjuje sem posnela na diktafon in jih naknadno transkribirala.
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V vzorec druzin oziroma starSev so bile zajete naslednje druzine:

Druzina 1: Mama Petra, ofe Rok, h¢i Katarina. StarSa sta zaposlena, imata univerzitetno
izobrazbo. Porocena sta ze 10 let. Hcerki so diagnozo cisti¢ne fibroze postavili pri starosti
treh mesecev in je njun edini otrok. V ¢asu intervjuja je Katarina stara leto in pol.

Druzina 2: Mama Ajda, ofe Toni, h¢i Ana. StarSa sta zaposlena, imata univerzitetno
izobrazbo. V zvezi sta 5 let. Héerki so diagnozo cisti¢ne fibroze postavili pri starosti dveh
mesecev in je njun edini otrok. V Casu intervjuja je Ana stara 3 leta in pol.

Druzina 3: Mama Tanja, ofe Peter, h¢i Anja, sin Grega. StarSa sta zaposlena, imata
univerzitetno izobrazbo. Porocena sta 12 let. Diagnozo cisti¢ne fibroze so hcerki Anji
postavili pri starosti 3 leta. V druzini sta dva otroka, mlajsi sin Grega nima cisti¢ne fibroze. V
casu intervjuja je Anja stara 11 let. Intervju je bil v tem primeru izveden samo z mamo, zaradi

nepredvidene sluzbene odsotnosti o¢eta v dogovorjenem ¢asu intervjuja.

Drugi del mojega vzorca predstavljajo trije polnoletni bolniki s cisti¢no fibrozo.

Katja: Stara je 30 let, ima konfano univerzitetno izobrazbo in je zaposlena v druzinskem
podjetju. Je poro€ena. Diagnozo so ji odkrili pri starosti treh mesecev. Ima brata in sestro.
Nina: Stara je 33 let, ima koncano srednjeSolsko izobrazbo. Je samska. Imela je izkuSnjo
transplantacije plju¢, diagnozo so ji odkrili pri starosti enajstih let. Je edinka in je odrascala
brez oceta (smrt).

Miha: Star je 19 let in obiskuje srednjo Solo. Ima izkuSnjo transplantacije pljuc, diagnozo so

mu postavili pri starosti treh let. Je edinec.

Tretji del vzorca so strokovne sogovornice iz Centra za cisti¢no fibrozo na Pediatri¢ni kliniki
v Ljubljani.

Dr. Marina Praprotnik, pulmologinja na Pediatri¢ni kliniki.

Majda Ostir, glavna medicinska sestra na pulmoloskem oddelku na Pediatri¢ni kliniki.

Mag. Valentina Stefanova, psihologinja na Pediatri¢ni kliniki.

V nadaljevanju predstavljam informacije, ki sem jih pridobila s polstrukturiranimi intervjuji,
jih analizirala in komentirala z navezavo na prvi del magistrske naloge ter jih razvrstila po

vsebinskih tematskih sklopih.
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6.3 Rezultati in analiza intervjujev

6.3.1 Prvi stik s cisti¢no fibrozo

6.3.1.1 Zdravstvene teZave otroka pred diagnozo

Cisticna bolezen (CF) najbolj prizadene pljuca in prebavila. StarSi prizadetih otrok
najpogosteje poiscejo medicinsko pomoc¢ zaradi slabSega napredovanja na tezi, pogostih drisk
in prebavnih tezav. Tezave s pljuci pogosto nastopijo kasneje, lahko pa tudi Ze prej, na kar
kazeta kaselj in pogoste okuzbe dihal. Bolezen se v povprecju diagnosticira med 5 in 7
mesecem starosti otroka. Mutacije na genu za CF so razli¢ne intenzitete in zato je klinicna
slika pri vsakem bolniku lahko drugacna (Praprotnik 2012). Pri druzinah vkljucenih v
raziskovalno nalogo so bili otroci pri postavljeni diagnozi stari od 2 mesecev do 12 let (znaki
pri starejSih otrocih niso tako ocitni, otroci so samo malo bolj bolehni). Zdravniki si Zelijo, da
bi bila diagnoza postavljena ¢im prej, da se lahko pri¢ne z zdravljenjem (Praprotnik 2012).
Dr. Marina Praprotnik (2012): »Najbolj pogosto se pojavijo simptomi s strani dihal —
kasSelj, otroci so dovzetni za virusne in bakterijske okuzbe dihal, imajo bronhiolitise, tudi
pljucnice, ki neobicajno dolgo trajajo in se pogosto pojavljajo. Otroci veliko kasljajo, kar
naprej so bolni. /.../ Pojavijo se torej tezave s strani dihal ali prebavil.«

Petra (2012): »3 mesece ves, da je z otrokom nekaj narobe, vendar ne ves, kaj. Vidis, da
otrok je, vendar se ne redi. Na tej tocki sva tudi midva sama pritiskala en na drugega, kaj
delamo narobe.«

Ajda (2012): »Ona se je rodila. Stirinajst dni je bilo druZinske idile. Potem je hirala, ni
pridobivala na teZi, bila je zelo uboga. Se je videlo, da nekaj ni v redu. Cutila sem, da nekaj
ni v redu. Potem se je zacelo tekanje od zdravnika do zdravnika. Potem smo malo pred 2.
mesecem ugotovili, da ima cisti¢no fibrozo. In potem sva bili kar precej ¢asa v bolnici, da se

je to stabiliziralo.«

Polnoletni bolniki se odkritja bolezni spominjajo tako, kot so jim povedali starSi. Razen Nine,
ki so ji diagnozo postavili, ko je imela 12 let.
Nina (2012): Diagnozo so mi postavili, ko sem imela 12 let in sicer tako, da eno leto
prej je bilo zelo stresno obdobje. Smrt v druzini. Selitev. Potovanje v Egipt. Babica je
umrla. Kmalu zatem je meni zacelo nekaj dogajat. Nekaj mesecev sem okoli hodila s
pljucnico, ker mi nihce ni verjel, niti zdravnica, da je nekaj narobe z mano. Potem sem

hodila okoli zdravnikov. V 4 mesecih sem imela 3 pljucnice in vsakic¢ so me zdravili z
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drugo diagnozo. Osebna zdravmnica je posumila na cisticno fibrozo, kar so na
pediatricni kliniki potrdili.
Tanja (2012):«Ob rojstvu, oziroma ko sem imela 3 mesece. Preiskave smo opravljali, ker
nisem napredovala na tezi in sem shujSala. Tezave sem imela bolj s prebavili. Tezave s dihali
so se zacele konkretno tam od enega 12. leta. Do 12. leta nisem rabila inhalacij.«
Miha (2012): »Cisticno fibrozo so mi odkrili pri treh letih. So se Ze prej pojavljale tezave.

Vendar prej nekako niso uspeli ugotovit.«

6.3.1.2 Postavitev diagnoze
V bolnici sta v Casu, ko zdravniki starSem povedo za diagnozo cisti¢ne fibroze prisotni
glavna zdravnica pulmologinja in glavna medicinska sestra. Na voljo je tudi psihologinja.
Ponujena je razlaga bolezni, pogovor in pomoc (Ostir 2012). Ob postavitvi diagnoze so
zdravniki pozitivho naravnani in star§em novico sporo€ijo z veliko pozornosti in upanju za
dolgo in kvalitetno Zivljenje.
Mag. Valentina Stefanova (2012): »Prvi pogovor je res Se tak, je res Se Sok in eni starsi niti
Se ne postavijo vpraSanj, eni starsi sprasujejo in ze pri prvem pogovoru vprasajo, kaksna je
zivljenjska doba. Zelo razlicno. Ta del je res bolj tak edukativen, podporen in prilagojen
starSem. Naravnan na osvetlitev toplih plati.«
Dr. Marina Praprotnik (2012): Starsem je tezko, so zaskrbljeni, ampak nekako mi s
temi informacijami, ki jih dajemo, poskusamo biti realno optimisticni. Ne recemo:
trenutno je pricakovana zZivljenjska doba 37 let. Leta 2008 je bila. Raziskave iz 2011
kazejo, da ti otroci, ki se rodijo v teh zadnjih 2 letih imajo v razvitih drzavah vecje
moznosti prezZivetjia do 50. leta. Seveda se moramo zavedati, da to Zivljenje ni enako
Zivljenju nekega zdravega sovrstnika. To je veliko dela, veliko fizioterapije, veliko
hospitalizacije, slabega zdravstvenega stanja. Hocem povedati, da tudi mi Ze v osnovi,
ko pridemo k majhnemu dojencku, njihovim starsem poskusamo povedati, da podatki
kazejo, da z veliko viozenega truda vendarle se da razmeroma normalno Zivet, da so
moznosti, da otrok doZivi odraslo, Ze kar zrelo dobo, zelo velika. Ce pa kdo sprasuje Se

naprej, pac povemo. Mi dolocen vpliv na potek bolezni imamo.

Mami, ki je zaradi otrokovih tezav hospitalizirana na Pediatri¢ni kliniki, zdravniki med
preiskavami ze delno namignejo, da gre za sum na CF. Na internetu je o tem veliko informacij
in starSi se o sami bolezni pozanimajo ze prej. Kljub temu imajo Se veliko vprasanj

(Praprotnik 2012).
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Rok je svoji Zeni Petri ob sumu na CF predlagal, naj informacij ne i§¢e po internetu in se je
tega drzala.

Rok (2012): »Jaz sem itak Sel takoj pogledat, kaj to sploh je. Ker njej so ze prej nekaj
povedali, da sumijo na CF, ampak sem ji rekel, da naj ne bere, kaj to je, dokler ni potrjeno. In

tega se je tudi drzala.«

Glavna medicinska sestra na oddelku za Cisti¢no fibrozo na Pediatri¢ni kliniki v Ljubljani,
Majda Ostir, je pripovedovala o razli¢nih oblikah soo¢anja s situacijo v druzini, ki je izvedela
za bolezen otroka. Kot prvi odziv navaja Sok, zalost, solze, jezo in nejevero o bolezni
(zanikanje), pa tudi krivdo, ki se pojavi kasneje. Podobne oblike sooCanja vidi tudi
psihologinja, ki pri postavitvi diagnoze stopi v stik z druZino. OpaZa paleto razli¢nih Custev,
Sok, jezo, zalost, razoCaranje, presenecanje, napadalnost. Odzivi so razli¢ni in pri tem ni
pravila. Starsi otrok so obicajno dozivljali Sok, zalost, jezo in jok.
Majda Ostir (2012): Prvi odziv je zagotovo ok, neka huda Zalost. Sok in solze. Kmalu
za tem pa tudi odklanjanje te diagnoze, se pravi kot da je ni. Oziroma upanje, da to ni
to. In to nekaj casa traja, da mogoce je pac nekaj drugega, da se bo izkazalo, da bo
nekaj druga diagnoza. Potem pa tudi jeza, na vse mozne. Ali na zdravstvene ustanove,
sam nase ali na vse. /.../ Ampak prve dni je ta sok najprej in pa potem odklanjanje.
Mag. Valentina Stefanova (2012): Prvi odzivi so taki, da ni pravila. Vsak drugace. Po
mojih izkusnjah. V bistvu je tukaj paleta enih custev. Lahko, da ob prvih momentih jih
sploh Se ni. Pac Sok, velikokrat tudi jeza, pa ene vrste napadalnost lahko — v smislu,
kaj pa je to, in ja, jeza, zZalost, razocaranje, presenecenje. Zelo razlicno. To je tudi
nekaj, o cemer se pogovarjamo. Se jim pove, da je v bistvu vse, kar bodo dozivijali,
cisto normalno in tudi ni nobenega pravila, kaj je zdaj prav in kaj ne in lahko
dozivljajo, kar pac dozivljajo. Paleta vseh custev, ki se pojavijo.
Dr. Marina Praprotnik (2012): Velika vecina starsev sprejme to novico z veliko
skrbjo. Skrbi jih, kaj bo z otrokom, kaksne bodo tezave. Jaz kot zdravnici niti ne
opazim znakov depresije. Vecina starsev nekako to zmore, prenese. Mi vemo, da je
stiska zelo velika, zato na razlicne nacine preko vprasanj, tudi same drze, videza,
vemo, da je velika vecina starsev, ki razume, da gre za resno bolezen, ki bo pomembno
vplivala na njihovo druzinsko dinamiko in da bo potrebno veliko trudi vloziti, da bo ta
otrok razmeroma zdrav.
Ajda (2012): »Takrat je bil res hud Sok. /.../ Nacin, na katerega sva izvedela, je bil zelo

Sokanten.«
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Toni (2012): »Razocaranje ne, jeza ne. Po moje Zalost.«

Petra je Cutila neko olajSanje, da so kon¢no prisli do zakljucka in postavitve diagnoze, saj so
tako hcerki, ki je imela tezave in je bila v slabem zdravstvenem stanju, lahko pomagali s
terapijo. Po tem olaj$anju pa je sledil Sok.
Petra (2012): Najprej bi povedala to, da je bila nama ta diagnoza tako. Hvala bogu,
da smo se nekaj nasli. /.../ Potem decembra, tisti december je bil peklenski, ko je
prisla diagnoza, je bilo najprej olajsanje, da koncno vemo, kaj je narobe in lahko
pomagamo. Glede same diagnoze, en zdravnik ni Zelel ni¢ povedati, potem pa je prisla
v sobo zdravnica, ki sem jo videla prvi¢ in zadnjic in je rekla: ooo, vi ste pa tisti, ki
cakajo diagnozo cisticne fibroze. In midva sva bila Sokirana. /.../ Prva misel je bila
tista egoisticna: zakaj se je to zgodilo meni? Pa jeza, Zalost.
Rok (2012): »Bil je Sok. Veliko zalosti. Jezen nisem bil, ker dejansko na to nimas vpliva. /.../
Sva pa vedela, da je to Se neozdravljivo. Dolo¢ena sprememba v Zivljenju. Tako da smo
potem lepo pocasi do tega prisli. Zase vem, da od takrat, ko so namignili, pa do trenutka, ko
so nam uradno postavili diagnozo, sem nekak jaz Ze to sprejel. Ce to ni, super. Ce pa bo, pa

bomo to sprejeli.«

Tanja je bila ob diagnozi CF presenecena, saj je bila njena héi zdrava in ni imela vecjih tezav
(razen malo s prebavo) in si ni mogla predstavljati postavljene diagnoze, ki jo je sliSala. Odsla
je tudi po drugo mnenje v tujino, kjer so ji dali zelo pozitiven nasvet, in sicer naj Zivijo
normalno.
Tanja (2012): Na zacetku sploh nismo verjeli. Potem, ko smo dobili potrjeno, smo
rekli, saj lepo in prav. Jaz sem razumela, sem prebrala vse, kar je. Ampak videla sem
pa enega zdravega otroka. Potem smo $li na preiskave Se v Trst. Ker tam so imeli bolj
razsirjeno preiskavo, v Ljubljani so bili Se zacetki. In zdravnik, ki je potrdil diagnozo,
mi je rekel: signora, vita normale. In mi smo $li s tem stavkom od njih. In rekli, saj

clovek ima prav.

6.3.2 Soocanje z boleznijo

6.3.2.1 Starsi
Starsi se z boleznijo otroka soo¢ajo na razlicne naine. Na zacetku je pri vseh prisoten $ok,

pojavi se paleta razli¢nih Custev, zmedenost in jok.
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Najbolj pogoste oblike sooCenja starSev so pogovor s partnerjem, bliznjimi sorodniki in

najboljSimi prijatelji.

Petra (2012): Jaz sem clovek, ki veliko razcisti sama pri sebi. Ampak tukaj sem videla,
da ne bo slo. Tako da z mozem sva se veliko, veliko pogovarjala, s svojimi starsi tudi.
Pa tudi na sreco imava taksne prijatelje, s katerimi sem se lahko pogovarjala. /.../
Tudi v bolnici je k meni vsak dan hodila psihologinja, s katero sva se veliko
pogovarjali o cisto drugih stvareh. Ampak seda,j ko gledam nazaj, vidim, da mi je

takrat zelo veliko pomagala.

Rok (2012): »V prvi fazi sem se definitivno pogovarjal s prijatelji. Pa to, da sem z njimi Sel

ven, da sem to dal iz glave.«

Ajda (2012): Jaz sem zelo mocno potrebo cutila, da govorim o tem. Tako
funkcioniram. In sem potem svojce in najblizje prijatelje, katere sem cutila, da jim
lahko povem, da imam to socutje in oporo z njimi, sem to delila in morala sem nekaj
casa kar govorit o tem. Vsakic je bilo sicer potem laZje. Manj joka, manj vsega. Zdaj
pa lahko Ze o tem govorim. Mi sploh ni problem, ker ne gledam vec na to kot na

tragedijo, ampak kot eno tako globoko izkusnjo in se spopadam z njo cist tako sproti.

Starsi Cutijo olajSanje, da so otroku postavili diagnozo in mu lahko pomagajo, na drugi strani

pa strah, ker bolezen Se ni ozdravljiva.

Petra (2012): »Najprej tisto olajSanje, da ves, kaj je narobe. Da obstajajo zdravila, ki bodo

pomagala. Vseeno pa imas$ v sebi tisto neizreceno, da ni ozdravljivo, da ne obstaja zdravilo in

ali bo sploh kdaj. Takrat ko bo moj otrok Ze velik ali takrat, ko bo Se majhen?«

Starsi so se soocali tudi tako, da so sami pri sebi iskali reSitve in pozitivno sprejemali nastalo

situacijo — z razbremenilnim jokom, z racionalnim razumevanjem situacije in s pozitivno

drzo.

Petra (2012): Sem clovek, ki moram pac izjokat svoja custva. Tako, da so vcasih to
negativna, vcasih pozitivna, kakorkoli, sem veliko prejokala. Ampak se tega ne
sramujem, ker vem, da ko se zjokam, pridem nazaj v ravnovesje. /.../ So pa dnevi, ko
imas tisto motivacijo in videla sem, da sem se zacela veliko manj sekirat zaradi
kaksnih drugih stvari, oziroma se mi zdijo druge stvari zelo nepomembne. In tudi, ko
koga srecam, zdaj se zdi to malo grdo receno, ampak zacne teziti glede svojih majhnih
problemckov, si recem, daj no. Tvoj otrok je zdrav. Ta princip. Vcasih se mi zdi, da je

to ene vrste obrambni mehanizem.
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Rok (2012): Kar se pa mene samega tice, imam pa eno dobro lastnost, da sem velik
optimist in jaz vedno kakrsen Sok se v Zivljenju zgodi, recem pac, do tega je prislo.
Zdaj pa ali bos pesimist in bos zacel joj zakaj se je to meni zgodilo? Jaz pa po navadi
zacnem planirat, kako bo to vplivalo na moje zivijenje. In potem naredim nek plan in
se s tem soocim. Ze takrat, ko smo §li iz bolnice, ko je bila diagnoza postavljena, sem

jaz rekel super se bomo imeli, vse bo v redu.

Tanja (2012): »Dokler je tako zdrava, se ne bomo obremenjevali, ¢e bo pa poslabSanje, se

bomo prilagajali. In mi smo naprej Se vedno funkcionirali kot normalna druzina. Pri nas ni

bilo nobenih pritiskov, ker imamo zdravega otroka. Funkcioniramo normalno.«

StarSem v fazi soocanja z otrokovo kroni¢no boleznijo pomagajo izkusnje drugih, ki jih

dobijo na raznih forumih in pa v Drustvu za cisti¢no fibrozo Slovenije.

Petra (2012): Sama sem relativno aktivna bila na tem forumu, sem tudi kaksno stvar
povprasala na forumu, ampak sem vedela, da slovenski forum ni tako Ziv. Mi je pa
veliko laZje, ko slisim tudi druge zgodbe. Prebiram angleski forum, kjer najdem kar
precej odgovorov na moja vprasanja. In to mi da neko dodatno energijo. Sem tak tip
cloveka, ki rabi povezavo z drugimi. Tako da drustvo je za moje pojme ena najboljsih

stvari.

Toni (2012): »Veliko sem sodeloval na forumu. Zdaj, ker je h¢i ok, v dobrem stanju, pa o tem

no¢em niti razmisljat, ker mislim, da je dobro, da se drzimo enih pozitivnih misli in poti. Ne

gre za zanikanje, ampak bolj to, da ¢e ne bomo na ta nacin funkcionirali, ne bo v redu.«

Tanja (2012): Jaz ne vem, ali sem imela to sreco ali sem tak clovek ali sem dovolj
prebrala na internetu. Zato smo postavile gor to drustvo. Da ti nekdo pomaga, ker
vem, kako je ta prvi sok, kako te strese. Mi smo pa samo gledali zdravnike, kaj naj zdaj
delamo inhalacije, ce smo jo pripeljali sem zato, ker ima teZave s crevesjem. Rabis Se
nekoga, da pove vec informacij. Mislim, da bi morali najprej starse izobraziti. Ko je
postavljena diagnoza, mora bit nekdo, ki bi se ukvarjal samo s starsi en cas. Ker ce bi

njim postavili slikico na pravo mesto, potem je to cisto nekaj drugega.

6.3.2.2 Stiske starSev — kaj bo v prihodnosti?

Kot je bilo videti v pogovorih, starSe najbolj skrbi, kaj bo z otrokom v prihodnosti, kar jih

spravlja v stisko. Medicinska sestra Majda Ostir je pripovedovala, katere so najvecje stiske, ki

jih vidi v druzini bolnih otrok. Te so, da otrok ni zdrav, organizacija vsakdanjega Zivljenja
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(sluzba, prosti Cas, dopust), vpraSanje drugega otroka, birokratske zadeve, otrokova
prihodnost (izbira Sole, poklica, zaposlitev, najstniStvo) in spori ali odtujitev od partnerja.
Prva skupna stiska, ki sem jo opazila pri vseh sogovornicah, je zaposlitev in kariera matere,
natancneje, usklajevanje poklicne poti in izrazitih starSevskih obveznosti. Ne gre za stisko v
povsem negativnem smislu, pac¢ pa za probleme, ki spremljajo kroni¢no bolnega otroka — da
je mama lahko veckrat na bolniSkem dopustu, da mora bolj kot matere zdravih otrok svojega
negovati, da mu je pogosteje na razpolago, ko jo potrebuje. Intervjuvane mame so zaposlene
0z. so bile v Casu, ko je bil otrok mlajsi, zaposlene za polovi¢ni delovni ¢as oz. opravljajo
lazje delo, da so lazje veckrat odsotne.
Tanja (2012): Takrat, ko so ji diagnosticirali sem razmisljala o menjavi sluzbe. Potem
sem pa hitro ugotovila, da vrednote ti zelo spremeni taka diagnoza. Jaz sem nekak
hvalezna za to. Ker te spremeni, ti da vedeti, da najbolj dragoceno je to, da lahko
hodis 8 ur v sluzbo, rabis pa tako sluzbo, da tudi ce se ti kaj zgodi, manjkas in ti ne
pijejo kri. Kar pomeni, da kljub vsem mojim solam ni bilo variante, da naredim
kariero. Res ne. Moz je pac potem prevzel glavno vlogo. Ali imas fino kariero in otroci
trpijo ali imas pa druzino. Za starsa, ki ima kronicno bolnega otroka, je najbolj
pomembno to, da je sposoben za 8 ur v sluzbo hoditi. Ker jaz takrat pri treh letih
nisem vedela, kaj me caka. V roku dveh let bi se njej lahko zdravje slabsalo. Na nekaj
se moras fokusirat in dejansko, ker sem imela omejen cas, je pomembno, da se ima
ona dobro in kar si ona Zeli v Zivljenju, je ok. Njim je vazno, da pride mama ob treh
domov in je veselje mami, mami. Imam normalno sluzbo, ne vec, ker ni vredno nosit
dela domov.
Petra (2012): »Delam krajsi delovni Cas. Prej$njo sluzbo sem imela zelo naporno. In si sedaj
ne predstavljam, da bi morala iti nazaj tja delat. Zdaj pa tako, da so ravno razpisali delovno

mesto za skrajSani delovni €as in to meni odgovarja.«

Ajda je na zacCetku, takoj po porodniskem dopustu, delala samo polovi¢ni delovni Cas, sedaj
pa dela polni delavnik.
Ajda (2012): Jaz sem zelo vesela, da sem imela to moznost, takega delodajalca, da mi
Jje omogocil, da sem 6 ur delala. Do njenega 3. leta. Se kaksen mesec vec. In to mi je
veliko pomenilo, da sem lahko vse skupaj uskladila. Tudi, da sem tako energetsko
prisla na eno zeleno vejo. Tudi nekaj prostega casa celo sem nasla. Zdaj ga imam
manyj. Sem zaposlena 8 ur. Ampak mi je to v redu. Ker v sluzbi zakljucim zadeve, dobro

Jih naredim. In jih ne nosim domov. Se pocutim koristno spet in tako.
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Na tem podro¢ju lahko prihaja do velike stiske, ker si matere bolnih otrok morda zelijo
kariero, hkrati pa zelijo kakovostno poskrbeti za otroka in z njim preziveti prosti cas. Na to
vplivajo tudi finan¢na sredstva — ali si to lahko privos¢ijo? Intervjuvanke Cas in obveznosti
razmeroma dobro usklajujejo in s tem nimajo vecjih tezav. Zanimivo se mi zdi, da
intervjuvani polnoletni bolniki porocajo, da so njihove mame vedno normalno opravljale
sluZzbene obveznosti. Morda pa jih s svojimi stiskami in problemi samo niso obremenjevale?
Delno je to mogoce pojasniti tudi s tem, da je druzinska, socialna in delovna zakonodaja v
Sloveniji Se razmeroma ustrezna in imajo tudi star$i in druzine otrok s cisti¢no fibrozo
dolocene prednosti in olajSave.
StarSe v stiske spravljajo dejavnosti kot so hranjenje otrok, inhalacije in fizioterapije. Otroci s
CF imajo obicajno slabsi apetit, zato je toliko bolj pomembno, da Ze v otrostvu osvojijo dobre
prehranjevalne navade. Starsi tarnajo, da se v primeru, ko otroci ne jedo, ne pocutijo najbolje.
Skrbi jih, kaj bo, pocutijo se krive, ne dovolj kompetentne. Otroke skusajo kar najbolje
motivirati in animirati pri hranjenju.
Obremenjenost starSev s hranjenjem opaZza tudi psihologinja na Pediatri¢ni kliniki.
Mag. Valentina Stefanova (2012): Najvec tezav v zgodnejSem obdobju je ravno
prehranjevanje. Tukaj tudi po statistiki, po raziskavah, je zelo velik procent otrok, ki
imajo tezave s hranjenjem. Na ta nacin, da zavracajo hrano, so nejesci, zbircni. Enim
preprosto res hrana ne disi. Nimajo enega pravega apetita, pase Ze v sklop bolezni.
Seveda so kaksni, ki nimajo nobenih tezav in je pri CF problem neprehranjenost in
teza, ki je rizicni faktor v razvoju drugih tezav. Ta vzgojni princip, kako v bistvu se
spoprijemat s tem hranjenjem. Lahko postane neprijetno opravilo tudi za starse, se Cez
cel dan vlece. Gremo po kognitivno-vedenjskem pristopu. Na kaksen nacin, korak za

korakom, vztrajat, delat, kako pristopit.

Dejstvo je, da za ozdravitev CF Se ni zdravila. Bolezen se zdravi samo simptomatsko, vendar
je neozdravljiva. Star$i so s tem seznanjeni Ze ob postavitvi diagnoze in to dejstvo lahko
predstavlja breme. Domnevam, da na kakovost zivljenja otrok kljub enakosti, ki jo
zagotavljata zakonodaja in zdravstveni sistem, vpliva socialno ekonomski polozaj druzine in
moznosti dostopa do dodatnih, bolj kakovostnih in draZjih storitev. Ceprav je vzorec druZin, s
katerimi sem se pogovarjala, razmeroma homogen, saj imajo vsi sodelujoci zaposlitev, so

izobrazeni in materialno preskrbljeni, je opazna skrb na tem podrocju.
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Petra (2012) je izpostavila bojazen, da zaradi njenega finan¢nega stanja otroku ne bo mogla

zagotoviti ustreznega zdravila (¢e in ko bo enkrat na voljo):
Edino kar me recimo skrbi, je pa to, da ne bo na koncu razlika med mojim otrokom in
drugim otrokom v tem, da ce si bova midva lahko privoscila zdravila, bo moj otrok
bolj zdrav, kot pa otrok v druzini, ki si ne bo mogla privosciti. Ali pa da bo ravno
obratno. Da ne bo njeno zdravje odvisno od mojega financnega stanja. Je pa tisti
obcutek, da ves, da obstaja zdravilo in da si ga ne morem privosciti in je tam, pa sebe
stradam, da bi lahko njej dala. Ta del je po moje najbolj grozen za ljudi. Jaz mislim in
upam, da bo to neko¢ zdravstvo omogocilo. Da bodo vsa zdravila dostopna. Ce je v

ustavi zapisano, da ima vsak pravico do zdravja, tudi to pase zraven.

Za starSe je v fazi sooCenja zelo naporno sprejeti dejstvo, da je bolezen neozdravljiva.
Petra (2012): Vseeno pa imas v sebi tisto neizreceno, da ni ozdravljivo, da ne obstaja
zdravilo in ali bo sploh kdaj. Takrat, ko bo moj otrok Ze velik ali takrat, ko bo se
majhen. Veliko breme pa je absolutno ta misel, da je stvar neozdravljiva. To je stvar,
ki jo imam vedno tu nekje, ki je vedno zraven. Tudi ko kaj pozabis. Ampak mislim, da
se bo scasoma stvar popravila in da zdaj Se nisem toliko dalec, da bi to lahko tudi
odmislila.

Tanja (2012) se sodeC po njenih izjavah s tem ne obremenjuje veliko, skuSa pa svojemu

otroku ponuditi ¢im bolj kakovostno Zivljenje. U¢i jo zavedanja omejitev, hkrati pa

pametnega razmisljanja, kako bo obdrzala svoje zdravje in se drzala rezima. Je pozitivho

naravnana: »Vemo da so neke omejitve, ampak nekdo mi je enkrat rekel, da na zaloge sekirat

se splaca. Mogoce bo kdaj tudi zdravilo. Znanost se razvija.«

Normalen in moZen nacin spoprijemanja z boleznijo, sploh dednega izvora, je obcutek
krivde (Juul 2011). Obcutek je del prebolevanja ali del Soka. Psihologinja mag. Valentina
Stefanova (2012) tudi pravi, da to spada v paleto vsega, kar se pojavlja. Gre za notranje
razmi$ljanje posameznika. Pojavi se lahko obcutek lastne krivde, kljub temu, da se starsi
zavedajo, da gre za bolezen genetskega izvora.

Petra (2012): »Ja krivda je, absolutno. Mislim krivda, pa bolj obcutek, da kako sva glih
midva tista, ki imava to. In zakaj hudica je to ravno med tistimi 25 % moZnosti. Obcutek
krivde pa je. Ampak pac, to mora$ ¢ez dati. Se ne obremenjevat s tem, ker drugace te to lahko

pokoplje. Ampak dejansko nisi kriv. Ne ves, to je genetika, na katero pa res nimas vpliva.«
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Ajda (2012): Prvo je sama diagnoza taka, da ti povejo, da si ti nosilec enega gena, ker
si prej sploh nisi predstavijal, kaj to je. In da sta oba s partnerjem nosilca in se je to
zdruzilo in je otrok to prevzel. Pac. Pa tudi, da primerjas, kaksen gen je cigav. Z
gensko analizo se da dokazat in videt, analizirat ta gen. Potem se vidi, kaksna je
prognoza in to je bil tudi pri naju problem, ker sta gena razlicna, heterozigotna in en
je malo boljsi kot drugi in potem takrat, ko si tako obcutljiv na to, takrat boli. Jaz
nisem bolna, jaz ne trpim za to boleznijo, moj otrok pa. Vprasas se, zakaj? Zakaj je
bilo tega treba? V sebi tako razmisljas. Ce je bilo dano, da gremo skozi to izkusnjo, da
nas naredi mocnejse. Nas naredi boljse ljudi. Jaz pac tako po svoje razmisljam.

Rok (2012): O tem sem razmisljal tako, v oddaljenih mislih. Pride do nepredvidene
situacije, na katero res nisi imel vpliva. Treba se je s tem soocit. Saj neprijetno je. Ves
za naprej, kako bos reagiral. Ves pac, da ce si zZelis Se kaksnega otroka, da bos malo
bolj previden, da bos opravil vse teste in to je vse, kar lahko naredis. Treba se je
posvecat temu, da otrok ¢im bolje Zivi, da je ¢im bolj zdrav, da ima ¢im boljse pogoje
da se normalno razvija. To se mi zdi veliko bolj pomembno kot pa se obremenjevat s

tem, zakaj in kako je do tega prislo in kaj bi lahko naredil.

Stiska in dodatno obremenjevanje se lahko pojavita tudi pri vprasanju, ali bosta partnerja
imela Se enega otroka. Pri eni izmed intervjuvanih druZin sta partnerja povedala, da si
vsekakor zelita Se enega otroka, vendar se bosta pred tem z ustreznimi preiskavami prepricala,
da bo otrok zdrav.
Petra (2012): Ja, absolutno. Bova pazljiva. Sva bila na genetskem svetovanju in sva
sklenila, da samo enega otrocka s CF-jem bova imela. Za drugega se lahko naredi. Da
je zdrav. Ne le za naju, seveda, da je vse ok, zaradi otroka in zaradi Katarine.
Definitivno pa bova imela se enega otroka. Ko bo ta otrok iz plenic (smeh). Vsekakor
pa se s CF-jem ne bomo hecali. Ze zaradi Katarine in novorojencka. Ne tako zaradi
sebe. Ne smemo biti egoisticni. Otrok bo Zivel s to boleznijo. To je treba razumet. Res
je, da si ne Zelis se enega otroka s CF, ampak tega pa ne bi zamenjal za nic¢ na svetu.
To je pa ena krat ena. CF-jevcki so borci in otroka definira karakter, ne pa bolezen.
Obstaja Se nekaj stisk in bremen pri starSih s kroni¢no bolnim otrokom, in sicer usklajevanje
druzine in prostega Casa, birokratske ter finan¢ne ovire in tezave/prepiri, ki se pojavijo v

druZini/med partnerjema. To bo tema analize naslednjih tematskih sklopov.
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6.3.2.3 Bolni otroci

Polnoletni bolniki se spominjajo, kako so sami dozivljali bolezen, kdaj in kako so se o tem

zaCeli zavedati in kako so se z boleznijo soocali (kolikor se spomnijo). Vsi se bolezni

spominjajo po jemanju kreonov, inhalacijah in fizioterapijah.
Miha (2012): Se spominjam predvsem po tem, da sem bil pogosto bolan. Sem pogosto
hodil k zdravniku. Bil v bolnicah. Predvsem s tega vidika. V primerjavi z zdravimi
otroci sem imel veliko vec tezav. /.../ V prvih letih nisem nekih podrobnosti vedel. Le
da imamo eno bolezen. Da so prizadeta dihala, da moram jemat dolocena zdravila.
Delat fizioterapije in to. Vseeno temu nisem posvecal kaksne velike pozornosti. Sele
potem po Stirih, petih letih po odkritju sem se zacel bolj resno zanimati za to bolezen.
Katja (2012): Od vedno sem vedela, da sem bolna. Imam starsa, ki nikoli z mano nista
delala, kot da sem drugacna od drugih. Nikoli niso nic¢ skrivali. Je bilo ful odprto.
Zaradi tega sem vse delala. Pri telovadbi obicajno nisem tekla. Ni pa, da nisem kaj
delala. /.../ Od zacetka, ko sem bila majhna, ko sem jedla kreone, sem imela teZave in
mama pravi, da so me veckrat lovili po kuhinji. Na zacetku sem tudi slabse jedla,
nisem hotela. Potem, pri 15. letih nisem hotela inhalirat. Ni govora. Sem pa kasneje
videla, da ti pomaga in pol zacnes. Vciasih moras it v bolnico, da ves da ti je
pomagala. Dokler sam ne stekas, da je dobro zate, ne zacnes.

Nina (2012): »Vzames to, sploh fizioterapijo, kot eno nadlogo, ki ti gre na Zivce. Sem se

upirala na veliko, tako da to smo potem ukinili. Sem ugotovila, da so bolj u¢inkovite dihalne

vaje. Z leti v¢asih sem bila jezna. Jezna tudi, da nimam oceta. Drugace pa je to del mene. In si

karakterno tak kot si tudi zaradi tega.«

Miha je obcutil razoCaranje.
Miha (2012): Vseeno so mi razne terapije vzele precej casa. Se nisem mogel toliko
druzit s prijatelji. Bil sem veckrat bolan, tako da je bilo neko razocaranje, zalost, jeza.
Vsega malo. /.../ Vsekakor sem si zelel, da se to ne bi zgodilo. Zdaj, da bi se zelo
obsirno z nekom pogovarjal o bolezni, to mi ni bilo tako zelo vsec. Sem bolj v sebi

razmisljal o stanju, tako da sem bolj sam pri sebi premleval custva.

Tezavno obdobje, s katerim imajo izkuSnje strokovni delavci, odrasli bolniki in starsi, je
prehod v najstnistvo. Tudi intervjuvanci povedo, da se takrat pojavi jeza zaradi izvajanja
terapij.

Mag. Valentina Stefanova: Nekak otroci iscejo svojo identiteto, mladostniki ne Zelijo

biti drugacni od ostalih, ne Zelijo da se o bolezni govori, nocejo jemat kreonov pred
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drugimi, hocejo biti kot ostali, se upirajo terapijam, inhalacijam. In so spet tezave s
spoprijemanjem svoje bolezni in stanja. Tudi Custvene tezave se lahko pojavijajo.
Anksioznost, depresivno razpolozenje — pri otrocih. Pri starsSih je to bolj rizicno na

zacetku.

Nina se nikoli ni videla kot pacienta, ceprav so jo imeli velikokrat (predvsem) stari starsi pod

velikim nadzorom.
Nina (2012): Dobesedno mi je zdravnik rekel, da bom pri 20. na kisiku in pri 40. pod
ruso, ampak da naj se ne sekiram, ker to tako pac je. /.../ Nisem se pa nikoli dojemala
kot pacient. Nikoli. So mi govorili, si bolna, pazi se. Ampak meni ne fali nic. Jaz sem
jaz. /.../ Mene so imeli vedno pod protekcijo. Sem bila otrok brez oceta in se puncka
povrh. /.../ Grozilo mi je, da bi ratala zelo, zelo razvajen otrok. Sej mogoce sem, pa se
ne zavedam. Po diagnozi so bili moja druzina mama, nona in nono. Kar se tice starih
starsev, sem bila vedno bogi otrok, bolan in brez oceta. Vedno. Tudi zdaj sem. Tudi

mama je bogi otrok, ker ima tako grozno Zivijenje.

Iz odgovorov sklepam, da ima velik vpliv na dojemanje in soocanje otrok z boleznijo
interpretacija bolezni otroku in na¢in dojemanja kot otroka in ne kot bolnika. Tanja, ki ima
hcerko staro 13 let, ji je razlozila, da ima bolezen, vendar ni bolna. Tako tudi sama svojo
bolezen razlaga drugim, kar je videti zelo ustrezen identitetni postopek, saj dimenzija bolezni
tako ne prekrije vseh drugih moznih in dejanskih samo-identitetnih uvrsc¢an;.
Tanja (2012): Jasno ji je, da je Zivljenjska doba omejena. Tega se zaveda, ampak jaz
sem ji rekla, naj se s tem ne ubada prevec. Ker lahko jo tudi povozi avto. Edino
pametno je, da v tem casu, ki ga imas, naredis iz sebe nekaj pametnega. Jaz jo vedno
to ucim in je tako razumela. Malo ji razlagamo, da so omejitve. Pa ve, da so omejitve,
ko se bo morala odlocit za poklic. Nima pa smisla zdaj gledat naprej pa delat plane.
Odvisno, kako bo zdravje sluzilo. Vemo, da so neke omejitve, ampak nekdo mi je
enkrat rekel, da na zaloge sekirat se ne splaca. Mogoce bo kdaj tudi zdravilo. Znanost
se razvija. So zZe novi antibiotiki.
Katja (2012): Moji starsi so me tako vzgajali v nekem dobrem. Tudi zdaj, ko sem imela
to poslabsanje, sem se ful ustrasila. /.../ Takrat je mama rekla, dej ce smo vse, bomo
pa tudi to dali skozi. Nikoli ni jokala pred mano v Zivljenju. Tudi ni taka oseba. /.../
Starsi so zelo pomembni tukaj, zdaj bogi tisti, ki nimajo tako mocnih starsev. To se ful

vidi. Na teh srecanjih drustva. Takoj preberes, kaj dela z otrokom. Eni jih ful 5citijo in
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to je ful problem. Tu si ne mores pomagat. Starsi naredijo ful na tvoji osebnosti, kako
potem ti sam gledas na to. Kako te oni vzgojijo, da gledas na bolezen. Tezko, da bi se
ti potem spremenil. Je Ze vse v tebi. Dojemanje bolezni.

Rok (2012): »Treba se je posvecat temu, da otrok ¢im bolje zivi, da je ¢im bolj zdrav, da ima

¢im boljSe pogoje, da se normalno razvija. To se mi zdi veliko bolj pomembno kot pa se

obremenjevat s tem, zakaj in kako je do tega prislo in kaj bi lahko naredil.«
Tanja (2012): Malo pametno moras otroka naucit. Zavedat se mora, kje so omejitve.
Zavedat se mora, kako bom c¢im dlje drzala svoje zdravje, in da fokus v Zivijenju je, da
mora skrbet za svoje zdravje. To pomeni, da ne sme delat neumnosti, da se mora drZat
rezima in Zivet ¢im bolj zdravo. Ona pa tudi sebe ne vidi kot pacienta, ampak kot
Sportnika. Nismo ji postavili omejitev na racun bolezni. Ona tudi cuti, koliko zmore. Z
glavo skozi zid se ne bo zabijala. /.../ Naucili smo jo, da mora vedno po pravici
povedat, ne sme lagat. Ce jo kaj boli ali ne. Njo smo morali naucit, kaj so vrednote in
prioritete v Zivljenju, in potem gre brez problema. Ko enkrat ti otroka naucis, da mora

sam skrbet zase in sam sebe poslusat, si zmagal.

Med intervjuvanimi druzinami je le en primer sorojenca, mlajSega brata bolne deklice. Mama
Tanja cuti, da sin Grega, kot brat deklice s cisticno fibrozo, obcuti razliko oz. je bolj
uporniski. Pravi, da mu je zavestno posvecala ve¢ pozornosti, ker tudi on cuti, da je mama
morala bolj skrbeti za njegovo sestro.
Tanja (2012): Mu pa posvecamo pozornost ravno zato, da malo pokompenziramo to.
Jaz mu vedno recem, da dam njemu vec pozornosti, za njegovo sestro pa moram bolj
skrbeti. In da mora za njo skrbeti tudi on, da ostane zdrava. To je zelo tezZko vozit. Npr.
pri héerki sem morala bolj na hitro kaksno stvar zabremzat, povedat, da je to treba
naredit, ker drugace bo vplivalo na zdravje in tega se ne da povrnit, niti si tega ne
smemo privoscit. Med tem ko pri sinu tega nisem mogla storit. In tukaj se je poznalo.
On je trmast in ne sledi ji vec, ker je ona tako hitro postala odgovorna. Ona je tudi
hitro ugotovila, da je prisrcen otrok in ker je tako pridna in redoljubna, jo imajo vsi
radi. On jo ima za vzornico, ki pa je nikoli ne bo dosegel. Hoditi po stopinjah take
sestre je naporno, se mu pozna. Drugace sta pa navezana en na drugega in tudi
poskrbita en za drugega. Je pa on bolj uporniski, ker cuti, kolikor se trudim, da sta
enakovredna v vsem, mislim da malo cuti to razliko. Tega pa ne mores skrit. Nekako

ne mores jih enako obravnavat.
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Polnoletna bolnica Katja je ze v mladosti razmisljala o tem, da bo neko¢ imela svoje otroke.
Po poroki je bila Zelja po otrocih velika in nekaj ¢asa je potrebovala, da se je sprijaznila s tem,
da otrok zaradi bolezni in slabSega zdravstvenega stanja ne bo nikoli imela. S tem se je morala
soociti.
Katja (2012): Jaz si ful Zelim. Ampak so mi odsvetovali. Zdravnik je bil zelo direkten.
In je rekel, ko sem imela 18 let: Tudi, ¢e imas zdaj otroka, ko prides do magicne meje
30 let, moras vedeti, da bo on pri 12. letih brez mame. To moras vedet. Takrat me je
ful Sokiralo. In potem sem Se mami rekla, da ce je zadnja stvar, ki jo bom naredila na
tem svetu, je ta, da bom imela otroka. Ampak realnost je druga. /.../ Najbolj sem se
sekirala zaradi tega, da ne bom imela otrok. Sva tudi s partnerjem in seveda mamo
govorila o tem. Ker sem si na zacetku dala cilj, da me ne bo zaradi tega moja bolezen
ovirala. Sem rekla pac, da tudi ce mene ne bo ve,c bo imel otrok vedno ata in none. Ne
bo zdej cisto sam. Potem, ko pa vidis, da realno ne bi bilo dobro ne zame in ne za
otroka, tako fizicno in tako Bi bilo egoisticno, ker si ga jaz zZelim, midva no, in potem
pa da bi bilo kaj narobe. Seveda si tega ne zelis. To edino, da me je tako pritisnilo k

tlem. Pa tudi to je slo mimo. Pride obdobje.

6.3.2.4 Izku$nja presaditve pljué

UspesSne operacije transplantacije plju¢ in bolniki, ki po tem posegu Zivijo normalno in

kakovostno zivljenje, marsikateremu starSu, ki ima bolnega otroka, predstavljajo veliko

upanje. Dva bolnika sta prestala to, sicer zelo tezko izkusnjo presaditve pljué, in sta sedaj spet

v toku normalnega zivljenja. Z doloCenimi omejitvami, pa vendar zivita precej obicCajno

Zivljenje.

V zadnjih treh letih pred operacijo je Nina prezivljala najhujSe Case svojega zivljenja. Je

mocna punca, kljub temu pa je bila ze pripravljena umreti, ¢e ne bi pravocasno dobila pljuc.

Tak$nih travm ne privos¢i nikomur.
Nina (2012): Tisti teden, ko sem sla na listo, sem se odlocila, da se kaksen teden bom
pocakala, potem pa ne vec. Ker je bilo prenaporno in ni bilo vredno Zivljenja. Tako,
da sem se ze odlocila, da ce se misli to vleci, da ne bom ne vem koliko casa cakala. So
me pa poklicali v treh urah. Na Golniku sem bila, v treh urah so bila pljuca. Ko se
enkrat odlocis umret, ves kaj hoces. Tezka izkusnja, ja. Boli te vse, sem se matrala, ne
mores govorit, koma, potem sem mogla Se na eno operacijo. Potem dva dni sem bila
tako depresivna, da nisem niti oci odprla. Potem je prisla mama, ki mi je bila v

ogromno oporo, niti ne vem, kako je zdrzala. Po moje je bilo za njo Se tezje kot zame.
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Ker Ce si zraven in ne mores nic narediti. Tezko obdobje. Takrat sem se odlocila, da ce
sem prisla do tukaj, da se bom Se malo potrudila in ko sem se to odlocila, sem bila v
10 dneh na nogah, normalno na kisiku. Kot cvetka. Cez par dni sem §la na navaden
oddelek in zdaj sem kul.

Izkusnja s presaditvijo pljuc ji je spremenila zivljenje. Svet se ji je na novo odprl. Njena

pljuca nimajo vec CF.
Nina (2012): Zdaj po operaciji sem ful srecna in cutim, ne vem, jaz malo nekulturno
vozim in vsaki¢, ko naredim neumnost, si mislim, da sem dobila pa res darilo. Med
operacijo so me dvakrat ozivljali, 3 mesece sem bila na intenzivni. Veliko sem se iz
tega naucila, zdaj znam cenit Zivijenje. Ce bi bila 4 dni na intenzivni, se ne bi naucila
teh stvari. Sem hvalezna za nazaj, ker neugodne situacije te ful naucijo, pozitivne te pa
ne kaj dosti. Tako da nekako zdaj zivim s tem nacinom. Ni se mi treba opominjat, da je
vedno lahko slabse. /.../ Zdaj se pocutim tako, kot da sem na extasyju, pa nisem. Zdaj
lahko tecem. Prej nisem mogla niti 3 stopnice. Fantasticno. Ta teden sem hotela it
rolat. Zdaj bo vec kot eno leto, pa vsak dan najdem kaksno stvar, ki jo prvic delam.
Ker prej vsaka stvar ugasa, sem $la vse zadnjic. Zdaj pa je vse prvic.

Miha spet obiskuje srednjo Solo. Tudi zanj je zdaj »en nov svet«. Po¢ne vse, kar pocno ostali

in je srecen.

Miha (2012): »Na zacetku je bil to precej velik Sok. Nisem pricakoval, kako bo to potekalo,

po operaciji. Sem se mogel kaj precej, predvsem psihi¢no pripravit na to. /.../ K sre¢i poznam

eno punco, ki je imela pol leta pred mano operacijo in mi je ona povedala svojo izkusnjo ter

kaj naj pri¢akujem. So pa seveda bili v veliko oporo tudi starsi, zdravstveno osebje.«

6.3.3 Vpliv bolezni otroka na odnos med starSema

Odnos in komunikacija med starSema sta glavni steber delovanja druzine. StarSa ze po rojstvu
otroka spremenita svoj odnos, mati se osredotoc¢i bolj na otroka in partnerja potisneta vstran
negovanje medsebojnega odnosa. Ce je otrok kroni¢no bolan, potem stres, Zalost in ostala
Custva vplivajo tudi na partnerske odnose, domnevam, da v negativni smeri, vsaj v prvi fazi

sooc¢anja z boleznijo.

6.3.3.1 Pred diagnozo CF
Intervjuvani starsi so lo¢eno govorili o svojih razmerjih. Klju¢na opazka je, da se odgovori ne

razlikujejo in da partnerja svoj odnos enako vrednotita. Na tem mestu naj omenim, da sta bila
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v analizi zajeta le dva para, in sicer precej razlicna. V enem primeru je o odnosu govorila

samo mati kroni¢no bolnega otroka.

Prvi par sta Petra in Rok. Pred rojstvom otroka sta bila par 7 let, porocena sta bila nekaj

mesecev. Bila sta dobra prijatelja in sogovornika. Imela sta vsak svoj prijateljski krog, svoje

aktivnosti, sluzbo in veliko sta potovala. Katarina je njun prvi in edini otrok.
Petra (2012): Skupaj sva sedaj ze 9 leto. Katarina je bila nacrtovana. Preden sva
postala par, sva bila dobra prijatelja. Mislim, da sva ustvarila trdno zvezo, ki pa se je
spremenila po rojstvu. Najprej tako kot se vsaka, ko dobis otroka, potem pa absolutno
zelo. /.../ Se mi zdi, da sva se znala pogovarjat. Ampak na zZalost je bilo tako, da je tudi
pri mozu bila izkusnja, ko je umrl oce in da so se oni v druzini zaceli bolj pogovarjati.
Tudi midva sama sva se precej pogovarjala, absolutno pa manj, kakor sedaj. Manj sva
govorila o custvih, ki jih véasih malo skrijes.

Rok (2012): »Razumela sva se fajn, super. Veliko sva potovala. Tudi sva nacrtovala, kdaj je

¢as za druzino. Tako, da vsak je tudi imel Cas za svoje prijatelje, za svoje aktivnosti. Tako da

iz tega vidika je bilo super. /.../ Precej sva se pogovarjala. Odkrito sva se pogovarjala o vsem,

predvsem o tem, kar se naju obeh tice.«

Drugi par sta Ajda in Toni. Pred rojstvom otroka sta bila par 2 leti. Njuna zveza je bila
mlada, bila sta v fazi zaljubljenosti. Stvari so bile Se zamolcCane, nista se Se zelo dobro
poznala. Ana je njun prvi in edini otrok.

Ajda (2012): »Otrok je bil nacrtovan. Ampak najina veza je bila zelo mlada Se. Po enem letu
skupnega zivljenja sva zanosila. In ja, bila sva polna pri¢akovanj. Mogoce je bila Se zelena
veza, nisva Se bila tako utecena, tak izbruSen par. /.../ Je bilo zamolcano. Ker je bil Se tako
nov odnos in nisva se Se tako dobro poznala. /.../ Nisva Se znala ¢ist funkcionirat.«

Toni (2012): »Midva sva otroka dobila zelo zgodaj v najinem odnosu. Pred zanositvijo sva

bila skupaj kaksna pol leta. H¢i se je rodila, ko sva bila midva skupaj slabe dve leti.«

Tanja in njen moZ Peter sta se pred rojstvom otrok poznala dlje Casa, bila sta najboljsa
prijatelja in njun odnos je bil trden.
Tanja (2012): Prej sva se poznala ze 10 let in vec. Sicer z drugimi partnerji, ampak
sva bila ze prej v dobrih odnosih. Preden sva se odlocila za Zivijenje skupaj in otroke,
sva en drugega poznala do potankosti. Tu nakljucij ni bilo. Otroci so bili nacrtovani.
Moram reci tako, da smo ena zelo netipicna druzina. Midva sva bila Ze prej najboljsa

prijatelja. Sva imela Ze prej en zelo lep odnos in to je verjetno kljucno vplivalo.
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6.3.3.2 Po diagnozi CF

Po rojstvu otroka in postavitvi diagnoze se je zveza med partnerjema v obeh primerih

spremenila. V prvem primeru se je poglobila, v drugem je bil razkorak prevelik in sta se

partnerja odlocila za strokovno pomoc.

Petra in Rok sta sodelovala, se podpirala, si vzela ¢as zase in se o bolezni otroka odkrito

pogovarjala.
Petra (2012): Absolutno sem imela veliko oporo v partnerju. Veliko sva se
pogovarjala. Tudi kasneje sva si sama rekla, da hvala bogu, da sva bila tak par, kot
sva bila. Pa tudi, ¢e sva to sedaj prezivela, greva lahko naprej. /.../ Jaz mislim, da sva
kar naenkrat odrasla in sva poglobila ta najin odnos. Nama se zgodi, da vcasih niti ni
treba, da o kateri stvari kaj poveva drug drugemu, pa tocno veva, za kaj se gre. Ali pa
razmisljava o istih stvareh naenkrat. Se mi zdi, da sva zelo poglobila odnos.
Rok (2012): Jaz mislim, da jaz osebno svoj c¢as skuSam porazdelit med vse. Zdaj ali se
je poglobil najin odnos. Na dolocen nacin se je. Kar se mene tice, mislim da sva si
blizu, ker morava bit. Saj Katarina rabi oba. Vcasih gledas po televiziji, beres in vidis,
da druzine vcéasih prav zaradi teh stvari, bolezni, razpadejo. Ker niso mocni. Ker ne
sprejmejo svojega dela odgovornosti. Tako da jaz tle skusam bit z Zeno kar se da
dobro. Odnos zaradi otroka se je seveda poglobil, na drugem podrocju pa mogoce ni
tako, kot bi bilo, ce bi bila zdrava, kar je logicno. /.../ Ce bi se ona pogovarjala, se
bova pogovarjala in tudi njej skusam pomagat kolikor se da. Ampak iz dneva v dan je
vsak sam posameznik, ki s tem Zivi in se sooca. Ampak zdaj naju to ne ovira, sploh pa

ne v najinem razmerju. Zaradi tega se je morda celo Se poglobil.

V vsakodnevnem Zzivljenju prihaja tudi do sporov, ki pa so kratkotrajni.
Petra (2012): »Ja absolutno. Mogoce obi¢ajno jaz prehitro odreagiram za kaksno stvar po
nepotrebnem. Vcasih eksplodiram in na to nisem ponosna. Jaz mislim, da tisti par, ki se ne
skrega, vse tiS¢i v sebi. Midva nisva par, ki bi se na veliko skregala, spraskala, karkoli.«
Rok (2012): Saj logicno je, da je tezko. Logicno je, da vcasih en ali drug nima
potrpljenja vec. Ampak jaz bi rekel tako, da ti prepiri konec koncev ne vplivajo na
zivljenje, ampak vplivajo in se ticejo trenutne situacije, trenutne potrebe. Npr. oba sva
zmatrana in nekdo mora za Katarino poskrbeti in narediti inhalacije. Potem se vedno
dogovoriva da bo vsak dan nekdo drug naredil to. Se dogovoriva. Prepiri so pa tako,

kratkorocne narave.
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Ajda in Toni sta se po rojstvu otroka znasla v krizi. Postavitev diagnoze in bolezen nista v
celoti razlog za njune tezave. Njun odnos Se ni bil trden, stres in utrujenost pa sta napetost
povecevala. Odlocila sta se za strokovno pomoc¢ svetovanja in skuSata reSiti svojo zvezo.
Namerno prezivljata ve¢ Casa skupaj, se pogovarjata in svoj odnos utrjujeta. Ajda (2012)
razlaga, da sta v fazi zaljubljenosti zadela v realna tla:
Takrat je bil res hud Sok. In naju je razdvojilo to. Nekako nisva znala skupaj stopit.
/.../ Midva sva se oddaljila takrat. Nisva znala in tudi izcrpala sva se zelo od samih
skrbi in negi tega otroka. In ja, v bistvu sva sla skoraj narazen takrat. Dve leti po
rojstvu se je samo krhal odnos samo oddaljevala sva se. Potem sva poiskala v tistem
trenutku pomoc¢ in zdaj trdo delava na odnosu, da so napredki. Ceprav ni vec tako

hudo, ni vec toliko skrbi. Vsak po svoje se potem vsak sprijazni oz. sprejme.

Oce Toni je mnenja, da kroni¢na bolezen otroka ni bistveno vplivala na odnos. Mamo svoje
partnerice dojema kot hipohondra, boji se, da bi héi prevzela njene bojazni, kar bi po
njegovem mnenju pomenilo, da bi imela h¢i manj kakovostno zivljenje. To predstavlja izvor
tezav s partnerico in pa njuni razlicni pogledi na povsem vsakdanje reci, ki zaradi bolezni
dobijo nove, tudi konfliktne pomene. Primer:
Toni (2012): / .../ zdaj imava odtok v umivalniku, oz ga je bilo potrebno ocistiti, ker ni
vec poziral. In nisem mogel dobro zatisniti in je voda puscala in sem dal spodaj lavor.
In tam malo kaplja in bo kapljajo Se kaksen teden in potem se bo ustavilo. Tako je bilo
prejsnjic. In hci se je Sla kopat in je oblekico vrgla v tisto vodo. Kar pomeni, da bi
mogla it oblekica se prekuhat v stroj in se potem za par dni susit na balkon. Zena pa je
kar Se nekaj brisala po tleh in ni bila pozorna na tisto vodo. Jaz pa sem odtok z
rokavicami popravljal in si potem razkuzeval roke zaradi psevdomonasa, ker smo s
tem Ze dvakrat imeli tezave in smo praznili vse cevi v bloku. In tukaj se pokazejo
razlicne meje. In se zrusi, nastane konflikt med partnerjema zaradi bolezni oz. enega
strahu.
Psihologinja mag. Valentina Stefanova (2012) meni, da bi se vsekakor morali na zacetku
strokovnjaki bolj ukvarjati s star$i. Ti pa se na psihologa (na Pediatri¢ni kliniki) ne obracajo
pogosto. Opaza, da vcasih nastanejo prepiri:
Velikokrat se in v glavnem se zaradi izérpavajocega vsakodnevnega hranjenja
pojavijajo tudi konfliktni odnosi. In ¢e imamo priloznost in ce pridejo, se spustimo tudi
bolj podrobno. Ampak bolj imam obcutek, da se prevec¢ ukvarjamo z otrokom in je

treba izkoristit in z moje strani dat kaksno pobudo, da pa niso toliko naravnani k temu,
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da bi sami hodili. /.../ Velikokrat je tako, da jih ujamemo nekako na rednih pregledih.
Da zdravniki ali sestre vidijo potrebo in nekako dajo pobudo. Redki so tisti, ki sami

iniciativno vidijo, da imajo tezave.

Tanja (2012) meni, da prepiri in tezave nastanejo zato, ker se moski pocutijo odrinjene, saj

mame ves svoj ¢as dajo svojemu bolnemu otroku. Osebno ni imela tezav:
Zenske s svojim materinskim cutom, ko imajo kronicno bolnega otroka ves fokus
usmerjajo na otroka, hvala bogu da je tako in potem imajo partnerji obcutek da jih
zanemarjajo in izvisijo. In me ne cudi, da gre toliko ljudi narazen. Je logicno. Ker v
tisti sekundi, ki imas ti bolnega otroka ne bos razmisljal kako je s partnerjem. Mi
nismo imeli tezav. Midva sva se Ze prej dobro poznala. Sej malo se skregas, pride
vsega dovolj ampak se da s pogovorom resit. /.../ In ¢e ne znas te skrbi porazdelit je
logicno, da nastane prepad. Treba uskladit. Ker je mama, ki pade v rutino skrbi za

otroka in oce, ki financno podpira druzino in gre svoj tok naprej.

6.3.4 Socialne opore

6.3.4.1 DruZina in prijatelji

Star$i ob potrjeni diagnozi cisti¢ne fibroze in zdravstvenih poslabSanjih najvecjo oporo i8¢ejo

pri druzinskih ¢lanih (predvsem mami) in najboljSih prijateljih. Oni so tudi prvi izvedeli za

bolezen. Dajali so ¢ustveno podporo in razumevanje.

Petra (2012): »Jaz sem moji mami. Jaz sem z njo vsak dan po telefonu govorila. /.../ Jaz se

recimo z mojo prijateljico, pa z mojo mamo. Oni dve sta od vsega zaCetka vpletene v to in

to€no vse vesta.«

Rok (2012): »Jaz sem tudi mami. Potem sva se zmenila, da bova najboljSim prijateljem

povedala.«
Ajda (2012): In sem potem svojce in najbliZje prijatelje, katere sem cutila, da jim
lahko povem, da imam to socutje in oporo, z njimi sem to delila in morala sem nekaj
casa kar govorit o tem. Vsakic je bilo sicer potem lazje. Manj joka, manj vsega. /.../
Prvo leto je bilo zame res grozljivo tezko. Res je bilo tezko. Pa vsa ta nega. Imela sva
veliko pomoci starsev, tako njegovih kot mojih. Tako da so mi prisli malo pocuvat, da
sem vsaj pospravila, naredila karkoli.

Toni (2012): »Najprej ozjim, kot sva ze omenila. Nato pa Se Sir§im prijateljem. Povem pac,

da ima tezave s prebavili, zato je kreone. In so vsi razumevajoci.«
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Druzina in prijatelji so tisti, ki bolezen razumejo in spostujejo. Druzina, predvsem star$i, so

najvecji vir pomoci, tako fizi¢ne, storitvene (pomoc¢ pri gospodinjskih opravilih, varstvo

otroka) kot finan¢ne.
Ajda (2012): Sorodniki in prijatelji so razumeli. Jih je prizadelo na en nacin. So bili
uvidevni tudi takrat, ko so napovedali kaksen obisk, in sva vprasala, ¢e so vsi zdravi,
da se Ana ne bi kaj okuzila. So razumeli, niso jemali tega za slabo. Vsaj jaz nisem tega
tako obcutila. Res ne. /.../ Ce ne bi imela podpore od druzine, ne bi imela toliko casa
zase. Veliko nama to olajsa. Tudi starsi pomagajo, vsekakor. Tudi da imamo svoje
stanovanje, recimo.

Petra (2012): »Ja, ta krog ozjih prijateljev je res to sprejel, tako, tudi zdaj je Ze tako, da se

prej pogovorimo, ¢e so vsi zdravi, da se dobimo na obisku ipd. Sva jim razlozila tisto osnovo,

ki jo morajo vedeti. Pa tako eni so se kar dobro tudi pozanimali.«

Intervjuvanci o bolezni povedo tistim, ki so v stiku z druzino.

Ajda (2012): »Ja, ni imelo pomena kaj dosti skrivat. Nekako smo presodili, da nima smisla
skrivat, ampak da je bolj koristno, da povemo, da otrok je malo bolj poseben od drugih in to je
to. Saj konec koncev rabis oporo tudi od drugje.«

Rok (2012): »Zdaj sva pa v bistvu sva se toliko soocila s tem, da poveva vsakemu. Ok, tistim,
ki se jih ne tice, ne poveva.«

Ajda (2012): »Zdaj niti ne rabim, ampak vem, da vsi bi bili tam, Ce bi jih rabila. Brez dvoma,
so me tudi sprasSevali, kako je kaj, ampak so hitro tudi oni ugotovili, da je zdrava. Res pa, da

nikoli, nikoli nismo skrivali. Tudi v vrtcu smo povedali. SoSolcem. Nam je bilo potem lazje.«

Cisti¢na fibroza je dedna bolezen in obstaja moznost, da se z njo rodi Se kdo v druzini.
Najbolj ogrozeni so sorojenci, bratranci in sestricne starSev otrok s CF, pa tudi star$i sami, ¢e
zelijo imeti Se kaksSnega otroka. Obstaja moznost testiranja in reSitve, ki lahko bolezen
preprecijo. V Centru za cisticno fibrozo na Pediatri¢ni kliniki ozaveScanju o tem namenijo
premalo ¢asa. Zdi se, da so v igri dvojna merila. Dobro je, pravijo strokovnjaki, da sorodnike
ozavesti$ o tem, da lahko v svoji rodni dobi preverijo, kakSne so moznosti, po drugi strani pa
gre za zelo obcutljivo temo, o kateri je tezko govoriti in lahko pomeni prevelik poseg v
zasebnost.

Dr. Marina Praprotnik (2012): Do sedaj mi nismo na tem nivoju prav veliko naredili.

Je pa dobra ideja in sem vam zanjo hvalezna. Je bil pa ravno konec prejsnjega leta pri

nas hospitaliziran fantek, kjer je mama ravno to vprasanje izpostavila, in sicer da so
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imeli v sorodstvu otroka s cisticno fibrozo in nekako niso vedeli in ce bi vedeli, bi bili
potem bolj previdni, se prej posvetovali. Sedaj so oni dobili bolnega otroka in so
mislili, da ce bi bili prej o tem informirani, da moznost testiranja obstaja, bi se prej
pozanimali, naredili genetska testiranja. Jaz mislim, da je to prav, po drugi strani pa
je to tako zelo delikatno podrocje. Prvic traja, preden se ta druzina sprijazni s tem, da
sploh ima otroka s tako hudo, resno boleznijo in potem o tem Se spregovoriti. Ampak

mislim pa, da je prav.

Majda Ostir (2012) meni, da s tem, da bi starSe spodbujali, naj sorodnike ozavescajo o

testiranju, sploh na zacetku, naredijo ve¢ Skode:
Pravica starsev je, da o tej bolezni nikomur nic¢ ne povejo. Vsaj jaz bom povedala s
strani medicinske sestre. Jaz jih ne ozavescam o tem, da pa naj mogoce preverjajo.
Zato, ker to je tako kot lazni pozitivni izvid. Naredis lahko zelo veliko strahu,
nejevolje, zamer, vsega tega. Druzina mora sama biti pripravljena, prvi¢ to povedati,
ko cuti, da so sposobni to razloziti in tudi, da ta otrok potem ni izpostavljen, v smislu,
da je revcek. Ker otroku ne koristi.

Star$i otrok in polnoletni bolniki sami svojim sorodnikom odprto govorijo o bolezni in jih

seznanijo z moznostjo testiranja. Vsaj moji sogovorniki so ravnali drugace, se pravi manj

obremenjeno s skrbmi, ki jih izpostavlja zdravstveno osebje.

Petra (2012): »Svetovala sva jim, da preden se odlocijo za otroke, naj grejo na teste. Vsaj

bratje in sestre.«

Rok (2012): »Vsi so mlajsi. In mislim, da jih Se ne zadeva toliko, kot bi jih, ¢e bi razmisljali

7e o druZini.«

Ajda (2012): »Moj brat je imel, ja, ker s partnerico v bliZnji prihodnosti nacrtujeta otroka. Sta

se bila pripravljena testirati, ker sta vedela da je to za njihovo dobro.«

Katja (2012): »Prijatelji vsi vejo za kaj gre. Druzina itak. Potem se avtomatsko grejo vsi

testirat. Jaz sem porocena, moz se je Sel. Sestri¢ne, tudi so Sle prav zaradi tega. Zaradi otrok.

Zdravniki so razlozili, da se prenasa. Potem so se sami odlo¢ili. Brat in sestra se Se nista, ker

Se nimata partnerja. Se bosta, ko bo ¢as. Je tudi prav.«

Miha (2012): »Brat od mame se je odlocil za otroke in je bil prisoten strah, da bi se pojavila

CF pri otroku. So poskusali prepreciti z dodatnimi preiskavami, tako da je bil prisoten tudi

strah.«
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Nina (2012) je imela s svojim stricem in njegovo druzino neprijetno izkusnjo, saj njene

bolezni nikoli niso jemali resno. Razlaga, da so tudi kadili v prostoru v ¢asu njene prisotnosti.

Omeni, da se tako tudi nikoli niso testirali, Ceprav imajo vsi velike zdravstvene tezave:
Punci od mojega bratranca so svetovali, naj se testira v nosecnosti. Imajo pa tudi oni
v druzini dolocene tezave. Moj stric ima grozne tezave s prebavo, vsi so majhni in
suhi, moj bratranec je imel velike tezave z dihali in alergijami, ko je bil otrok. In
vaucka je imela blazne alergije na hrano. Cela v hrastah, vedno driske. Oni pa ne dajo
nic¢ na bolezni in tega sploh niso hoteli upostevati. Tudi, ko sem bila jaz bolna, je bilo
tako: Kaj se ti nekaj gres. Moja teta Se vedno kadi zraven mene, nic ne uposteva.

Dr. Marina Praprotnik (2012) pravi, da so v Kanadi s predhodnim testiranjem parov na CF

(tudi, ¢e CF v druzini ni prisoten) bistveno zmanjsali Stevilo obolelih:
Moram reci, da tudi Kanadcani so, in Americani tudi, uvedli kar testiranja parov, ki se
odlocajo za druzino, da se lahko ne glede na to ali imajo CF v druzini ali ne, genetsko
testirajo, so naredili screaning, in Kanadcani so tako kar za Cetrtino zmanjsali procent
cisticne fibroze. Kanadcani so naredili projekt in rekli, da je CF resen problem za belo
raso in so pomembno zmanjsali Stevilo obolelih s CF.

Moji sogovorniki so Drustvo za cisticno fibrozo pogosto omenjali kot pomembno oporo in kot vir

zanesljivih informacij.

6.3.4.2 Drustvo za cisti¢no fibrozo
Drustvo za cisti¢no fibrozo v Sloveniji aktivno deluje od leta 2009. Vsi intervjuvani starsi so
imeli pozitivno mnenje o Drustvu za cisticno fibrozo. Dobili so koristne informacije za
reSevanje birokratskih zadev, koristne informacije glede poteka bolezni, zdravljenja in
novosti. V drustvu so spoznali druge starSe bolnih otrok, poslusali spodbudne zgodbe, si
izmenjevali izkusnje. Drustvo jim je v oporo, daje jim upanje. Vsakoletna sre¢anja s
predavanji strokovnjakov medicinske stroke starSe izobrazujejo. Drustvo dobro sodeluje tudi z
osebjem iz Centra za cisticno fibrozo na Pediatri¢ni kliniki v Ljubljani.
Majda Ostir (2012): Starsi se udelezujejo skupnih sestankov. Kar je zelo pozitivno in
dobro, da se starsi srecujejo zunaj bolnisnice, sodelujejo z drustvom in tako tudi oni
izvedo kaj novega. Jim pomagajo. Izzive postavijajo starsi. Mislis, da si na dolocenem
podrocju ze vse naredil, pa nisi Se vse naredil. Mi se zavedamo, da imamo Se veliko za
narediti, ne moremo vse naenkrat. Vcasih nas sistem ustavi, véasih kader, vcasih

denar. Volja pa vsekakor je. Velika volja je.
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Petra (2012): »Ja, takoj so nama pomagali. Nama so takoj na zacetku zavrnili dodatek za
nego. Tako da Slavka, predsednica drustva, nama je bila Ze na tej strani zelo v pomo¢. Nama
je pomagala pri pritozbi, pri vsem. In tudi sedaj, kar koli sva imela, sva se lahko obrnila
nanjo.«
Rok (2012): »Drustvo imajo tudi zato, ker z doloCenimi stvarmi se prvi¢ soocas, sploh z
birokratskimi in ti pomagajo. In to da neko dodano vrednost.«
Petra (2012): »Ta srecanja in predavanja, ki jih organizirajo, so pa tudi neprecenljiva. Tam,
ko smo bili v Banovcih. Meni je bilo fajn in v spodbudo, ko vidi§ tam otroka starega 12 let pa
je z njim Se vedno vse kar v redu. Tako, da vidis, da se da.«
Ajda (2012): Vsak po svoje sva tudi v drustvu aktivna. Na zacetku sva bila se bolj, ker
nama je to pomenilo neko trdnost, varnost, neko upanje. /.../ Ja, zelo veliko nama je
predsednica drustva pomagala. Pa veliko na srecanjih izves. Problem je samo, ker se
otroci s CF ne smejo med sabo druzit. Sej bi se druzili, tudi z otroci, ampak se ne
mores in si tako malo omejen. Na srecanjih in v drustvu pa izves veliko izkusenj, od

vsakdanjega Zivijenja, kako so se oni soocali.

Pomembno je, da star§i Zivljenjske zgodbe drugih bolnikov s CF slisijo, se z njimi
poistovetijo. Za nekatere pa je pomemben vidik tudi ta, da sami vlozijo del sebe v drustvo in
pomagajo drugim, pravita Katja, polnoletna bolnica s cisticno fibrozo in Tanja, tudi ena izmed
ustanoviteljic Drustva za cisti¢no fibrozo v Sloveniji. Tanji (2012) drustvo zelo veliko
pomeni in poudarja, da je pomemben vir informacij: »Meni je veliko pomagalo, da znotraj
drustva tudi nekaj dam. Vsem starSem , ki dobijo sveZzo diagnozo, poves izkusnje, poves, da ni
tako hudo in tako. To je zelo pomembno da tudi nekaj das in postimas v glavi. In potem

bistveno lazje zivi$ z boleznijo in z vsem kar prinese zraven.«

Katja pove, da v Casu njenega otrostva (pred dvajsetimi leti) druStva v takSnem obsegu ni

bilo. Zdaj je veliko boljSe in Katja tudi na srecanjih rada sodeluje.
Katja (2012): Drustvo je zdaj zelo dobro. Veliko je izboljsanj in informacij. Zelo je
aktivno. Lahko poklices, ce kaj potrebujes. Srecanje so dobra, izkusnje. Vidim starse,
ki ne vedo Se veliko in te sprasujejo. Se pocutis dobro, ko jim kaj poves, jih pomiris.
Ker starsi so na zacetku zelo prestraseni. Bojeci. Jaz npr. take moje mame nisem
nikoli videla. To je ful razlika. Na srecanjih vedno recem, da pustite Zivet otroku kot
vsi drugi in bo dosti boljSe. Tudi psiha ful vpliva. Ce tebe tako ful $citijo in tako je po

mojem dosti slabse. Jaz sem imela taksno izkusnjo, no.
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Miha, polnoleten bolnik, ki je prestal presaditev plju¢, pozitivno ocenjuje izmenjavanje
izkusenj (v drusStvu ter zunaj njega).

Miha (2012): »Vsak je ze prestal dolocene zadeve in deli izkuSnje z ostalimi. Je to tudi v
precej$njo pomoc. Izmenjavanje izkuSenj z bolniki s CF je precej dobra stvar, ker res se pove,

kaj se lahko pricakuje v prihodnosti.«

6.3.4.3 Opora vrstnikov bolnih otrok

Polnoletni bolniki v Soli nikoli niso imeli tezav s sprejemanjem njihove diagnoze. Vedeli so

za kaselj, jemanje kreonov, daljSe odsotnosti zaradi bolezni. Niso jih sprejemali kot drugacne

in tudi sami se niso imeli za drugac¢ne. Niso imeli posebnih privilegijev, le nekaj olajSav.
Katja (2012): So vedeli, da imam probleme s pljuci, tako splosno. Prijatelji vsi vejo, za
kaj gre. /.../ Nikoli se nisem cutila drugacno. S prijatelji smo sli ven. V Ljubljani sem
Studirala. Vse je bilo normalno. /.../ Pri telovadbi so mi vedno vsi zavidali, ker mi ni
bilo treba kuperja tect, ¢e ne druzga. Drugace sem vse normalno delala. V Soli ni bilo
problemov in mi niso nikoli zaradi tega pogledali skozi prste. /.../ Nisem imela nikoli
problemov. Ali zaradi kaslja. Nikoli se mi ni noben smejal tako. Sem bila majhna,
suhcena ampak so me imeli vedno vsi radi. Zdaj je pa tudi po moje odvisno od
karakterja posameznika. Sem tudi hodila v vrtec. Sem pa veliko manjkala v Soli. Tudi
maturo sem delala v bolnici. V Soli mi ni bil nikoli problem. Nisem imela nikoli tezav z
ucenjem. Tudi, ce sem manjkala prvi mesec, sem prepisala in je 5lo naprej. Privilegij
mogoce edino to, da ce nisem mogla pisat testa, da me je vprasala snov ustno.

Normalno sem hodila na solske izlete, ekskurzije. Nikoli nisem ostala doma.

Miha (2012): »Ja, s€asoma so izvedeli za to bolezen. V prvih letih jih niti ni prav dosti
zanimalo. Potem v puberteti, ko smo postali starejsi, pa so nekako vedeli za kaj gre. So tudi
normalno sprejeli to. Ni bilo kak$nih zadrzkov.«

Nina (2012): »Vedeli so vsi. Ni bilo nikoli potrebno se pogovarjat o tem. Razen sprasevali so
me o tabletih, ki jih jemljem, kreonih. Ni mi nerodno. Nimam problemov. Pragmati¢na sem.
Povem, kar je in kakor je. /.../ Ce bi se jaz pocutila bolj psihi¢no $voh, bi me drugi zaradi

karakterja izlocili. Lahko pa te taka diagnoza karakterno zaznamuje. Mene pa ni.«

Nina (2012) v Soli ni imela privilegijev, je pa zaradi zdravstvenih razlogov kdaj lahko
zamudila pouk:
Ob 8h mi ni bilo treba bit v Soli. Dogajalo se je, da sem imela zjutraj najvecje tezave,

kri mi je tekla iz nosa, bruhala sem. In ko sem to postimala, sem Sla v Solo. Na faksu
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pa mi ni bilo treba bit prisotna. Izpite sem delala na izrednih rokih. Vsak izpit sem
sama nastudirala s knjigami. Nisem hodila na predavanja. Bi bilo pa to veliko laZje,
lazje bi naredila. Tudi nisem imela socialnega kroga, nisem poznala soSolcev na
faksu.

Oporo starsi in bolniki prejemajo tudi od zdravstvenih delavcev.

6.3.4.4 Zdravstveno osebje
Center za cisti¢no fibrozo na Pediatri¢ni kliniki v Ljubljani deluje celostno in bolnemu otroku
ter njegovi druzini ponudi celotno zdravljenje, nego in informacije. StarSi z osebjem dobro
sodelujejo, ¢utijo in imajo njihovo oporo, prav tako pa so tudi zdravniki in medicinske sestre
odprti za vso pomoé. Ze na zaletku se medicinsko osebje trudi, da bi vzpostavilo dobre
temelje za komunikacijo v letih zdravljenja.
Majda Ostir (2012): Temelj je komunikacija Ze na zacetku. Nekako je izrednega
pomena, da nas druzine spoznajo, mi njih in oni nas, sestro tima za CF, na katero se
bodo kasneje tudi obracali. Kasneje tudi druge sestre. Na zacetku je pac, da se
spoznamo, povemo kaj s strani medicinske sestre lahko nudimo, da vzpostavimo neko
komunikacijsko pot, kaksna je. Ali je to telefon, mejl ali kaksna pot to je, da se bodo
potem lahko obracali in jaz jih tudi spodbujam in Zelim, da klicejo, vprasajo, da se
obracajo name, ker mi se vsi trudimo, da bi bili vsi in bolj izobrazeni in ozavesceni itd.
Ampak morate racunat, da je to 30 medicinskih sester in 4 se posvecajo tudi CF in se s
tem ukvarjamo vec, vlagamo v to, tudi ve¢ komuniciramo s tem ljudmi.
Stars$i bolnih otrok do zdravnikov gojijo zaupanje, ker so jim ti na voljo v vsakem trenutku.
Vzamejo si ¢as in so odprti za pogovor in pomoc, kadarkoli jih potrebujejo. Za kvaliteten
odnos, o katerem govorijo tako starSi bolnih otrok kot tudi glavna medicinska sestra Majda
Ostir, je potrebno medsebojno zaupanje in sodelovanje. Tanja zaupa zdravnikom, oni njej,
ona pa zaupa tudi svoji hcerki. Ta krog zaupanja je klju¢nega pomena.
Tanja (2012): Ko so enkrat zdravniki ugotovili, da mi lahko zaupajo, se mi je obrnil
svet. Nisem paranoicna in klicem samo takrat, ko res kaj rabim. In to so pogruntali.
Jaz imam tako podporo pri zdravnikih. Tako tukaj kot v Izoli in Ljubljani. Je
fenomenalno,. Vidijo, da se trudimo, da bi skusali normalno Zivet. Je pa res, da vsake
toliko, tudi mene kaj zmede in ce nisem sigurna, takrat poklicemo. In Ce je treba, tudi
gremo. Zaupajo mi do te mere, da vejo, da bom previdna, ne bom jih pa

obremenjevala, ce ni treba. To sodelovanje z zdravniki, ce bi vsi imeli tako, kot jaz, bi

64



bil marsikateri otrok bistveno bolj zdrav. Bojim se, da sem bolj izjema kot pravilo v tej

zgodbi in ne vem, kaj se da narediti, da bi to izjemo naredili v mnoZino.

Ajda je z zdravniki zadovoljna, informacije dobi od glavne sestre in zdravnikov, pa tudi v

drustvu, ker na letnih pregledih ni toliko ¢asa za pogovor, kot bi si ga v¢asih zeleli.
Ajda (2012): Na pulmi je fantasticno. Sestre so neskoncno prijazne. Tudi zdravniki so
super. Zaenkrat tudi ni bilo vecjih zapletov. So vse v redu speljali. /.../ Vec¢ informacij
dobim v drustvu. Na letnih pregledih vseeno nimas toliko casa za pogovor. Moras biti
pa tudi sam malo radoveden, pa se pozanimat se kje drugje. Iskat informacije. /.../ Na
medicinsko glavno sestro se obrnit. Je zelo odzivna in prisotna. Za strokovna
vprasanja pa kar zdravnike. Po telefonu ali internetu.

Rok (2012): »Zdravniki, ki nas obravnavajo, so strokovni. Tudi, ¢e je kdaj kakSno butasto

vprasanje, odgovorita. Tudi osebna pediatrinja je super.«

Petra (2012): »Zdaj v Angliji ima§ npr. svojo osebno medicinsko sestro, ki ti je na voljo za

svetovanja. Tu je niti ne potrebujemo. Imamo pa vse informacije.«

Tudi odrasli bolniki imajo z zdravniki pozitivne izkus$nje. Katja je kot otrok veliko Casa

prezivela v bolnici, kjer je imela predvsem z medicinskimi sestrami lep odnos. Tudi v

odraslosti je odnos z zdravnikom kvaliteten.
Katja (2012): Zadnjih 8 let hodim na Golnik, prej sem bila v Sempetru. Sestre so me
vse poznale. To je tako, ce si od otrostva dvakrat do trikrat na leto notri po 14 dni. Si
stalnica. Pa se vmes, ko prides na preglede. Vse prijazne, kot druge mame. Ni bilo
problemov. Ko si majhen, ti manjka druzbe, obiskov. Moras bit sam v sobi. In cakas,
da pridejo obiski. Vsi so prijazni. Tudi Sempeter je manjsa bolnica. Tudi na Golniku
se prijazne. Je pa standard zdravniski na Golniku zelo visji. Tezko dobis kaksen bacil,
glede higiene je super. So nadstandardne sobe, zelo dobro poskrbijo zate. Me dobro
informirajo. Sicer tudi po mejlu veliko kontaktiram z zdravnikom. Ce je kaj narobe,
svetuje. Tako. Zelo je dobro poskrbljeno. Se zelo potrudijo.

Miha (2012): »Smo se precej dobro razumeli. Dobil sem odgovore na vsa vprasanja. Kaj to je

in kako poteka. So mi tudi oni bili v veliko pomo¢. Komunikacija na dobri ravni.«

Nina je potozila le, da ni prejela dovolj informacij glede presaditve pljuc.
Nina (2012): Sploh nimam v zacetku spominov na zdravnike, ker ni bilo zapletov.

Kasneje sem bila v Izoli pri zdravniku in sem bila tako dogovorjena, da sem bila v
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bolnici dva do tri dni in kasneje sem Sla domov in imela doma oskrbo medicinske
sestre, kar je bil velik plus, da nisem pobrala vseh bolnisnicnih okuzb. Vedno sem z
vsemi zdravniki in osebjem imela zelo pozitiven odnos. Potem so me zaceli filat s tem,
naj grem na presaditev. Vsi so samo govorili, nihce pa mi ni dal dodatnih informacij,
podrobnosti, kako je postopek in podobno. Operacijski proces. Ne vem. Ni bilo
informacij. Kaksne so moznosti preZivetja, kako bom Zivela. Informacij o sami
presaditvi nasi zdravniki niso dali, to ni dovolj. Sem bila navdusena in razocarana.
Mogoce ne rabimo vsi isto in drugi nimajo potrebe po takih detajlih. Ampak mislim,

da bi vsak rabil, da ga nekdo usmeri.

6.3.5 Vsakdanja rutina, dolZnosti in omejitve

Cisti¢na fibroza v vsakdanje zivljenje prinese doloCene dolznosti starSev, ki postanejo rutina

ter omejitve, ki jih morajo starsi sprejeti.

Petra (2012): »Fizioterapije, inhalacije in ostalo da$ v dnevni urnik in se tega kar navadis. To

je stvar, ki jo delas in tega se drzis. /.../ Recimo imava svoje »dolznosti«, tako v narekovajih.

Recimo kadarkoli je bil on doma, je on Katarino previjal. Tako nenapisano pravilo. Ja, imava

v bistvu zadolZitve razdeljene. Se pa zgodi, da tudi malo zamenjava.«
Rok (2012): Edina razlika je, da moramo izvajat te obveznosti: inhalacije, terapije,.
malo bolj pozorni biti na te stvari. /.../ Dlje casa nam vzame in je zjutraj takoj ura
deset, preden vse naredimo. Ampak to je edino taka sprememba, ki jo jaz opazim. Kar
se tice vseh ostalih stvari, se mi zdi tako zelo super. /.../ Ok, ravno vseh stvari ne
moremo delat. Ampak sprejela sva pac odlocitev o tem, da skusamo cim vec delat
stvari, ki jih tudi ostali pocnejo. Da ne bo Katarina Zivela s tem: ne smem tega, ne
smem tistega, ampak da bo tocno vedela, da to lahko. Tudi je ne misliva omejevati pri
vsem. /.../ Mava en sistem, da za vikende, ko sva oba doma, si vsak dan en spocije.
Naceloma sobote jaz, in nedelje ona. Sicer pa se sproti prilagajava in en naredi
kosilo, drug inhalacije. Se znava dogovoriti.

Ajda (2012): » / .../ je héi v tako dobrem stanju, da nima predpisanih $e inhalacij. Inhalacije

imamo res samo ob nekih poslabsanjih. Zaenkrat na dnevni bazi Se tega ne delamo, delamo pa

fizioterapijo z masatorjem ali tapkanjem.«

Toni (2012): »Trenutno je héi v zelo dobri kondiciji in ne delamo nobenih inhalacij. Sedaj kot

kaze ji gre bolezen bolj na prebavila in je ve¢ kreonov kakor ostali. Te dnevne terapije niso

toliko izrazite. /.../ Tudi jaz kot moski lahko z Ano prezivim dva dni, pa bom vse uredil.«
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Tanjina h¢i Anja je Sportno zelo aktivna. Tanja jo je pri treh letih vpisala v plavalni tecaj z

namenom, da bo ¢im bolj aktivna. Njen vsakdan je tako vecCkrat bolj prilagojen Sportnim kot

zdravstvenim obveznostim.
Tanja (2012): Je zdrava z boleznijo. Z diagnozo. Potem sem se vseeno odlocila za
inhalacije, ker ce bi se slucajno stanje poslabsalo, je tezko vecjemu otroku spreminjat
en rezim. Dali smo v vsakdanjo rutino. To izvajamo redno, dvakrat na dan naredimo
inhalacijo. Zaenkrat so njena pljuca zdrava. In je sportno zelo aktivna. In smo rekli,
da mora gibat, da bo imela kondicijo in zdrava pljuca, zato je zacela plavat. 3 leta je
imela ko smo jo pripeljali v klub. Povedali smo, da zaradi zdravstvenih razlogov mora
plavat. Naucili so jo plavat in to je Slo naprej. Fizicno je tako aktivna, da se res
nadiha vsak dan. Skusamo Ziveti ¢im bolj normalno in se drzati tega, kar nam

priporocajo.

Petra in Rok se zavedata svoje odgovornosti in dolznosti glede izvajanja fizioterapij.

Petra (2012): »Bile so ene raziskave, koliko starSev izvaja fizioterapijo in so bili rezultati, da
samo 60 %. To nama tudi ni bilo jasno. Kako lahko. To je najina dolZnost.«

Rok (2012): »To je prav egoizem. Zakaj bi se pol ure zamudil s terapijo, ¢e lahko ne vem,
grem na pivo. Glede inhalacij in terapij sva pa striktna. To pa res. Mogoce, da sva v enem letu
trikrat zamudila, ampak to ¢ist zato, ker smo prepozno prisli domov. Ce ne to, pa vsaj potem

na kratko kaksno fizioterapijo naredimo, vsaj da je nekaj.«

Omejitve, ki jih v dobro otroka in njegovega zdravja starsi spostujejo, so izogibanje krajem,
kjer je velika verjetnost izpostavljenosti virusom in bakterijam (toplice, nakupovalni centri,
klimatizirani prostori, drzave in mesta, kjer je slabSa higiena in nedostopnost zdravniske
oskrbe, plesnivi prostori).

Rok (2012): »Midva sva prej veliko potovala in ¢e ne bi imela Katarine, bi najbrz vsako leto
bila okoli. Edino to spremembo sva si recimo sedaj naredila. Crtava stvari, ki niso primerne za
Katarino. Prilagodiva dopuste Katarini. Bomo pa, ko bo malo zrasla Se vedno $§li okoli. Ne v
drzave, kjer ni poskrbljeno za higieno, bomo §li pa Evropa, Amerika. Saj svet je velik.«

Toni (2012): »Se dosti normalno lahko premikamo okrog. Pazimo, da ne hodimo v trgovine,

pa prostore, kjer je klima, pa gledalis¢a in to.«
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6.3.6 Postavljanje mej

SkuSala sem ugotoviti, ali vedenje o minljivosti otrokovega zivljenja vpliva na postavljanje

meja v otrokovem vsakdanjem zivljenju — ali starS§i bolnemu otroku dovolijo ve¢, so

popustljivi?

Najbolj pogosto je tako v obredu hranjenja, saj se vsi zavedajo, kako pomembno je, da otrok

prejema kakovostne in energijsko bogate obroke.

Rok (2012): »Ja, so dvojna merila, recimo. Pri Zeni mora sedeti za mizo in je. Medtem, ko

midva malo pogoljufava, da ve¢ poje, ker sem Ze povedal, da pri meni slabse je. Ali pa ona ji

ne pusti dude pri inhalacijah. Jaz pa vcasih. Tako. SkuSamo samo ¢im bolj kvalitetno vse

skupaj delat.«

Ajda (2012): »Je drugace. Ne bi je recimo poslala od mize, ¢e bi se grdo obnasala.

Toleriramo ve¢. Stranska Skoda bo, da bo verjetno malo bolj razvajena glede teh stvari.«

Toni (2012): »Mi smo imel vsaki¢ predstavo pri vsakem obroku. Nima pa Se tudi discipline,

da bi se usedla in pojedla do konca. Vedno so igre. Je pa zelo boljse. Delas, kakor mislis. Ne

mores$ biti tako strikten. Zavedas se, zakaj delas tako, kot delas.«

Postavljanje mej je pomembna in pogosta tema pogovorov psihologinje mag. Valentine

Stefanove s starsi. Pravi, da je potrebno veliko delati na ozavescenosti starSev, da bolan otrok

vseeno potrebuje meje, dobro privzgojene navade, saj bo tako v zivljenju lazje skrbel zase.
Mag. Valentina Stefanova (2012): In na ta nacin je potem tudi kvaliteta Zivljenja
boljsa. In starsi rabijo ¢im veckrat slisati, da otrok rabi ¢im bolj normalno Zivijenje,
torej tudi v smislu, da se od njega stvari zahtevajo, da lahko dosega svoje razvojne
mejnike. So teZave, ker starsi ne upajo postavit mej, ker si na vsak nacin Zelijo, da bi
vsaj nekaj pojedli. Tukaj tudi opazimo, da doma recimo je problem, v vrtcu pa ga ni.
Ali pa v Soli. Ker se otrok doma varnega pocuti, dejansko nekako Zeli svoje doseci, zna

manipulirat.

Tako razmisljata tudi Petra in Rok in otroku ne dovolita ve¢, kot bi mu, ¢e bi bil zdrav.
Rok (2012): »Ne. Zdaj mislim, da ne. Da bomo imeli meje. Bomo pa videli, kako se bomo
prilagajali. DoloCene stvari najbrz Ze sama po sebi ne bo mogla pocet. Zdaj pa tudi tako,

koliko ji bova kaksno stvar pustila, da bo ona zacela izkorisc¢at to stvar.«

Nina (2012) ni cutila, da bi ji mama dovoljevala vec, razen ob hujSem poslabsanju in pred

operacijo presaditve pljuc: »Vedno je poskrbela zame in mi dala vse, kar je imela. Vedno je
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zivela zame, od vedno. Prvi letnik sem zafusala in sem potem eno leto pavzirala in mi je z
denarjem od najemnine kupila avto, potem mi je kupila Se drugi avto. Da mi bo ja v redu. Da
pa bi mi recimo v otroStvu kaj dovoljevala, kar mi sicer ne bi, pa se ni dogajalo. Je bila
stroga.«
Tanja ima dva otroka in poudarja, da se med otroci ne sme delat razlike. Nizjih kriterijev ali
drugacnih pravil med otrokoma ni. Vsak stvari pocne po svojih zmogljivostih, najbolj
pomembno pa je, da otroka nauci$ reda in discipline. Anja je to dosegla tudi in predvsem na
racun tekmovalnega Sportnega udejstvovanja.
Tanja (2012): Ce ne bi zmogla ona, v redu. Sicer pa ne. To je pa zadnja stvar. Jaz
mislim, da je obratno. Da bi od nje vec¢ zahtevala in pricakovala. Zelo je zrela za svoja
leta, zelo ima poslihtane stvari, bistveno bolj kot vsi njeni sosolci. Ampak to je, ni
samo slabost, ¢e ima kronicno bolezen. Ima ogromno prednosti. In to se mi zdi, da se
vidi pri njej. Ker punca je pridna, je delavna, redoljubna. Zelo ima predalckane stvari.
In jaz moram od nje zahtevat red in disciplino, ker samo to ji bo ohranilo zdravje.
Ampak jaz zahtevam isto tudi od brata. Jo je pa reda in discipline naucil tudi Sport. Je

oboje povezano.
6.3.7 Ekonomski vidik bolezni

6.3.7.1 Stroski povezani z boleznijo

Star$i se zaradi otrokove bolezni soo¢ajo z dodatnimi stroski, ki jih sicer ne bi imeli. To so

inhalator, prehranski dodatki in hrana, doplacila za nekatera zdravila, potni stroski, privatno

varstvo. Dolo¢en delez vrednosti izdelkov drzava lahko vrne, ni pa v vseh primerih enako.

Intervjuvani star$i in posamezniki pravijo, da stroSkov ni toliko, da ne bi zmogli.

Katja (2012): »Glede inhalatorjev ti nekaj vrnejo. Jaz inhalator veliko rabim in se hitro

pokvari. Mi pa ni skifo (zal, op. p.) dat denarja, ker vem, da to rabim. Se kar nabere. Ampak

glede tega ni bilo tako, da se ne bi privoscili. Tudi za tablete. Verjamem, pa da tisti ki nima,

da je tezko. Sigurno.«
Nina (2012): Stroski so bili vedno z vitamini in dodatki. Vedno sem morala malo vec¢
Jjest, ampak potem na faksu so bili vecji stroski. Sem zacela zgubljati na tezi, pri 18.
sem imela 49 kil, pred operacijo pa 38. To sem z leti zgubljala, tako da je bilo treba
malo kompenzirat to dodatno prehrano. In to je zelo drago. In Sele zadnja leta sem
uspela uveljavit, da so mi malo povrnili. Ampak ne cel znesek. Samo pol. So z zdravili
stroski, potem so potni stroSki, ko gres k zdravniku. Ne vrnejo komplet. Da ne

govorim, koliko sem dala za bioenergetike in razne alternativce.
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Miha (2012): »Zdaj od zacetka jaz nisem potreboval prehranskih nadomestil, tako da se s tem
nismo ubadali. Ostali pripomocki so bili delno poplacani od zavarovalnice. V prvih letih
finan¢no ni bilo finanéno ogrozeno.«
Petra (2012): »Resevalo naju je to, da sva vedno dajala na stran stvari, denar za Katarino. Pa
na sreCo imava starSe. Ker inhalator je bil precej drag. /.../ Ti pediasuri, ti dodatki k
prehrani, aquadeks. Pa tudi kakSno varusko placujes, ker jo drugace ne bi.«
Ajda (2012): »Za zdravila smo do sedaj dobili vse povrnjeno. Je dela s tem, ko moras narocat
in tja hodit. Je ena obveznost. Zalagat denar, da potem dobi$ nazaj. Ampak dobi$ nazaj. Tudi
za inhalator smo dobili povrnjeno nazaj. Ve¢ kot pol. Za masator nismo sicer dobili. Ampak
je pa res, da ni to tako, da bi zdaj vsako leto to kupoval. Smo sicer veseli vsake subvencije,
ampak ¢e bo tako, bo super. Bomo zmogli.«
Tanja (2012): Inhalator 800 evrov, to je dosti. To ni bilo malo. Ok. Smo vedeli zakaj.
Prehranskih dodatkov, ona jih dobiva, ampak zato, ker je tako fizicno aktivna. Potem
pije pediasure. Sicer pa zelo rada je in veliko je, imamo zato velike stroske za hrano.
Ampak to bi bilo vseeno. Mi smo vse resili s pametno prehrano. Do nje smo prisli na
racun Sporta. In po par letih zacne vase telo tako funkcionirat. Ni problem v tem.
Apetit ima velik. Skozi Sport smo jo naucili jest pametno. Na racun tega smo dosti
pridobili. So pa stroski, ja.
Katja (2012): »Ampak, da mora$ tega veliko spiti, pa vitamine, hrana, dele za inhalatorje,
inhalator, fizioloska. Izgledajo majhni stroski, ampak suma sumarum nanese kar nekaj. Tako,

da verjamem, da tisti z nizjimi prihodki, da je kar tezko.«

Star$i imajo veliko tezav z reSevanjem birokratskih zadev — pisanje vlog za dodatek za nego,
pritozbe, delno izgubljeni dohodek, delno subvencioniranje prehranskih dodatkov — npr.
Pediasure napitek. Pravijo, da pristojni za reSevanje njihovih vlog pogosto nimajo posluha za
bolnike s cisticno fibrozo. Vloge resujejo ljudje, ki bolezni ne poznajo. Petra in Rok sta
prepric¢ana, da je v tujini stanje boljse.
Petra (2012): Grozno je, da se moramo kregat za vsak cent, pisat pritozbe. Da
moramo ob vsem tem, kar imamo, Se pritozbe pisat in tako naprej. Se mi zdi, da
nimajo posluha za take stvari. Ne vem, kaj bo ko bo prislo ven zdravilo, ki ga bo
potrebno placati. Raj ne pomislim, do katerih zdravil ona sploh ne bo prisla, ker Zivi v
Sloveniji in ne v Angliji ali Ameriki. Midva sva se Ze pogovarjala, ali bi se selili kdaj

enkrat v prihodnosti. Prav zaradi tega. /.../ Zdaj sem dobila odobreno visji dodatek za
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nego, vendar za eno leto. Potem bo spet borba in bom morala prilagati izvide. Prvic,
ko so zavrnil dodatek, so obrazlozili, da je Katarina v redu. Mislim, kaj jim ni jasno.
Rok (2012): Zaenkrat je Se kar, no. Sam potem, ko bo malo starejsa, se to da kaj
spremeniti. Je problem, ker o teh stvareh odlocajo ljudje, ki CF sploh ne poznajo.«
Nina: »Pa tudi moja mama je samohranilka. Seveda so se stroski poznali. Nisem
dobila niti Stipendije, ceprav sem bila vedno odlicna. Ker je moja mama imela od
vedno drzavno sluzbo in se je gledalo vse. Ni bilo Stipendije, otroskih dodatkov. Ni pa
me hotela prijaviti kot invalida. Da ne bi bila prevec¢ zaznamovana. Zdaj sem
uveljavila socialno pomoc. Sele par let. Ko res nisem mogla ni¢. Moja mama me ne
more prezivet, place se nizajo.

Ajda in Tanja menita, da je v Sloveniji za zdaj dobro poskrbljeno.

Ajda (2012): »Jaz mislim, da je tukaj zaenkrat zelo dobro poskrbljeno. Ce gledamo v

svetovnem merilu, smo mi nekje pri vrhu.«

Tanja (2012): »Sto evrov na njen racun dobimo vsak mesec. Ekonomsko ne bi pokrilo. V

tujini ne dobijo ni¢. Se vedno dobimo veliko. Ne pla¢ujemo zdravil in to je zaenkrat super. Se

bojim, da bo slabse.«

6.3.8 Kakovost Zivljenja

6.3.8.1 Vpliv socialnega statusa na kakovost Zivljenja

Dodatni stroski nastanejo drugje, ne pri osnovni zdravstveni oskrbi. Otrok dobi, kolikor si
starSi lahko privosc¢ijo in to je Ze vpliv socialno ekonomskega statusa druzine na kvaliteto
zivljenja bolnih otrok.

Bolnik s cisti¢no fibrozo za kvalitetno Zivljenje ne potrebuje le zdravil in ustreznih terapij,
temvec tudi urejene bivalne prostore, svez zrak in najrazli¢nejSe dodatke.

ZdravniSka oskrba in dostopnost zdravil sta za vse otroke enaki, ne glede na socialni in
financni status starSev.

Dr. Marina Praprotnik (2012): »Ce je mama &istilka in zasluzi 400 evrov na mesec, ali pa
¢e je mama univerzitetna profesorica ali direktorica, ki zasluzi 10.000 evrov, imata ta dva
otroka, ampak resni¢no popolnoma enake moznosti zdravstvenih storitev. Enaka zdravila, ki
so, mimogrede, zelo draga, enako moznost hospitalizacije, bivanja, enako moznost rednih
letnih pregledov.«

Majda OStir (2012): »Kar se ti¢e samega zdravljenja, vsem otrokom trenutno vse pripada. To
vse krije zavarovalnica in ni povezano s socialnim statusom, zaenkrat. Vsa zdravila in vse te

preiskave ni problem, se vse naredi.«
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Razlike se pokazejo v domacem okolju. Prva bistvena stvar je odnos starSev do bolezni in

njihova angaziranost (ki pa ni odvisna od finan¢ne preskrbljenosti starSev/druzine). To so

redno opravljanje fizioterapije, preziveti Cas za svezem zraku, skrb pri okuzbi dihal in

prebavil.

Dr. Marina Praprotnik (2012): »Lahko neka manj premozna mama nudi za otroka vse, skrbi

za njega, mu nudi ve¢ opore kot neka mama, ki je formalno bolje educirana, a se ni

pripravljena odreci karieri in sluzbi.«

Miha (2012): »Ima vpliv. Se pa da brez dodatnega finan¢nega zalogaja resit vse, ¢e se izvaja

terapije, se da popolnoma dobro Zivet ne glede kaksen financen polozaj ima druzina.«
Majda Ostir (2012): Ce je slab socialni status v smislu tega, da imajo Zivijenjsko
bivalno okolje, pogoje slabe, je tukaj pa velika razlika. Zagotovo. Ker vemo, da
psevdomonas raste v tej neugodni klimi, viazni bolj. Ceprav recimo tudi v stanovanjih,
kjer so nova stanovanja, recimo, sedaj se je enako pojavil. Tezko. Ceprav pa bivalni
pogoji so povezani s tem, ali pa oddaljenost od ustanove, ali pa moznost, ¢e imajo avto
ali ga pa nimajo. To so neke razlike v zunanjem svetu, zagotovo. Lazje prides ti z
avtom, kot pa ¢e moras na viak, pa z viakom. To so te razlike. Ali pa da imajo Se
dodatno. Da hodijo na neke fizioterapevtske vaje, ¢e imajo dovolj denarja. Verjamem,
da nekateri nimajo moznosti, da nudijo plesni tecaj, ne morejo placat plesnega tecaja,
ce je 200 evrov. Kar danes lahko predstavlja veliko denarja.
Nina (2012): Prav ta teden je bila ena punca na Tedniku mislim, ki caka na
presaditev. In ji ne dajo pljuc, dokler ne bo imela enega neplesnivega prostora. Ker
ima povsod plesen. Jaz sem imela sreco, ker sem sedaj v novem stanovanju, ni plesni.
Prej v Piranu sem imela tezave s tem. Bila je plesen. Mi smo vsako leto obnavljali, pa
se je potem spet pojavila. Redko kdo se zdaj lahko preseli, si privosci. Jaz na primer
zdaj ne morem Ccistit, ne bi smela. Pa vseeno, ker Cistilka je 40 evrov. Mama pa tudi
ne more vse sama. To je zelo tragicna situacija. Tudi ne mores imeti samo enega
prostora, mora$ imeti vse. Ampak kako bos sedaj zamenjal, ko trg stoji. Sigurno
socialni status zelo vpliva.

Petra (2012): »To po moje 100 % vpliva na bolezen. Neurejeno bivali§¢e, ni osnovnih stvari.

Saj smo gledali po Tedniku kako ena punca s CF zivi z mamo v eni hi$i. Grozno. Potem je Se

vec krivde. Ne vem.«

Rok (2012): »Sploh ¢e gledas te najbolj Zalostne zgodbe. Otrok. Oce, ki je odsel. Z mamo v

enem bloku, v kletnem stanovanju. Potem se zamisli§ in rece$, sej mi smo bolni, ampak

imamo vsaj urejene razmere, tako da kar se tega tice, smo v plusu.«
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Tanja (2012): »Tudi vzamemo Se dodatne vitamine, kaj za odpornost in tako. In to so tudi
tisti stroski dodatni, ki pa ti jih nih¢e ne vrne. Ampak ti za otroka zeli§ narediti ¢im vec in
prav. In tukaj pridejo razlike tudi glede na socialni status in se pokaze razlika v kvaliteti

zivljenja.«

Alternativnih oblik lajSanja simptomov pri cisti¢ni fibrozi so se nekateri star§i in bolniki

posluzevali, drugi ne. Vsak si tega ne more privosciti, ker je placljivo.

Tanja (2012): »Ne, ker nismo rabili. Nimam zadrzkov, ampak do zdaj tega $e nismo

potrebovali. Ce pa bi potrebovali, mislim, da ¢lovek naredi vse.«
Ajda (2012): Razmisljali smo. Samo pac, nismo nikoli. Ne vidimo potrebe po tem.
Zdravila so delovala. Ko so kreoni prijeli, je delovalo. Ko je dobila psevdomonas, je
dobila antibiotike. Ni niti v slabem stanju. Je vitalna. Vazno, da je ona aktivna, v
dobrem fizicnem stanju. Imamo sreco, ker se zelo rada giba. In to ji omogocamo.
Veliko sporta, gibanja. Potem pa odvisno, kako si ti naravnan. Jaz mislim, da je vse
dobro in niti ne posegam po drugih stvareh.

Katja (2012): »Ja, pri homeopatu sem bila pri desetih

letth. Mama me je peljala v Zagreb, ker nisem hotela jesti. Potem, sicer pravi, da je bilo

boljse, ampak se naprej sama tega nisem nikoli posluzevala. Ker verjamem, da veliko naredi

psiha in mora§ sam na sebi delat. Niti temu ne verjamem toliko, ampak bolj verjamem

preverjeni medicini.«

Nina (2012): »Da ne govorim, koliko sem dala za bioenergetike in razne alternativce. Ko

vidis§, da antibiotiki ne delujejo vec, gre§ povsod. Vse mozne variante. Pa tudi moja mama je

samohranilka. Seveda so se stroski poznali.«

Petra (2012): »Bioenergija. To je bilo takrat, ko Se nisva vedela, kaj ji je.«

Rok (2012): »Smo pa Se potem nekaj $li in so rekla da je, v nekem energetskem ravnovesju.

Najbolj se gre z dobro voljo skozi. Jaz sem Ze po naravi kar se teh stvari tice bolj skeptik. Jaz

verjamem malo tem stvarem, samo spet, ¢e je genetskega izvora, ne more§ prevec vplivati.

Mogoce, Ce se kdaj stanje poslabsa. Mogoce. Ne bo pa to odpravilo bolezni.«

Polnoletna Katja razlaga, da je poleti samo ona hodila na daljSe poc€itnice na morje (morski
zrak optimalno vpliva na pljuca), ker si cela druzina tega ni mogla privosciti.

Katja (2012): »Edino veckrat sem bila na dopustu, sem hodila poleti ob morje k teti za vec
dni. Vsi si nismo mogli privos¢it«.

Kakovost zivljenja otrok s CF pa ni odvisna le od socialnega statusa druZzine.

73



6.3.8.2 Otroci

Otroci s cistino fibrozo lahko zivijo kvalitetno zivljenje. Gibanje na svezem zraku,

privzgojene navade in disciplina pri izvajanju terapij, zdrava prehrana, Sportna aktivnost,

urejeni bivalni prostori. Obremenjenost in stres starSev se prenaSata na otroka, kar kvaliteto

otrokovega zivljenja poslabsa. Kakovost Zivljenja bolnih otrok povecuje ¢im bolj normalno

zivljenje.
Petra (2012): Vazno je vse to, pa da jim starsi prisvojijo nek stil zivljenja. Mislim, da
je zelo pomembno, da je neka disciplina, rutina. Da se otrok nauci. Ker ne mores ti od
njega pricakovati, ce si ti prej delal z njim inhalacije enkrat, da bo sam delal dvakrat.
Ce ti z njim ne delas na dan, dvakrat na dan, on tega ne bo sprejel. Mislim, da je ta del
discipline za otroka najbolj vazen.

Toni (2012): »Pomembno je, da mu ti da§ ¢im boljSe otroStvo. Da mu das ¢im bolj normalno

VZg0j0.«
Tanja (2012): Ona ima svoje omejitve v njeno dobro. Mislim, da ji je CF ogromno
dala v pozitivnem smislu. To je izkusnja, ki te zelo zaznamuje in spremeni vrednote v
Zivljenju. /.../. Ona ima tudi dobro samopodobo o sebi. Ona sama sebe zelo v redu
vidi. Ima ogromno samozavesti. In tudi pomembno je, da ima kaj za pokazat in se
izkazat. In to je dobro, ker oni to rabijo. Delaj na otroku toliko, da se lahko sam
postavi zase. Jo tudi druzba ne vzame kot pacienta, ampak kot normalnega otroka. Pa
tudi zdaj v Soli kompenzira bolj na racun Sportnika, ne kot otroka s posebnimi
potrebami.

Katja (2012) je hvalezna, da so ji star$i privzgojili dobre navade in jo naucili discipline:
Da ga naucijo, pokazejo inhalacije. Vse ti pride v kri. Da te disciplinirajo. Potem
aktivnosti. Mi smo v hribe hodili. Veliko smo dali na to, da smo bili aktivni. Glede
hrane je tako. Jaz sem zelo zbircna in hrana ni bila zelo raznolika. Nikoli nisem
gledala na kalorije. Je zelo subjektivno. Odvisno od posameznika koliko rabi. To, da ti

pride v kri. Da naredis nekaj zase. To je najbolj pomembno.

Kakovost zivljenja otrok s CF se izboljSuje tudi zaradi bolj kakovostne in celovite obravnave
bolnika na Pediatri¢ni kliniki v Ljubljani.

Mag. Valentina Stefanova (2012): »Dejansko se mi zdi vodenje tima tukaj na kliniki zelo
dobro, sistemati¢no, pregledno. Zelo urejeno. Tudi kvaliteta zivljenja otrok s CF se je
izboljSala za par svetlobnih let v zadnjih letih. Tako, da mislim, da se bo na tem podroc¢ju Se

marsikaj dalo narediti. Ampak mislim, da ze kar lepo tecejo stvari.«
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Majda Ostir (2012): Primerjava iz leta 1995, ko sem jaz prisla, pa leta 2012, jaz
vidim, da je kvaliteta zivljenja vec¢ kot 50 % boljsa, 80 %. Zato, ker otroci zelo hitro
dobijo to podporno terapijo, bistveno bolj uspevajo, bistveno manj so hospitalizirani,
kot so bili vcasih, bistveno bolj sistematicna je ta obravnava, mogoce malo veckrat
morajo priti k zdravniku, pa ja, véasih jih nismo tako pogosto klicali. Ampak tudi
sama obravnava se je spremenila, vlagamo v to, se trudimo, da bi otroke cim bolj

razbremenili in starse. Ampak vcasih pac ne gre.

Kvaliteta zivljenja je odvisna tudi od poteka bolezni. Ob poslabsanjih je kvaliteta zZivljenja

nizja, opaza glavna medicinska sestra za CF Majda OStir (2012):
Je pa vcasih tako, da se kvaliteta Ziviljenja vcéasih izboljsa, ker zacnes gledati druge
stvari. So ti bolj pomembne. In do takrat, ko pride do kaksnega hudega poslabsanja,
kvaliteto cutijo kot dobro. Ko pa pride do poslabsanja, je pa velik problem, sploh ce se
poslabsanje ne popravi. Takrat pa v bistvu Ze sami tej mladostniki zelo to obcutijo,
zelo povejo, da zelijo Ziveti tako kot prej, so lahko bolj s prijatelji Zurali ga, zdaj pa ne
morejo. Takrat pa se zelo vidi, da se zniza kvaliteta, starsi so takrat tudi nemocni

predvsem. Ne vejo, kaj naj naredijo.

6.3.8.3 Starsi
Star$i vedo, da morajo najprej poskrbeti zase, da lahko dobro poskrbijo za otroke. Se si
vzamejo Cas zase, za druZenje s svojimi prijatelji in za Sportne ter druge prostocasne
aktivnosti, Ceprav manj, kot tedaj, ko Se niso imeli otrok.
Toni (2012): »Sem se vcasih ve¢ s Sportom ukvarjal. Ampak zdaj ne morem re¢, da je to
zaradi bolezni, ker sem prvic stars.«
Ajda (2012): »Si tudi vzamem cas zase. Ne prav veliko. Bom rekla, da vedno ve¢. En Cas si
sploh ne upas privoscit. Mislis, da bo kaj narobe. Zdaj si kr vzameva, ja. Tako da greva skupaj
ali pa vsak zase.«
Petra (2012): »Si vzamem cas, ker pac tud taksna sem. Vsak od naju ima cas zase. Moz ima
kosarko, jaz sem hodila na aerobiko. Malo si razdeliva po dnevih. Mislim, da rabis. Malo ¢asa
zase. Tudi ¢e otrok ni bolan, mislim, da rabi$ Cas zase, s svojimi kolegicami.«
Rok (2012): To more bit. Saj pravim. Jaz tako gledam, kot sem Ze prej rekel, da se
zivljenje ¢im manj spremeni. Imava oba starse, ki so super pripravljeni pomagat, tako
da prakticno kadar hoceva, pomagajo. Ta druzaben del Zivijenja se bistveno ni

spremenil. Mogoce ni vse vec tako pogosto. Pred tem sem se ogromno s Sportom
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ukvarjal, pa sem to zdaj malo na stran dal. Ampak to bi dejansko moral, tudi ce bi bila
zdrava. In to je naceloma edina taksna vecja sprememba.
Tanja (2012): »Premalo. Pa to ni problem otroka. Ampak dejstva, da nimam veliko varstva.
Tu je tezko. Ampak to ni kriva bolezen, ampak situacija. Treba pa si je vzeti Cas zase in za

partnerja. Malenkosti so pomembne.«

Vecjo obremenjenost ¢utijo mame, ki so bolj vpletene v nego bolnega otroka, saj z njim

prezivijo ve¢ Casa. S tem imajo izkusnje tudi strokovne delavke na Pediatri¢ni kliniki.
Mag. Valentina Stefanova (2012): Imajo drugacen nacin spoprijemanja. Veliko
veckrat vidis mamo, ki joka, kot oceta. Na zacetku, ob postavitvi diagnoze. Mame so
tiste, ki so najveckrat zraven, oce pac prihaja in odhaja, sploh ce je se en otrok v
druzini. Vecinoma no, sej so tudi drugacne situacije. Vidim ja, drugacne nacine
spoprijemanja. Vecinoma pa se mi zdi, da je mama tista glavna, ki nosi breme in tukaj
tudi veliko delamo na tem, kako strukturirat dan, kako razporediti naloge, da se
razbremeni mamo, da se cela druzina malo strukturira in razporedi, da se vkljuci stare
starse. Da se malo Siri ta mreZa, podporna. Se pa zgodi tudi, da se ocetje Cisto
umaknejo.
Majda Ostir (2012): Sicer smo bili navajeni, da pri kronicnih boleznih malo vec¢
prihajajo matere. /.../ Ampak prav pri otrocih s cisticno je znacilno, da je tako kar
nekaj druzin, kjer hodijo ocetje, nekaj druzin, kjer vedno prideta oba, vecina pa je
tistih, kjer so matere. Po telefonu vec klicejo matere. Tudi za izvide. Ceprav nekatere
druzine pa striktno ocetje. Tako se mi zdi, da si malo delo razdelijo. Matere pac a
priori skrbijo za otroka. Tudi za vse ostale otroke, imajo pac to skrb v glavi. Matere
tudi to toliko prizadene. Nekatere ocete tudi, cCeprav ti enkrat, ko to diagnozo
dojamejo, se odlocijo za aktivni pristop k tej bolezni. Se mi zdi, da sta oba kar aktivna,

tako. Vsaj dokler druzina funkcionira.

Ostirjeva govori tudi o problemu starSev, ki svojega otroka drugim ne prepustijo v varstvo,
ker menijo, da lahko samo oni dobro poskrbijo za njega.
Petra (2012): Mislim, da ja. Bolj iz tega, da smo bolj vpletene. Res je, da sem bila jaz
sedaj leto in pol doma s Katarino. Tako, da meni je bil to 5ok, da morem iti pro¢ od
doma. Ampak sem vedela, da pravzaprav obe to potrebujeva. Mogoce res ta vecja
vpetost. Da se mi je zdelo, da moram jaz vec stvari narediti. Da bom jaz naredila
inhalacije tako, kot je treba. Ceprav vem, da jih prav tako dobro delata tudi onadva.

Ampak ja, mogoce to vecje breme. Ampak, na sreco sva dva. Tako bom rekla.

76



Da so matere bolj vpete v otrokovo zivljenje in nego, ter da otroci v njih vidijo najvecjo oporo

in zaupnike, govorijo izkuSnje polnoletnih bolnic s CF.
Katja (2012): Na zacetku je bilo tako, da diagnoza je bila, da ne bom dolgo. In mama
je mocna in pozitivna in je rekla, da ni Sans. Da ne bo tako. /.../ Mama je vedno dobro
odreagirala. Nic¢ panike ni zganjala in pravi, da se z ocetom nista nikoli kregala glede
tega. Mama je prevzela vse vajeti. Tata je bolj nezen. Ga je bolj skrbelo. Mama je
rekla, bo tako in tako je bilo. /.../ Tako da mi je mama zmeraj res vlivala moc. In
potem sem Sla po njenem pristopu.
Nina (2012): Oce je umrl, ko sem imela eno leto. Mama je bila skoz sama pri tem in
mocnejsega karakterja, kot je moja mama, jaz ne poznam. Osebe, ki bi toliko preneslia.
Tako da smo naceloma kar dobro sfurali na njen racun. Ker jaz bi bila ena mevza v
bistvu. Tako pa je s trdo roko komandirala in tudi kasneje se mi je opravicila, da ni
znala drugace. Ko je tako delala in me prisilila k terapiji, da sem jedla. In to se je
obrestovalo. Ona je oseba, s katero se je tezko pogovarjat. Ni imela prijateljev,
partnerja, se je malo izolirala. Ko je moj oce umrl, je Zivela samo Se zame. Zdaj, ko
gledam nazaj, se mi zdi, da je bila celo malo depresivna. Se je prav izolirala od vseh.
Ni o tem govorila dosti, ker je na to gledala kot na druzinske tezZave, ki se jih ne deli z
drugimi. Ko sem jaz malo odrasla, sem jaz spodbudila, da je treba o teh stvareh malo
govorit. To ni nekaj, da te je sram tega, da je koristno, da nekomu zaupas, da se mu
opres na ramo. Da je koristno, da imas partnerja. Da ni narobe, ¢e gres na kavo, ker
od tega ne bankrotiras. In tudi ona je zdaj precej zrasla, v zadnjih desetih letih. To je
neverjetno. Ker prej se nisva razumele, zdaj pa super funkcionirava.

Majda OStir izpostavlja problem, ki je vezan na vse starSe kroni¢no bolnih otrok, in sicer

dejstvo, da star$i premalo vlagajo vase. Danes strokovni delavci starSe spodbujajo, naj gredo v

gledaliSce, Ce ji zanima, naj se ukvarjajo s Sportom, naj gredo na klepet s prijateljico. Na

Pediatri¢ni kliniki starSem ponujajo psiholosko obravnavo.
Majda Ostir (2012): In leta zelo hitro minejo in ne znas vec tega popravit. Zato imamo
mi tudi psiholosko obravnavo, ki je pa nekateri ne sprejmejo, verjetno ne cutijo potreb,
ker oni pa nimajo tezav. In je zelo pomembno. Psiholoska obravnava, da ti razvijes
nekaj, te metode, da znas sam sebi pomagat in prepoznat svoje tezave. Tukaj je
izredno veliko Se za narediti, se dogaja. Je pa veliko na starsih, seveda s podporo na
zdravstvenih delavcih.

Tako meni tudi psihologinja mag. Valentina Stefanova, ki opaza, da star$i nimajo dovolj

virov pridobivanja energije, vec je trosijo:
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So primeri, ki jih jaz poznam, da so starsi prevec okupirani z otrokom, kar je po svoje
logicno, ker imajo vec dela in je vec tezav in ce je otrok veckrat bolan, so tudi
hospitalizacije, ko se jim Zivljenje pac¢ more ustavit za ta cas, ko so tukaj. So tudi
starsi, ki opazijo, da nekako nimajo nekega svojega Zivljenja. Tudi raziskave kazejo,
da imajo starsi premalo aktivnosti, premalo prostocasnih zadev, premalo si casa zase
vzamejo, vse je zares vezano na druzino in otroke.

Kljub temu se star$i zavedajo, da morajo poskrbeti tudi zase.

Ajda (2012): »Mora$ poskrbeti zase, da lahko poskrbi§ tudi za otroka. Sem na svoji kozi

obcutila, kako to je, ¢e ne poskrbis zase. In si en siromak, res. Prav ni¢ ne more$ od sebe dati.

Samo Se razdrazljiv si, izCrpan, jezen, zalosten.«

Majda OStir ima s starSi dobre izkusSnje: »Drugafe pa star§i so mocni. Jaz imam zelo

pozitivne izku$nje s temi druzinami. Po vecini zelo optimisti¢ni, zelo dejavni, zelo sodelujoci

in prijazni. In tudi otroci tako po vecini tudi sodelujejo.«

6.4 Interpretacija empiri¢nih rezultatov

Pred desetletji je bila otroku, ki se je rodil s cisti¢no fibrozo, ze v zibelko polozena teza, da ne
bo dozivel 25 let Zivljenja. V danaSnjem Casu se po zaslugi bolj kakovostne obravnave otrok s
cisti¢no fibrozo, podaljSuje Zivljenjska doba bolnikov, saj lahko doZivijo starost, imajo svoje
otroke in celo vnuke.

Zivljenje s kroni¢no bolnim otrokom je tezko, tako za stare kot za otroke. V pri¢ujoéem
poglavju bom strnila rezultate analize intervjujev s starSi kroni¢no bolnih otrok, polnoletnimi
bolniki s CF, ki so podali pogled na otro$tvo in izkuSnje iz sedanjosti (dva izmed
intervjuvancev sta ze dozivela izkusnjo presaditve pljuc) ter eksperti na tem podro¢ju.
Diagnoza cisti¢ne fibroze je obicajno postavljena v prvem letu otrokovega zivljenja, lahko
tudi kasneje, odvisno od intenzitete bolezenskih znakov. Pri otrocih so prvi znaki kaSelj,
pocasno pridobivanje telesne teze in sluzasto ter smrdece blato. Mojim sogovornikom so
zdravniki diagnozo cisti¢ne fibroze postavili pri starosti od dveh mesecev do dvanajst let, kar
je precej velik razpon. Pojavljale so se opisane tezave, ki so bile pri intervjuvanih starSih ze
razlog za skrb, stres in utrujenost.

Hospitalizacijo in soocenje z diagnozo so star$i sprejeli razlicno. Ob sporo€anju novice so
prisotni pulmologinja, glavna medicinska sestra in oddel¢na psihologinja. Novica o bolezni je
sporocena previdno, s pozitivno naravnanostjo. StarSi dozivljajo paleto razli¢nih Custev, kot

prvi odziv pa so znacilni Sok, Zalost, solze, jeza, zanikanje, razoCaranje, presenecenje,
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napadalnost, olajSanje in obcutki krivde. Vse to so dozivljali intervjuvanci v moji raziskavi.
Podobno opisuje Trtnik (2007, 495-498), da se obdobje Soka pojavi po spoznanju, da je otrok
kroni¢no bolan, kar lahko traja dlje ¢asa (ve¢ mesecev ali let).

Po prvem Soku se starsi z boleznijo soocajo na razli¢ne nacine. Tudi med partnerji obstaja
razlika. Vsak bolezen sprejme na svoj nacin. Star$i so Cutili potrebo, da o bolezni govorijo s
svojimi starSi — predvsem mamo in najblizjimi prijatelji (iskanje socialne opore); zaskrbljeni
so bili zaradi dejstva, da je bolezen neozdravljiva in se podzavestno zavedali minljivosti
otrokovega Zivljenja. Nekateri so sami pri sebi iskali reSitve, s pozitivno naravnanostjo
sprejeli nastalo situacijo. V veliko pomo¢ starSem v fazi soocanja so izkusnje drugih, ki so
prezivljali podobno situacijo, zato v Sloveniji temeljni steber opore v tem smislu predstavljata
Drustvo za cisticno fibrozo in spletni forum, ki deluje v okviru druStva. Nekateri lazje
anonimno nastopijo, napisejo svoje tezave in stiske. Tako Mohlman Berge in drugi (2004, 86—
89) kot problem v druZzinah s kroni¢no bolnim otrokom izpostavljajo napor pri menjavanju oz.
prehajanju vlog, kjer je Gibson (Mohlman Berge in drugi 2004, 88) ugotovil, da so se starsi v
svoji obicajni starSevski vlogi po bolezni pocutili zelo negotove in so pomo¢ iskali pri drugih
starSih kroni¢no bolnih otrok.

Star$i kroni¢no bolnih otrok tako po postavitvi diagnoze cisti¢ne fibroze naenkrat izgubijo do
tedaj varne koordinate vsakdanjega zivljenja. V prvih trenutkih se ne znajdejo najbolje in
skrbi jih, kako bo v prihodnosti. Analiza intervjujev je pokazala, da starSe skrbi, kako bodo
ziveli oni in kako njihovi otroci - obdobje vrednostne krize in faza iskanja (Trtnik 2007).
Intervjuji so pokazali, da starSi otrok s cisticno fibrozo, pa tudi strokovni sogovorniki, kot
najvecje stiske v druzini izpostavljajo dejstvo, da otrok ni zdrav in najbrz nikoli ne bo,
organizacijo vsakdanjega Zzivljenja (sluzba, prosti Cas, dopust), vprasanje drugega otroka,
otrokovo prihodnost (Solanje, zaposlitev, druzina), odnos s partnerjem, birokratske tezave v
zvezi z urejanjem statusa in pomoci. Kot sem povzemala v prvem delu naloge, sta Wong in
Heriot (2007, 345-350) v raziskavi starSev otrok s cistino fibrozo pisala o pozitivnih
(zaupanje v zdravljenje, zaupanje vase, osredotoenost na problem, iskanje informacij, iskanje
socialne podpore) in negativnih nacinih (depresivno prilagajanje, zapiranje vase, zanikanje,
preveliko upanje in krivda) soocanja z boleznijo. Podobno so se z boleznijo soocali starsi v
moji raziskovalni nalogi. Kot sta ugotavljala Wong in Heriot (2007, 345-350) so starsi
sprejemali dejstvo, da ima njihov otrok cisticno fibrozo, iskali socialno in instrumentalno
oporo in situacijo pozitivho osmi$ljali. Rezultati moje analize niso pokazali izrazitih
negativnih nacinov sooanja z boleznijo, kot so na primer zanikanje, uporaba substanc,

izogibanje situaciji. Trtnik (2007, 495-497) pise o razli¢nih obdobjih in fazah soocanja, in
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sicer si sledijo obdobje Soka, obdobje vrednotne krize, faza iskanja, obdobje realne krize, faza
adaptacije in faza orientacije. Zaradi nizkega Stevila sogovornikov tega ne morem
posplosevati, vendar je videti, da so tudi starSi, s katerimi sem se pogovarjali, preziveli
podobne faze.

Najvecje breme je v zacetku zagotovo vednost, da je bolezen neozdravljiva, vendar breme
neozdravljivosti sprejmejo v ¢asu soocanja in se z njim sprijaznijo. Kljub temu pa nikoli ne
izgine popolnoma. Obcutek krivde zaradi bolezni otroka se pri starSih pojavi, vendar razumno
razmi$ljajo o tem problemu in se zavedajo, da na genetiko nimajo vpliva. Se pa pojavljajo
vprasanja v smislu »Zakaj ravno midva?«, zato so tako pomembni odkriti in odprti pogovori
med partnerjema, kar poudarja tudi Juul (2010, 28).

Z boleznijo in nego otroka so bolj obremenjene mame, o ¢emer govorijo tudi v intervjujih.
Bolj so vpletene v otrokovo Zivljenje in bolezen, saj z njim prezivijo vec Casa. Se pa danes
pregledov pri zdravnikih in sre¢anj v sklopu DruStvo za cisticno fibrozo udelezujejo tudi
ocetje. Analize intervjujev polnoletnih bolnikov so pokazale, da otroci mamo vidijo kot
najvecjo oporo in so z njo bolj povezani (za pogovor, oporo, nasvet). Tudi druge raziskave so
pokazale (Mohlman Berge in drugi, 2004), da so v veliki stiski predvsem matere, ki so bolj
kot oCetje obremenjene z anksioznostjo in depresivnimi simptomi. Star§i morajo biti vzor
otrokom in tudi so, lastnim stiskam navkljub — ucijo jih pozitivnega pogleda in skrbi zase, saj
je analiza pokazala, da se otrokovo dojemanje bolezni razvije iz izkuSen;j starSev. Jesper Juul
pravi (2011, 29), da otroci obcutijo materino razpoloZenje in Custva, kar pomeni, da materin
stres obcutijo in reagirajo tako, da psihi¢ne tezave pokazejo na fizi¢ni ravni (npr. zavracanje
hrane). Enako je z obcutkom krivde. Otroci so »neznansko obcutljivi za obcutek krivde pri
svojih starSih in si zelo logicno mislijo: ¢e moja mama zaradi mene dozivlja obcutek krivde,
je to gotovo zato, ker misli, da tak, kakrSen sem, nisem v redu« (Juul 2011, 29).

Del intervjuja s star$i bolnih otrok je bil izveden loceno, saj sem na ta nacin Zelela od starSev
izvedeti (brez pritiska partnerjeve prisotnosti), kako se pocutijo v partnerskem odnosu.
Analiza je pokazala, da partnerja podobno cutita in opredeljujeta odnos. Ugotavljam, da se
odnos med partnerjema po rojstvu otroka s cisti¢no fibrozo spremeni. Sprememba je odvisna
od vrste razmerja pred otrokovim rojstvom oz. pred postavitvijo diagnoze. Pari, ki so imeli
trden odnos pred odkritjem diagnoze, so ga ohranili in Se poglobil. In obratno, par, ki pred
boleznijo otroka ni dobro funkcioniral, je zaSel v krizo in moral poiskati strokovno pomoc.
Vzroki za spremembe v odnosu, ki jih navajajo intervjuvanci, so iz€rpavajoci vsakdanjiki in
nega otroka, zaradi Cesar so star$i utrujeni, ne najdejo Casa zase in za partnerja. OcCetje se

lahko pocutijo odrinjene, saj mama ves svoj ¢as posveca bolnemu otroku. Problem v druzinah
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s kroni¢no bolnim otrokom, ki ga Mohlman Berge in drugi (2004, 89) navajajo, je
zadovoljstvo v zakonu. Avtorja naStevata raziskave, ki kazejo na upad zadovoljstva v zakonu
v druzinah, ki imajo otroka s cisti¢no fibrozo, zaradi pomanjkanja komunikacije, spolnega
zivljenja, problemi pa lahko nastanejo tudi pri nacrtovanju drugega otroka. V enem primeru
moje raziskovalne naloge partnerja zelita Se enega otroka, ki pa ga bosta skrbno nacértovala s
pomocjo genetskih testiran;.

Najvecjo oporo starsi iS€ejo pri partnerju, star§ih (predvsem mami) in najboljsih prijateljih. Ti
so tudi prvi izvedeli za otrokovo bolezen in so ob njih od samega zacetka. Od njih prejemajo
custveno oporo (pogovor, razumevanje), fizicno pomo¢ (pomoc¢ pri gospodinjskih opravilih,
varstvo otroka) in finanéno pomoc. Z boleznijo otroka starsi seznanijo tiste, s katerimi prihaja
otrok v stik ( sorodniki, prijatelji, v vrtcu, v Soli). V vec€ini primerov so prijatelji in sorodniki
razumevajoci ( npr. ne prihajajo na obiske, ¢e so bolni ipd.).

Analiza je v primeru obravnavanih druzin pokazala, da imajo zdravniki s starsi in z bolniki
korekten in profesionalen odnos. Vedno so od zdravniskega osebja dobili dovolj informacij in
vzpostavili dober tok komunikacije. Zdravniska skrb je tako mocna, da imajo starSi osebne
kontakte zdravnikov v primeru nujnega nasveta, oskrbe.

Poudariti zelim eti¢ni problem, ki sem se ga v raziskavi dotaknila in sicer obvescanje starSev
o vzrokih nastanka cisticne fibroze, predvsem pri bliznjih sorodnikih, ki so v rodni dobi in si
zelijo otrok. Obstaja moznost testiranja in moznost preprecitve nastanka cisticne fibroze.
Intervjuvanci o tem sorodnike obvescajo in ti nasvet vzamejo kot dobronameren, medtem ko
strokovne delavke na Pediatricni kliniki poudarjajo, da starSe s tem (vsaj na zacetku) ne
obremenjujejo in jih k temu ne spodbujajo, ker mislijo, da gre za (pre)hud poseg v zasebnost.
Dejstvo je, da se s predhodnim testiranjem lahko bistveno zmanjSa moznost nastanka cisti¢ne
fibroze. Pulmologinja dr. Marina Praprotnik poroca, da so v Kanadi z moZnostjo testiranja, t.i.
yscreaninga«, pri vseh parih (ne samo pri tistih, ki imajo genetsko obremenjenost s cisti¢no
fibrozo) za Cetrtino zmanjsali Stevilo obolelih. Raziskave so pokazale, da so matere o bolezni
obvestile najprej svoje matere, informiranje se je nadaljevalo z verigo komunikacij do SirSe
druZine, skoraj vedno pa so matere obvestile sorodnike v rodni dobi (Coates in drugi 2007,
626).

V vsakdanje zivljenje druzin z otrokom, ki ima cisti¢no fibrozo, pridejo dolo¢ene obveznosti,
ki jih starSi postopno rutinizirajo. Del vsakdanje rutine so inhalacije, fizioterapije, jemanje
zdravil, jemanje kreonov med hranjenjem in ¢im bolj aktivno prezivljanje prostega ¢asa na
svezem zraku. StarSi otroke ucijo discipline in reda, ker se zavedajo, da bodo otrokom na ta

nacin privzgojili za obvladovanje bolezni nujne navade ter tako ohranjanje dobre kakovosti
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zivljenja v mladostni$tvu in odrasli dobi. Omejitve, ki jih star§i spoStujejo, so na primer
izogibanje krajem in prostorom, kjer je velika verjetnost izpostavljenosti virusom in
bakterijam. Pri hranjenju in izvajanju terapij sem nasla dve vrsti meril — starSi popuscajo, da
bi dosegli ucinek ali so bolj zahtevni, ker se zavedajo, da morajo svojega otroka nauciti reda
in discipline, ¢e naj dosezejo ucinek. Podobno sta ugotavljala tudi Mohlman in Patterson
(2004, 86-89), ko piSeta o starSevskih odzivih, ki se gibljejo med skrajno permisivnostjo in
za$¢itniSkim omejevanjem.

Kakovost zivljenja otrok s cisti¢no fibrozo intervjuvanci oznacujejo kot dobro, zavedajo se
pomena izvajanja vseh ustreznih terapij, gibanja na svezem zraku, urejenih bivalnih razmerah,
kakovostnega prehranjevanja, privzgojenih navad in discipline, Sportnih aktivnosti.

Da pa star$i dobro skrbijo za bolne otroke in pri tem vzdrzujejo visoko kvaliteto zivljenja,
morajo najprej poskrbeti zase, Cesar se zavedajo in si ¢as zase tudi vzamejo (s prijatelji, za
Sportne aktivnosti). Energijo morajo pridobivati, ne je le troSiti. Morajo imeti obcutek
zadovoljstva, koristnosti (v enem primeru je mati izrazito ponosna na lastno poklicno delo).
Starsi imajo dodatne stroske, povezane z otrokovo boleznijo, predvsem gre tu za inhalator. Ta
je subvencioniran, a pogosto ne ustreza bolniku, ki za boljSo terapijo potrebuje drugacnega, za
kar je potrebno doplacilo. Doplacati je potrebno tudi vsa popravila in redne preglede
inhalatorja. Finan¢no zahtevni so $e hrana, prehranski dodatki, doplacila za nekatera zdravila,
potni stroski, privatno varstvo, pripomocki za masazo in ostali pripomocki za boljse izvajanje
terapij, ki pa si jih vsi ne morejo privosCiti. Analiza je pokazala, da imajo starSi tezave z
reSevanjem birokratskih zadev (pisanje vlog, pritozb). Pogosto le najbolj iznajdljivi dosezejo
svoje. Dogaja se, da o pravicah in statusu druzin z bolnim otrokom odloc¢ajo ljudje, ki bolezni
sploh ne poznajo.

V primeru raziskovanih druzin se je potrdilo, da na kakovost zivljenja otrok s cisti¢no fibrozo
vpliva socialno ekonomski status druzine. Ta vsekakor ni odlo€ilen pri zdravniski obravnavi
otrok s cisti¢no fibrozo, pomembno pa vpliva na vse druge vidike oskrbe. Druzine z nizjim
socialnim statusom bolnemu otroku ne morejo vedno omogociti najboljSega bivalnega okolja
(bivalnih prostorov), dodatnih fizioterapij, medicinskih pripomockov, placljivih prehranskih
dodatkov, alternativnih nacinov lajSanja simptomov (bioenergetik, homeopat in druge oblike
terapij).

Pomemben dejavnik vpliva na kakovost Zivljenja pa so tudi angaziranost, iznajdljivost,
izobraZenost starSev, sodelovanje v druStvu, branje, raziskovanje in iskanje informacij po

spletu, komunikacijske kompetence starSev, kar bi lahko imenovali kulturni kapital starSev.
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7 SKLEP

V magistrskem delu sem s pregledom teoreticnih izhodiS¢ in triangulacijsko Studijo treh
primerov druzin skuSala odgovoriti na zastavljeno raziskovalno vprasanje, kako otrok s
cisti¢no fibrozo v Sloveniji spremeni zZivljenje in delovanje druzine.

Z analizo v raziskovalni nalogi ugotavljam, da se Zivljenjski ritem druzine s kroni¢no bolnim
otrokom spremeni, kar je bilo pricakovati, zanimalo me je, kako in na katerih podro¢jih
druzinskega Zivljenja. Star§i morajo sprejeti dolo¢ene zahteve otroka, omejitve in dolZnosti.
Ule pravi (2003, 85), da »izku$nja kroni¢ne bolezni postavi pod vprasaj ustaljene nacine
vsakdanjega Zivljenja in nadine doZivljanja sebe«. Zivljenje ni veé taksno, kot je bilo pred
rojstvom bolnega otroka in postane negotovo ter manj predvidljivo. Rojstvo otroka s kroni¢no
boleznijo prizadene starSe in druge ¢lane druzine. Sprejemanje bolezni in proces soocanja z
njo je za druzino dolgotrajen.

Druzina predstavlja »naravni vir spoprijemanja s stresom, ki ima kljucno vlogo pri
vzdrzevanju dusevnega in fizi€nega zdravja ¢lanov« (Falloon v Trtnik 2007, 493). Tako naj bi
druzina ob stresnih situacijah razporedila svoje moci, na koli¢ino stresa pa vplivajo tudi
izkuSnje izven druzinskega zivljenja. Druzine, ki sem jih raziskovala, imajo v vsakdanjem
zivljenju veC stresnih obremenitev, kar je posledica drugacne organizacije vsakdanjega
zivljenja, povecCane skrbi za otroka (zdravstvena poslabsanje, vsakodnevno hranjenje in
terapije) in pomanjkanja Casa za prostocasne aktivnosti, pa tudi vedenja o neozdravljivosti
otrokove bolezni ter skrbi, kako bo z njegovo prihodnostjo.

Ule pise (2003, 88), da so kroni¢ni bolniki stigmatizirani in se to »kaze predvsem v odnosu
drugih ljudi do kroni¢nih bolnikov«. Prav tako poudarja (2003), da se ljudje do kroni¢no
bolnih ljudi ne obnaSajo v skladu z njihovim druZbenim poloZajem, zato se mora bolnik
nenehno pretvarjati in igrati igro, kjer se navzven kaze kot normalna oseba. Menim, da v
druzini s kroni¢no bolnim otrokom to stigmo dojemajo in cutijo starSi, jo tako rekoc
prevzamejo nase, da bi jo otrok manj obcutil. Jesper Juul (2010) pravi, da se star$i kroni¢no
bolnega otroka zacnejo spraSevati, kaj so naredili narobe, da je njihov otrok bolan, ter zakaj se
je to zgodilo prav njim. »Tisto, kar je bolece pri kroni¢ni bolezni, niso samo in predvsem nove
zivljenjske ovire in tezave, ampak obcutek popolne drugacnosti, izvzetosti, kar lahko vodi v
sekundarno prostovoljno izolacijo in osamitev« (Ule 2003, 87). Druzina pogosto ¢uti ob¢utek
prikrajSanosti in krivi¢nosti zivljenja, kar privede do stigmatizacije. Ta vse preve¢ pogosto
ovira koristne stike s preostalimi ¢lani lastne druZine in drugih socialnih skupnosti. »Clovek,

ki se pocuti krivega, se postopoma izolira od drugih in vse ve¢ pozornosti in energije usmerja
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v svoje krivdne obcutke, namesto da bi skrbel za lastno in druzinsko dobrobit« (Juul 2010,
28). Zato je pomembna odkritost z vsemi ¢lani druzine. Prav komunikacija, odprt pogovor je
reSitev, ki pomaga osebni rasti in s katerim se reSujejo problemi. Podobno velja tudi za
primere druzin, ki sem jih raziskovala. Ugotovila sem, da se starSi pocutijo stigmatizirane in
da se kulpabilizirajo. Tega ne priznajo neposredno, posredno pa se v njihovih dejanjih in
dozivljanju otrokove bolezni (predvsem v zacetni fazi soocanja z boleznijo) kaze tudi obCutek
stigme, povezane s krivdo. Ule namre¢ piSe (2003, 89), da prevpraSevanja samega sebe
kazejo, »kako stigmatizirani sprejemajo moralno dimenzijo, vpleteno v kolektivno predstavo
o bolezni. /.../ Stigma namre¢ potisne posameznika v polozaj nedoraslega subjekta, ki mu
nekaj manjka do priznanja normalne ¢loveskosti«.

StarSa kroni¢no bolnega otroka ne smeta izgubiti stika s svojo individualnostjo, ne smeta pa
tudi pretirano poudarjati normalnosti (bolezni oz. stanja) otroka. Tedaj bi ljudje postali
nezaupljivi, »saj bi s tem postala stigma Se ocitnejSa in bi oseba dozivela Se ve¢ ponizanj«
(Ule 2003, 88). Druzine kroni¢no bolnih otrok spremljajo tudi negotovosti — kako bodo ljudje
sprejeli bolezen, kako se bo spremenilo njihovo zivljenje, ugled v druzbi, kako bodo
premagovali ovire in teZave, ki spremljajo doloceno bolezen. Omenjene stiske so se v analizi
pokazale kot breme in negotovost, s katero se starSi spopadajo.

Novljan pise (Trtnik 2007, 497), da je v procesu soocenja z boleznijo otroka pomembna tudi
faza normalizacije in locitve, saj star$i zacnejo upostevati tudi sebe, intenzivnost Custev se
zmanj$a in starSa se zavedata, da morata otroka nauciti samostojnega Zivljenja. V tem pogledu
je moje raziskovanje pokazalo, da starsi veliko vlagajo tudi vase, ohranjajo socialno mrezo,
predvsem pa otroke ucijo discipline in reda, za kar so starSem polnoletni bolniki zelo
hvalezni. Z analizo ugotavljam, da starsi otrok s cisticno fibrozo ohranjajo medsebojni odnos,
kot so ga imeli pred teZko izkusnjo. Wong in Heriot (2007) piSeta, da se bolni otroci s cisticno
fibrozo, pa tudi njihovi starSi sreajo z razlicnimi stresorji. Danes star§i obcutijo manj
depresije in bojazni, to pa lahko pripiSemo predvsem napredovanju zdravljenja cisti¢ne
fibroze in dobre informiranosti o novih moznostih lajSanja bolezni.

Delovanje druzine s kroni¢no bolnim otrokom se spremeni, potrebne so prilagoditve na vseh
podro¢jih delovanja. »Kroni¢na bolezen otroka v druzino prinese velike spremembe, vendar
to ni nujno razlog, da takSna druzina ne bi skusala ziveti kolikor toliko obi¢ajnega in polnega
zivljenja.« (Juul 2010, 5) To ugotavljam tudi v pric¢ujo¢em magistrskem delu. Starsi si zelijo
¢im bolj normalnega in polnega zivljenja in se zanj tudi trudijo.

Ugotavljam, da je komunikacija v druzini, med partnerji in otroci, med clani razSirjene

druzine, prijatelji in zdravniskim osebjem (kar predstavlja glavne socialne opore) aktivna in
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odprta. V povezavi s tem se konflikti reSujejo razmeroma uspesno, tok informacij je
dvosmeren. Menim, da je izjemnega pomena ozaveSCanje druzinskih ¢lanov glede cisti¢ne
fibroze otroka, predvsem o nastanku in poteku bolezni. Druzinski ¢lani v rodni dobi se lahko
testirajo in preprecijo, da bi tudi sami imeli otroka s cisticno fibrozo.

Izpostavim lahko $tiri vidike vpliva na kakovost Zivljenja otrok s cisticno fibrozo v Sloveniji.
Prvi vidik je zdravstvena oskrba otrok, ki je za vse enaka (vsi bolniki imajo enako obravnavo,
prejmejo enako oskrbo in zdravila). Drugi vidik je vpliv starSev, ki s svojo voljo lahko
pripomorejo k boljSemu Zivljenju otrok. V tem primeru gre za zeljo, iznajdljivost, vztrajnost,
mo¢ in pogum starSev. Ne govorimo o materialnih stvareh, ampak o angaZziranosti starSev, ki s
svojimi dejanji poskrbijo za bolj kakovostno zivljenje svojega kroni¢no bolnega otroka
(izvajanje terapij, skrb za ustrezno prehrano, gibanje na svezem zraku). Na to je vezan tretji
vidik, kjer so pravne moznosti bolnikov s cisticno fibrozo in njihovih druzin sicer enake za
vse, pomembno pa je, kako spretni in iznajdljivi so posamezniki pri sprejemanju in reSevanju
le teh. Cetrti vidik je socialni status druzine, ki lahko vpliva na kakovost Zivljenja. Za
kakovostno zivljenje niso pomembni le prvi trije omenjeni vidiki, temvec tudi socialno-
ekonomski polozaj druzine, dostop do pomembnih dobrin, kot so urejeni bivalni prostori,
dodatne fizioterapije, placljivi zdravniSki pregledi, alternativni nacini zdravljenja, po€itnice na
morju, prehranski dodatki, boljsi inhalatorji in ostali pripomocki za izvajanje terapij.

Podobne spremembe v delovanju druzine z otrokom, ki ima cisti¢no fibrozo dozivljam tudi
sama kot sorodnica otroka s cisticno fibrozo. Osebno se me najbolj dotakne eti¢ni problem
sporo¢anja vzrokov za nastanek bolezni pri sorodnikih, o ¢emer sem ze pisala. StarSa (v
osebni izkusnji) sta z vsemi sorodniki, za katere sta predvidevala, da si v bliznji prihodnosti
zelijo otrok, odprto spregovorila o bolezni in jih pozvala na testiranje. Midva s partnerjem sva
testiranje uspesno prestala. Cutim, da je bila to moja dolznost do (takrat §e) nerojenega otroka.
Obstaja tveganje, obstajajo moznosti za preprecitev bolezni — zakaj bi tvegala?

Zelela bi si, da bi bila podobna raziskava opravljena na ve¢jem $tevilu druzin. Pomanjkljivost
moje naloge je premajhna zajetost druzin, kjer bi se lahko pokazal vecji razpon razli¢nih
odnosov med partnerjema, pa tudi izbor druzin, ki se do sedaj Se niso soocile s hujSimi
zdravstvenimi zapleti in daljSimi hospitalizacijami. Menim, da bi to pomembno vplivalo na

rezultate dojemanja in dozivljanja cisti¢ne fibroze pri starSih bolnih otrok.
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PRILOGE

PRILOGA A: Intervju z druzino 1

MAMA PETRA

Kako bi na splosno opisali odnos med vami in partnerjem pred rojstvom otroka oz. pred
postavitvijo diagnoze CF?

Midva sva bila, preden se je Katarina rodila porocena Ze par mesecev. Skupaj sva sedaj Ze
deveto leto. Katarina je bila nacrtovana. Preden sva postala par, sva bila dobra prijatelja.
Mislim, da sva ustvarila trdno zvezo, ki pa se je spremenila po rojstvu. Najprej tako, kot se
vsaka, ko dobis otroka, potem pa absolutno zelo.

Ali imate obcutek, da ste se s partnerjem dovolj pogovarjali ali so reci ostale zamol¢ane?
Se mi zdi, da sva se znala pogovarjat. Ampak na Zalost je bilo tako, da je tudi pri mozu bila
izkusnja, ko je umrl oce in da so se oni v druzini zaceli bolj pogovarjati. Tudi midva sama sva
se precej pogovarjala, absolutno pa manj, kakor sedaj. Manj sva govorila o custvih, ki jih
véasih malo skrijes. Pri taksni izkusSnji pa ne mores vec skrivat stvari.

Potem se je rodil otrok, spremeni se Zivljenje Ze samo po sebi. Pa vendar ste vi morali
skozi tezko izkus$njo. Kako so vam povedali za diagnozo CF?

Najprej bi povedala to, da je bila nama ta diagnoza tako ... Hvala bogu, da smo nekaj nasli.
Ker to se je 3 mesece vieklo. 3 mesece ves, da je z otrokom nekaj narobe, vendar ne ves kaj.
Vidis, da otrok je, vendar se ne redi. Na tej tocki sva se tudi midva sama pritiskala en na
drugega, kaj delamo narobe. Potem decembra, tisti december je bil peklenski, ko je prisla
diagnoza je bilo najprej olajsanje, da koncno vemo kaj je narobe in lahko pomagamo. Glede
same diagnoze en zdravnik ni Zelel nic povedati, potem pa je prisla v sobo zdravnica, ki sem
jo videla prvic in zadnjic in je rekla: »ooo, vi ste pa tisti, ki cakajo diagnozo cisticne fibroze«.
In midva sva bila sokirana. Potem gre moz takoj na telefon, vtipka cisticna fibroza in je samo
rekel naj obljubim, da ne bom tega brala. Pol po enem tednu smo pa tocno izvedeli kaj to je in
je bilo veliko lazje. So pa bili vsi zdravniki strogo profesionalni, razen tiste prve zdravnice.
Kaksni so bili prvi ob¢utki po postavitvi diagnoze?

Prva misel je bila tista egoisticna: zakaj se je to zgodilo meni? Pa jeza, Zalost. Brala sem
potem eno knjigo in ti res potem zalujes za zdravim otrokom. Ko pa gres cez to, je pa zelo
lazje. Pol leta po diagnozi je bilo res tezko. Potem se pa kar navadis in vidis, da ta ritem pa ni
tako zelo tezak. Ker vidis, da je otrok zdrav, da napreduje. Pa gre.

Kako ste si pomagali?
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Jaz sem clovek, ki veliko razcisti sama pri sebi. Ampak tukaj sem videla, da ne bo slo. Tako da
z mozZem sva se veliko veliko pogovarjala, s svojimi starsi tudi. Pa tudi na sreco imava taksne
prijatelje, s katerimi sem se lahko pogovarjala. Naredila sva si en krog ljudi, katerim sva
povedala, tistim ni¢ ne skrivamo, s tistimi se normalno pogovarjamo. Oni gledajo Katarino
tako kot je in oni so tudi veliko pomagali. Je izjemno pomembno, da imas ti en krog. Tudi v
bolnici je k meni vsak dan hodila psihologinja, s katero sva se veliko pogovarjali o cisto
drugih stvareh. Ampak sedaj, ko gledam nazaj vidim, da mi je takrat zelo veliko pomagala.
Ali se vam zdi, da ste imeli v tistih prvih trenutkih dovolj partnerjeve opore ali ste si je
Zeleli Se vec?

Absolutno sem imela veliko oporo v partnerju. Veliko sva se pogovarjala. Tudi kasneje sva si
sama rekla, da hvala bogu, da sva bila tak par, kot sva bila. Pa tudi, ¢e sva to sedaj prezZivela
greva lahko naprej.

Kako ste v sebi sprejemali bolezen otroka?

Najprej tisto olajsanje, da ves kaj je narobe. Da obstajajo zdravila, ki bodo pomagala.
Vseeno pa imas v sebi tisto neizreceno, da ni ozdravljivo, da ne obstaja zdravilo in ali bo
sploh kdaj. Takrat, ko bo moj otrok zZe velik ali takrat, ko bo se majhen.

Se vam zdi, da zmorete, imate energijo, vam gre dobro? Ali ste pogosto Custveno in
fizicno preobremenjeni?

Kakor kdaj. So kaksni dnevi, ko bi lahko samo jokal. So pa dnevi, ko imas tisto motivacijo in
videla sem, da sem se zacela veliko manj sekirat zaradi kaksnih drugih stvari oziroma se mi
zdijo druge stvari zelo nepomembne. In tudi, ko koga srecam, zdaj se zdi to malo grdo receno,
ampak zacne teziti glede svojih majhnih problemckov si recem, daj no. Tvoj otrok je zdrav. Ta
princip. Véasih se mi zdi, da je to ena vrsta obrambni mehanizem.

Zaradi Cesa se Cutite preobremenjeni?

Meni to predstavlja hranjenje, hrana. Zato, ker nas otrok je tak, da hrana je brez veznega
pomena in mi se igramo in jemo eno uro. Hrana me je najbolj zrla, ker tocno vem, da ce otrok
ne je in je podhranjen so okuzbe bolj pogoste in je to zacaran krog. Fizioterapije, inhalacije
in ostalo das v dnevni urnik in se tega kar navadis. To je stvar, ki jo delas in tega se drZis.
Velik breme pa je absolutno ta misel, da je stvar neozdravljiva. To je stvar, ki jo imam vedno
tu nekje, ki je vedno. Tudi, ko kaj pozabis. Ampak mislim, da se bo scasoma stvar popravila in
da Se nisem toliko dalec, da bi to lahko tudi odmislila.

Imate obcutek, da se vi bolj obremenjeni kot partner?

Mislim, da ja. Bolj iz tega, da smo bolj vpletene. Res je, da sem bila jaz sedaj leto in pol doma

s Katarino. Tako, da meni je bil to Sok, da morem iti pro¢ od doma. Ampak sem vedela, da
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pravzaprav obe to potrebujeva. Mogoce res ta vecja vpetost. Da se mi je zdelo, da moram jaz
ve¢ stvari narediti. Da bom jaz naredila inhalacije tako, kot je treba. Ceprav vem, da jih prav
tako dobro delata tudi onadva. Ampak ja, mogoce ta vecje breme. Ampak na sreco sva dva.
Tako bom rekla.

Katera custva najpogosteje dozivljate, kaj obCutite v vsakodnevnem Zivljenju?

Absolutno so mesana custva. Pride dan, ko si Cisto na tleh. Ampak ta mesana custva v bistvu
zdaj zZe prevladujejo pozitivna. Prve pol leta je bilo grozno, ker pozabis tudi eden na drugega
kakor par. Zdaj pa mislim, da smo vsi trije malo drugace zaziveli. Ker vidiva, da héerka dirka
naokrog, si pozitiven. Pa tisto neko dodatno energijo ti da. Veselje do Zivijenja je absolutno.
Si Zelis to izkoristiti.

Kako se spoprijemate/soocate z boleznijo?

Sama sem relativno aktivna bila na tem forumu, sem tudi kaksno stvar povprasala na forumu,
ampak sem vedela, da slovenski forum ni tako ziv. Mi je pa veliko laZje, ko slisim tudi druge
zgodbe. Prebiram angleski forum, kjer najdem kar precej odgovorov na moja vprasanja. In to
mi da neko dodatno energijo. Sem tak tip cloveka, ki rabi povezavo z drugimi. Tako, da
drustvo je za moje pojme ena najboljsih stvari.

Pridete v situacijo, ko imate obCutek, da morate Custva dati ven iz sebe? Kako si
pomagate?

Uf. Ja. Jaz si z jokom. Sem clovek, ki se moram pac izjokat, svoja custva. Tako, da so vcasih
to megativna, vcasih pozitivha ampak kakorkoli sem veliko prejokala. Ampak tega se ne
sramujem ker vem, da ko se zjokam, pridem nazaj v ravnovesje.

V tezkih situacijah ljudje tudi radi izgubimo potrpljenje. Se vam kdaj zgodi, da se
prepirate — tudi o zadevah povezanih z boleznijo vajinega otroka?

Ja, absolutno. Mogoce obicajno jaz prehitro odreagiram za kaksSno stvar po nepotrebnem.
Véasih eksplodiram in na to nisem ponosna. Jaz mislim, da tisti par ki se ne skrega vse tisci v
sebi. Midva nisva par, ki bi se na veliko skregala, spraskala, karkoli.

Znata tudi reSit te spore?

V treh cetrtinah oz. 90 %. Kaksna stvar pa absolutno vcasih zastane.

Kako si delita vloge? Sta dogovorjena, kdo je za kaj odgovoren?

Kar se tice Katarine sva kar zelo. Recimo imava svoje »dolznosti« tako v narekovajih. Recimo
kadarkoli je bil on doma, je on Katarino previjal. Tako nenapisano pravilo. Ja, imava v bistvu
zadolZitve razdeljene. Se pa zgodi, da tudi malo zamenjava.

Si s partnerjem vzameta kakSen dan samo zase?
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Vedno vec. Na zacetku sva bila vedno z njo. Potem pa sva ugotovila, da je seveda tudi zelo
dobro, da Katarina gre v varstvo, da pozna tako moje kot njegove starse in je pri vseh
domaca. Potem pa sva si rekla, da bova enkrat na leto, glede na to na Katarina ne more iti v
toplice, bova $la enkrat na leto. Katarina bo §la na pocitnice, midva pa v toplice. Se prej
morava pa starse naucit fizioterapije in inhalacije... Ampak ja (smeh). Vzameva si cas.

Se je vajin odnos spremenil zaradi ¢ustvene preobremenitve, mogoce poglobil?

Jaz mislim, da sva kar naenkrat odrasla in sva poglobila ta najin odnos. Nama se zgodi, da
vcéasih niti ni treba, da o kateri stvari kaj poveva drug drugemu pa tocno veva za kaj se gre.
Ali pa razmisljava o istih stvareh naenkrat. Se mi zdi, da sva zelo poglobila odnos.

Si vzamete Cas tudi zase? Za Sport, prijateljice?

Si vzamem cas, ker pac tudi taksna sem. Vsak od naju ima cas zase. Moz ima kosarko, jaz sem
hodila na aerobiko. Malo si razdeliva po dnevih. Mislim, da rabis malo casa zase. Tudi ce
otrok ni bolan, mislim da rabis cas zase, s svojimi kolegicami.

Ste kdaj v stiski pomislili na pomo¢ psihologa?

Razen takrat v bolnici, ko sem se s psihologinjo pogovarjala. Drugace ne. Pa mogoce, ce zdaj
gledam nazaj bi bilo boljse, ce bi jo. Mogoce tako en drugega malo manj obremenjujes. Se mi
zdi, da tudi v Sloveniji to Se ni tako zelo ponotranjeno. Je Se vedno en tabu, ce gres k
psihologu.

Ste dobili ob¢utek, da je CF ali otrok ki ima CF nek tabu, stigma?

Zaenkrat ne, pa mogoce Se nismo tako dalec¢. Ne vem, kako bo s tem, ko bo sla v vrtec. Ker
zaenkrat je CF v krogu nase druzine in najozjih prijateljev. Sicer pa upam, da ne. Zdaj sva jo
namenoma dala v varstvo privat. Zaenkrat kaksne stigme Se nismo obcutili. Zeliva si in delala
bova tako, da bo Katarina ¢im bolj navaden otrok kot ostali. Edino kar bo treba izpostavljat
bodo ti kreoni in to v vrtcu. Problem je, ker je to tako redka bolezen da ljudje ne vedo za kaj
se gre. In upam, da nam bo uspelo.

Nekateri viri v literaturi navajajo, da se pri dednih boleznih ljudem pojavlja obc¢utek
krivde. Ne gre za slabo stvar, saj se ljudje v tako teZkih ¢ustvenih situacijah podzavestno
obtoZujejo in nekateri avtorji pravijo, da gre za normalen in moZen nacin
spoprijemanja z boleznijo, prebolevanja ali mogoce del Soka. Obcutek krivde vsak
izmed nas véasih obc¢uti v razli¢nih situacijah. Ste kdaj obcutili kaj podobnega? Ste o
tem razmisljali?

Ja krivda je, absolutno. Mislim krivda, pa bolj obcutek, da kako sva lih midva tista izmed 21

ljudi, ki imava to. In zakaj hudica je to ravno med tistimi 25 % mozZnosti. Obcutek krivde pa
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je. Ampak pac, to moras cez dati. Se ne obremenjevat s tem, ker drugace te to lahko pokoplje.
Ampak dejansko nisi kriv. Ne ves, to je genetika na katero pa res nimas vpliva.

OCE ROK

Kako bi na splo$no opisali odnos med vami in partnerjem pred rojstvom otroka oz. pred
postavitvijo diagnoze CF?

Pred rojstvom otroka sva bila skupaj 7 let. Razumela sva se fajn, super. Veliko sva potovala.
Tudi sva nacrtovala kdaj je cas za druzino. Tako, da vsak je tudi imel cas za svoje prijatelje,
za svoje aktivnosti. Tako da iz tega vidika je bilo super.

Ali imate obcutek, da ste se s partnerjem dovolj pogovarjali ali so reci ostale zamol¢ane?
Precej sva se pogovarjala. Odkrito sva se pogovarjala o vsem, predvsem o tem kar se naju
obeh tice.

Potem se je rodil otrok, spremeni se Zivljenje Ze samo po sebi. Pa vendar ste vi morali
skozi tezko izkuSnjo. Kako so vam povedali za diagnozo CF?

Najprej je bilo tezko sprejet, seveda. Se je bilo treba s tem soocit. Prej sem imel izkusnjo, ko
mi je oce umrl in poznam te svari, ki pridejo v toku zivljenja. Tako Ze takrat sem v bistvu Ze
sklenil dolocene stvari, sprejel in Sel s tem naprej. Sprejel to zZivijenje. S tem Zivis. Vseeno pa
gres za tem, da zase in za bliznjega delas tiste prave stvari. Dejansko te to ne bremeni ampak
gres s tem naprej. Jaz sem takrat tudi Zeni predlagal, da moramo pac Ziveti Zivljenje kot bi ga
tudi drugace Ziveli. Edina razlika je, da moramo izvajat te obveznosti — inhalacije, terapije...
Malo bolj pozorni biti na te stvari. Da ravno vseh stvari ne moremo delat. Ampak sprejela sva
pac odlocitev o tem, da skusamo c¢im vec delat stvari, ki jih tudi ostali pocnejo. Da ne bo
Katarina zivela s tem... Ne smem tega, ne smem tega... Ampak da bo tocno vedela, da to
lahko. Tudi je ne misliva omejevati pri vsem.

Kaksni so bili prvi ob¢utki po postavitvi diagnoze?

Bil je sok. Veliko Zalosti. Jezen nisem bil, ker dejansko na to nimas vpliva. Jaz sem itak Sel
takoj pogledat kaj to sploh je. Ker njej so zZe prej nekaj povedali da sumijo na CF ampak sem
Jji rekel, da naj ne bere kaj to je dokler ni potrjeno. In tega se je tudi drZala. Sva pa vedela, da
je to Se neozdravljivo. Dolocena sprememba v zivljenju. Tako, da smo potem lepo pocasi do
tega prisli. Zase vem, da od takrat, ko so namignili pa do trenutka, ko so nam uradno
postavili diagnozo sem nekak jaz Ze to sprejel. Ce to ni, super. Ce pa bo, pa bomo to sprejeli.
Kako ste si pomagali?

Ker predvsem Zena je bila cele dneve z hcerko in je videla kako je boga... Potem sem jaz

videl, kako je Zena boga in sem hotel predvsem njej pomagat. Jo pocasi pripravit na to, da
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mogoce pa bi tako hudo. Da se s tem da Zivet. Najprej, prve par dni sem se na Zeno fokusiral.
Ji skusal ¢im bolj pomagat.

Kako ste v sebi sprejemali bolezen otroka?

V prvi fazi sem se definitivno pogovarjal s prijatelji. Pa to, da sem z njimi Sel ven, da sem to
dal z glave. Kar se pa mene samega tice imam pa eno dobro lastnost, da sem velik optimist in
jaz vedno kakrsen Sok se v Zivljenju zgodi recem pac, do tega je prislo. Zdaj pa ali bos
pesimist in bos zacel: joj zakaj se je to meni zgodilo, jaz pa po navadi zacnem planirat kako
bo to vplivalo na moje Zivijenje. In potem naredim nek plan in se s tem soocim. Ze takrat, ko
smo $li iz bolnice, ko je bila diagnoza postavljena sem jaz rekel super se bomo imeli, vse bo v
redu. Edino kar je spremembe v tem tekocem zivljenju. Vemo, da moramo delat inhalacije in
terapijo. Dlje ¢asa nam vzame in je zjutraj takoj ura 10 preden vse naredimo. Ampak to je
edino taka sprememba, ki jo jaz opazim. Kar se tice vseh ostalih stvari se mi zdi tako zelo
super.

Se vam zdi, da zmorete ali ste pogosto ¢ustveno in fizicno preobremenjeni?

Zdaj po pravici povedano imam tudi zelo zahtevno sluzbo. Sem utrujen in veliko mislim da to,
sem obremenjen, ce se stanje poslabsa ali ce se bliza kaksna viroza. Sicer pa ne. Se tudi zelo
dobro pocutim, ko pridem domov. Ce pa cel paket skupaj vzamem. Ja, je tezko. Delo, tam
moras biti 100 %.

Imate obcutek, da je Zena bolj obremenjena s temi stvarmi?

Ja seveda. Ampak kakor sem Ze povedal, se mora vsak zase soocat s tem. Ce bi se ona
pogovarjala se bova pogovarjala in tudi njej skusam pomagat kolikor se da. Ampak iz dneva v
dan je vsak sam posameznik, ki s tem Zivi in se sooca. Ampak zdaj naju to ne ovira, sploh pa
ne v najinem razmerju. Zaradi tega se je morda celo se poglobil.

Se je v tem ¢asu Ze spremenil odnos do same bolezni, sprejemanja diagnoze?

Odnos do bolezni se v tem casu ni spremenil ampak poglobil. Mogoce tako, da sva pozorna
na spremembe in skusava takoj reagirat. Vcasih se je tudi Ze zgodilo, da sva poklicala ali
poslala elektronsko sporocilo zdravnikom. Tukaj je kot pri vsaki bolezni. Vidis, da je tukaj
pomembna sama preventiva, inhalacije in zdravila. Drugic pa je to, da ko opazis bolezenske
znake znas reagirat. Na tak nacin se tudi res da s to boleznijo Ziveti brez vecjih Sokov.

Se s partnerjem lahko odprto pogovarjata?

Med tednom je tezje. Tako jaz pridem domov ob Sestih. Potem pogosto ni casa za resne
pogovore. Si pa med vikendi vzamemo cas za izlete, sprehode in takrat se posvetimo en

drugemu.
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V tezkih situacijah ljudje tudi radi izgubimo potrpljenje. Se vam kdaj zgodi, da se
prepirate?

Ja seveda. Saj logicno je, da je tezko. Logicno je, da vcasih en ali drug nima potrpljenja vec.
Ampak jaz bi rekel tako, da ti prepiri konec koncev ne vplivajo na zivljenje ampak vplivajo in
se ticejo trenutne situacije, trenutne potrebe. Npr. oba sva zmatrana in nekdo mora za
Katarino poskrbeti in narediti inhalacije. Potem se vedno dogovoriva, da bo vsak dan nekdo
drug naredil to. Se dogovoriva. Prepiri so pa tako, kratkorocne narave.

Kako si delita vloge? Sta dogovorjena, kdo je za kaj odgovoren?

Skusava se ja. Naceloma ji Zena daje jest, zato ker prehrana je pomembna in jaz sem opazil,
da pri meni slabse je. Zena je to malo tezje sprejela, ampak s¢asoma smo videli, da je to res.
Prislo je do tega, da Katarina pri meni ni hotela veliko jesti. Ne vem zakaj ampak mogoce je
Zena na zacetku to razumela, kot da se meni ne da. Potem pa je videla, da je to res. Mava en
sistem, da za vikende ko sva oba doma si vsak dan en spocije. Naceloma sobote jaz in nedelje
ona. Sicer pa se sproti prilagajava in en naredi kosilo, drug inhalacije. Se znava dogovoriti.
Si s partnerjem vzameta kakSen dan samo zase?

To more bit. Saj pravim. Jaz tako gledam, kot sem Ze prej rekel, da se Zivljenje ¢im manj
spremeni. Imava oba starse, ki so super pripraviljeni pomagat tako da prakticno kadar hoceva
pomagajo.

Se je vajin odnos spremenil zaradi ¢ustvene preobremenitve ali mogoce poglobil?

Zdaj tako, ce na hitro povzamem. Trenutno glede na to, da je zdrava je razlika samo tista ura
inhalacij. Tako, da kar se tega tice, ce je vse normalno. Jaz mislim, da jaz osebno svoj cas
skusam porazdelit med vse. Zdej ali se je poglobil najin odnos. Na dolocen nacin se je. Kar se
mene tice, mislim da sva si blizu, ker morava bit. Saj Katarina rabi oba. Véasih gledas po
televiziji, beres in vidis da druzine, véasih prav zaradi teh stvari, bolezni, razpadejo. Ker niso
mocni. Ker ne sprejmejo svojega dela odgovornosti. Tako, da jaz tle skusam bit z Zeno kar se
da dobro. Odnos zaradi otroka se je seveda poglobil, na drugem podrocju pa mogoce ni tako
kot bi bilo, ce bi bila zdrava, kar je logicno.

Si vzamete dovolj ¢asa zase, za Sport, prijatelje?

Ta druzaben del zZivijenja se bistveno ni spremenil. Mogoce ni vse vec tako pogosto. Pred tem
sem se ogromno s Sportom ukvarjal pa sem to zdaj malo na stran dal. Ampak to bi dejansko
moral tudi, e bi bila zdrava. In to je naceloma edina taksna vecja sprememba.

Ste kdaj v stiski pomislili na pomo¢ psihologa?

Jaz, kot sem zZe omenil, znam sam nekak iz teh situacij in se posvecam tistemu, kar je bolj

pomembno. Tako da zaenkrat Se nisem zacutil neke potrebe. Do tega bi najbrz prisio v
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primeru, da se z Zeno tako skregava, da ne bi slo. Jaz na te stvari gledam tako, da ne grem cez
neko mejo.

Nekateri viri v literaturi navajajo, da se pri dednih boleznih ljudem, ¢eprav niso krivi
pojavlja obcutek krivde. Obcutek krivde vsak izmed nas v€asih obcuti v razli¢nih
situacijah. Ste kdaj obcutili kaj podobnega?

O tem sem razmisljal tako, v oddaljenih mislih. Pride do nepredvidene situacije na katero res
nisi imel vpliva. Treba se je s tem soocit. Saj neprijetno je. Ves za naprej kako bos reagiral.
Ves pac, da ce si Zelis Se kaksnega otroka, da bos malo bolj previden, da bos opravil vse teste
in to je vse kar lahko naredis. Treba se je posvecat temu, da otrok ¢im bolje zivi, da je cim
bolj zdrav, da ima c¢im boljse pogoje, da se normalno razvija. To se mi zdi veliko bolj
pomembno, kot pa se obremenjevat s tem zakaj in kako je do tega prislo in kaj bi lahko
naredil.

MAMA PETRA IN OCE ROK

Komu ste najprej povedali za bolezen vaSega otroka?

Petra: Jaz sem moji mami. Jaz sem z njo vsak dan po telefonu govorila.

Rok: Jaz sem tudi mami. Potem sva se zmenila, da bova najboljsim prijateljem povedala.
Potem sva se odlocala komu povedat komu ne. Zdaj sva pa v bistvu se toliko soocila s tem, da
poveva vsakemu. Ok, tistim, ki se jih ne tice, ne poveva.

So sorodniki/prijatelji odprti za informacije o otrokovi bolezni?

Petra: Ja ta krog oZjih prijateljev je res to sprejel, tako, tudi zdaj je Ze tako, da se prej
pogovorimo, Ce so vsi zdravi, da se dobimo na obisku ipd. Sva jim razlocila tisto osnovo, ki jo
morajo vedeti. Pa tako eni so se kar dobro tudi pozanimali.

S kom se lahko o bolezni in Zivljenju z bolnim otrokom najve¢ pogovarjate, mu zaupate?
Petra: Jaz se recimo z mojo prijateljico pa z mojo mamo. Oni dve sta od vsega zacetka
vpletene v to in tocko vse vesta.

Ste se o tem pogovarjali tudi z zdravniki, sestrami?

Petra: Ja meni se zdi, da sta v Ljubljani dr. Praprotnikova in Dr. Brecelj odprta za te stvari.
Pa tudi osebna pediatrinja je super tako da imava popolno razumevanje stvari.

Kdo vam najbolj pomaga pri vsakdanjih opravilih, vas tolazi, se z vami veseli?

Petra: Ja torej mama, najboljsa prijateljica.

Imate stike s starsi otrok s CF?

Petra: Imamo, vendar ne veliko. To je v bistvu bolj tako, preko foruma. Privat pa ne. Pol smo

pa tako, ko govoris o tem izvedeli, da od mozZevega brata sodelavec ima otroka s CF, od
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sosolca kolega ima puncko s CF. Potem, ko to poznas si na te stvari bolj pozoren. Recimo
stvar, ki je mene znervirala, pa me Se zdaj znervira, so registrske tablice s CF.

Vam je Drustvo CF v pomoc¢? Na kakS$ne nacine vam pomaga?

Petra: Ja takoj so nama pomagali. Nama so takoj na zacetku zavrnili dodatek za nego. Tako
da Slavka, predsednica drustva nama je bila zZe na tej strani zelo v pomoc. Nama je pomagala
pri pritozbi, pri vsem. In tudi sedaj kar koli sva imela sva se lahko obrnila na njo.

Rok: Drustvo imajo tudi zato, ker z dolocenimi stvarmi se prvic soocas, sploh z
birokratskimi... in ti pomagajo. In to da neko dodano vrednost.

Petra: Ta srecanja in predavanja, ki jih organizirajo so pa tudi neprecenljiva. Tam ko smo
bili v Banovcih. Meni je bilo fajn in v spodbudo, ko vidis tam otroka starega 12 let pa je z
njim Se vedno vse kar v redu. Tako da, vidis da se da.

Veliko je stroskov. Menite da bi morala drZava na tem podroc¢ju Se veliko storit?

Petra: Absolutno. Grozno je, da se moramo kregat za vsak cent, pisat pritozbe. Da moramo
ob vsem tem kar imamo Se pritozbe pisat in tako naprej. Se mi zdi, da nimajo posluha za take
stvari. Ne vem kaj bo, ko bo prislo ven zdravilo, ki ga bo potrebno placati. Raje ne pomislim
do katerih zdravil ona sploh ne bo prisla, ker zZivi v Sloveniji in ne v Angliji ali Ameriki.
Midva sva se zZe pogovarjala ali bi se selili kdaj enkrat v prihodnosti. Prav zaradi tega.

Rok: V bistvu je to, da se imamo Slovenci za socialno drzavo, smo pa socialna drzava samo
za zdrave ljudi. Ne pa za bolne.

Ste po postavljeni diagnozi odS$li nazaj v sluzbo?

Petra: Delam krajsi delovni cas. Prejsnjo sluzbo sem imela zelo naporno. In si sedaj ne
predstavljam, da bi morala iti nazaj tja delat. Zdaj pa tako, da so ravno razpisali delovno
mesto za skrajsani delovni cas in to meni odgovarja. Zdaj delam v zdravstveni ustanovi in na
zacetku nisem povedala, da ima h¢i CF, ker nisem zelela, da bi bil to dejavnik plus ali minus.
Zdaj delam nekaj tednov, potem pa bom povedala.

Kdo med tem pazi otroka? Obiskuje vrtec?

Petra: Midva sva varusko dobila po priporocilu. Je absolventka defektologije. In sva ji tudi
takoj povedala. Sla sva na odprte karte, povedala kaj je s Katarino. Vse inhalacije in
fizioterapije sva dala nase, ker sva rekla zdaj za zacetek naj bo to tako. Je pa zZe sprasevala
kako se kaj dela. Kar se tice hrane je tako zelo dosledna. Res sva zelo zadovoljna.

Tudi glede dajanja kreonov?

Petra: Ne s tem ni tezav, ker ona je delala tudi Ze v razvojnem vrtcu, kjer so druga zdravila in
je navajena. Tako da se ni ustrasila.

Kaj pa Katarina? Ima teZave z jemanjem kreonov, inhalacijami, terapijami?
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Petra: Po moje je tako majhna zacela, da je v bistvu Ze sprejela. Kreone jemat ni problem,
inhalacije pa odvisno od dneva. Nam je pa tudi fizioterapevtka rekla naj imamo v mislih, da
ne delamo inhalacij npr. vedno ob risankah, ker je bila ena puncka v bolnici in ni hotela
delati nicesar dokler niso prinesli pravih risank. Tako, da midva se trudiva tako, da véasih so
risanke, véasih pa ne.

Se je zaradi bolezni mogoce spremenil materialni poloZaj druZine? Imate veliko stroSkov
povezanih z boleznijo?

Petra: Ja pri nama je bilo. Tudi to da sem jaz vmes izgubila sluzbo, tako da pri nama se je to
poznalo.

Rok: Bolj je vplivalo to, da je izgubila sluzbo.

Petra: ReSevalo naju je to, da sva vedno dajala na stran stvari, denar za Katarino. Pa na
sreco imava starSe. Ker inhalator je bil precej drag.

Kateri pa so bili najvecji stroski povezani z boleznijo?

Petra: Ti pediasuri, ti dodatki k prehrani, aquadeks. Pa tudi taksno varusko placujes, ker jo
drugace ne bi.

Rok: Zdaj zaenkrat je se kar no. Sam potem, ko bo malo starejsa se to da kaj spremeniti. Je
problem, ker o teh stvareh odlocajo ljudje, ki CF sploh ne poznajo.

Petra: Zdaj sem dobila odobreno visji dodatek za nego, vendar za eno leto. Potem bo spet
borba in bom morala prilagati izvide. Prvic, ko so zavrnil dodatek so obrazlozili, da je
Katarina v redu. Mislim, kaj tebi ni jasno.

Rok: Potem je ta vest, kar draga stvar. Zdaj ali si jo bomo lahko privoscili ali ne. Lahko ga
kupis tudi v Sloveniji ampak so bili zdravniki tako proti njej, da nimamo sans. Tudi ce bi si jo
Zeleli, ni Sans po moje, da bi nam jo odobrili. To ne pomeni, da s tem nehas delat
fizioterapijo, ampak, da ti ena stvar Se dodatno pomaga.

Ste morali biti iznajdljivi, vztrajni, samoiniciativni, da ste nasli vso pomo¢, ki vam
pripada?

Petra: Ja. Veliko pomaga drustvo. Moras se znajti tudi sam. Midva sva Ze takoj dobila
zavrnjeno dodatek za nego in sva se pritozila. Ampak 50 % ljudi pa se mogoce ne pritozi. In
drzava prispara. Ne midva sva sklenila, da greva pa do konca. Mislim, na mene se lahko
spravijo na mojega otroka se pa ne bodo. Oziroma na mojemu otroku ne bodo sparali. Je pa
mogoce res tezko tistim, ki pa ne poznajo angleskega jezika. Na njihovem forumu sem veliko
brala. Ali pa se ne znajo znajti na internetu.

Rok: Ali pa ¢e so manj izobrazeni, se tudi na ljudi ne znajo obrnit. To je splosen problem.
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Slavkina pot je bila po moje kar trnava, ker je bila prva v Sloveniji, ki se je s tem borila.
Glede na takrat je izborila veliko stvari. Marsikatera stvar je sedaj prihranjena. Tega se niti
ne zavedamo.

Petra: Ja na zacetku ni bilo nic.

Se mogoce zgodi, da si ne morete privosciti vsega, kar bi si Zeleli? Bi si Zeleli privosciti Se
vec?

Petra: Bi ane (smeh). Ampak sej konec koncev, Ze ko otroka dobis se ti zZivljenje spremeni.
Zdaj razlika ni tako velika. Lahko bi Se veliko prisparali, ampak midva sva rekla, da ne bova
varcevala pri varnosti — avto sedezi so taksni kot morajo bit. Potem si npr. za dopust
privosciva manj. Ampak to ni vse povezano z boleznijo ampak pac s spremembo Zivljenja, ko
pride otrok.

Rok: Midva sva prej veliko potovala in ce ne bi imela Katarine bi najbrz vsako leto bila okoli.
Edino to spremembo sva si recimo sedaj naredila. Crtava stvari, ki niso primerne za
Katarino. Prilagodiva dopuste Katarini. Bomo pa, ko bo malo zrasla Se vedno $li okoli. Ne v
drzave, kjer ni poskrbljeno za higieno, bomo sli pa Evropa, Amerika.... Saj svet je velik.
Naceloma se poskusa ¢im manj spremeniti.

Ob vseh stroskih, o katerih smo govorili, imate ob¢utek, da druzina, ki ima recimo manj
prihodkov, otroku ne more nuditi ustreznega bivalis§¢a, kakovostne hrane? Ima otrok
manj moznosti za dobro Zivljenje, kljub CF?

Petra: To po moje 100 % vpliva na bolezen. Neurejeno bivalisce, ni osnovnih stvari. Saj smo
gledali po Tedniku kako ena punca s CF zivi z mamo v eni hisi. Grozno. Potem je Se vec
krivde. Nevem.

Rok: Sploh, ce gledas te najbolj zalostne zgodbe. Otrok. Oce, ki je odsSel. Z mamo v enem
bloku, v kletnem stanovanju. Potem se zamislis in reces: sej mi smo bolni ampak imamo vsaj
urejene razmere, tako da kar se tega tice smo v plusu.

KakSne izkuSnje imate z zdravniki?

Petra: Pozitivne. Edino lani na srecanju CF je gospod prisel predstavit vest in ga je en
zdravnik iz Slovenije tako zbombandiral. Prav neprofesionalno.

Rok: Pa se vedno je tako s tem ali zdravili, da mnenje samo enega zdravnika, ki pride na visji
nivo zasenci in premaga mnenja vseh ostalih. Gre za zdravje 100, 200 ljudi. Sej ne gre za to,
da se ne strinja s tem, da so rezultati boljsi. Ampak recimo gre za to, za cas, da otrok lahko,
ko je vecji to sam pocne, se igra. Sedaj pa moras biti vedno z njim. To me jezi. Da tega npr.

ne razume. In njegovo mnenje potem vpliva na vse bolnike. Zdravniki, ki nas obravnavajo so
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strokovni. Tudi ce je kdaj kaksno butasto vprasanje odgovorita. Tudi osebna pediatrinja je
super.

Dobite dovolj informacij o poteku bolezni, zdravljenju?

Petra: Ja, mislim da ja. Zdaj v Angliji imas npr. svojo osebno medicinsko sestro, ki ti je na
voljo za svetovanja. Tu je niti ne potrebujemo. Imamo pa vse informacije.

Ste kdaj poskusili druge oblike zdravljenja (homeopatija, bioenergija)?

Petra: Bioenergija. To je bilo takrat, ko Se nisva vedela kaj ji je.

Rok: Smo pa Se potem nekaj $li in so rekla da je v nekem energetskem ravnovesju. Najbolj se
gre z dobro voljo skozi. Jaz sem Ze po naravi, kar se teh stvari tice bolj skeptik. Jaz verjamem
malo tem stvarem, samo spet Ce je genetskega izvora ne mores prevec vplivati. Mogoce ce se
kdaj stanje poslabsa. Mogoce. Ne bo pa to odpravilo bolezni.

Kako se pocutite, ko more otrok na redni pregled?

Petra: Na preglede hodiva oba. Na preglede za CF greva absolutno skupaj. Da oba slisiva in
da oba veva zakaj se gre. Ce slisi eden, pove drugemu na drugacen nacin, in pa si mogoce
malo bolj ¢ustven in tako.

Rok: Edina razlika je, da ona bere forume jaz pa jih ne, ker nimam casa. Zdi se mi, da
zdravniki med seboj dobro sodelujejo.

Ste bili po postavljeni diagnozi Se kdaj v bolnici?

Petra: Bili smo enkrat. Pred poletjem. Samo na antibiotiku. Vedeli smo zakaj gremo, za koliko
casa gremo in ni bilo stresno.

Koliko ¢asa dnevno porabite za izvajanje fizioterapije, inhalacij, jemanje zdravil?

Rok: Ja pol ure zjutraj, pol ure zvecer za inhalacije. Zdaj, ¢e bi bila Katarina zdrava kaj
drugega kot inhalacije se najbrz ne bi niti spremenilo, je prvi otrok in ostalo delas kot si se
nekak nauci. Hrana je pomemben del dneva, ampak bi bilo isto najbrz pri zdravem otroku.
Ampak to so vse ce-ji.

Kako otroku postavljate meje? Mu dovolite ve¢?

Rok: Ne. Zdaj mislim, da ne. Da bomo imeli meje. Bomo pa videli kako se bomo prilagajali.
Dolocene stvari najbrz ze sama po sebi ne bo mogla pocet. Zdaj pa tudi tako koliko ji bova
kaksno stvar pustila, da bo ona zacela izkoriscat to stvar.

Kaj pa glede hranjenja?

Rok: Ja so dvojna merila recimo. Pri Zeni mora sedeti za mizo in je. Medtem ko midva malo
pogoljufava, da vec poje, ker sem Ze povedal da pri meni slabse je. Ali pa ona ji ne pusti dude

pri inhalacijah. Jaz pa véasih. Tako. Skusamo samo c¢im bolj kvalitetno vse skupaj delat.
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Petra: Bile so ene raziskave koliko starSev izvaja fizioterapijo in so bili rezultati, da samo 60
%. To nama tudi ni bilo jasno. Kako lahko. To je najina dolzZnost.

Rok: To je prav egoizem. Zakaj bi se pol ure zamudil s terapijo, ce lahko ne vem, grem na
pivo. Glede inhalacij in terapij sva pa striktna. To pa res. Mogoce da sva v enem letu trikrat
zamudila, ampak to Cist zato ker smo prepozno prisli domov. Ce ne to, pa vsaj potem na
kratko kaksno fizioterapijo naredimo, vsaj da je nekaj.

Ste z bliZnjimi sorodniki kdaj govorili 0 moZnostih pojava cisticne fibroze pri njihovih
otrocih?

Petra: Svetovala sva jim, da preden se odlocijo za otroke naj grejo na teste. Vsaj bratje in
sestre.

Je kdo Ze opravil testiranje?

Rok: Ne. Vsi so mlajsi. In mislim, da se jih Se ne zadeva toliko, kot bi se jih, ce bi razmisljali
Ze o druzini. So bili odprti za pogovor. Razumejo. Obe druzini sta bolezen sprejeli. Razen
starih starsev. Moja stara mama je v domu in ji nismo niti povedala. K njej notri na obisk ne
bomo $li zaradi vseh bolezni, ki so tam. Zunaj pa. Bomo $li poleti na obisk, da poklepetamo.
Da vidi Katarino. Zdaj s samo boleznijo pa je ne bomo obremenjevali.

Razmisljate o drugem otroku?

Petra: Ja, absolutno. Bova pazljiva. Sva bila na genetskem svetovanju in sva sklenila, da
samo enega otrocka s cf-jem ne bova imela. Za drugega se lahko naredi, da je zdrav. Ne le za
naju, seveda da je vse ok zaradi otroka in zaradi Katarine. Definitivno pa bova imela Se
enega otroka. Ko bo ta otrok iz plenic (smeh). Vsekakor pa se s CF-jem ne bomo hecali. Ze
zaradi Katarine in novorojencka. Ne tako zaradi sebe. Ne smemo biti egoisticni. Otrok bo
zivel s to boleznijo. To treba razumet.Res je, da si ne Zelis se enega otroka s CF, ampak pa
tega ne bi zamenjal za ni¢ na svetu. To je pa ena krat ena. Cf-jevcki so borci in otroka
definira karakter, ne pa bolezen.

Danes je tako na sploSno v Sloveniji za bolnike, vsaj otroke s CF dobro poskrbljeno.
Imajo celovito oskrbo na PK, drustvo dobro deluje, osve$¢a. Se vam zdi, da je Se kaj, kar
bi lahko izboljsalo Zivljenja ljudi s CF?

Rok: Moznost za izboljsave je povsod. Na pediatricni zdaj je v redu. Ne predstaviljam si, kako
je bilo véasih. Zdaj si v karanteni. Vcasih tudi kaksna medicinska sestra striktno se tega ne
drzi. Meni je edino to ja malo strasljivo, da bi medicinske sestre morale biti malo bolj
striktne. Mogoce malo vec medijske prepoznavnosti. O drugih boleznih vsi govorijo. V drustvu
jaz mislim, da se zelo dobro dela. Potem je spet to kaksno bo razumevanje s strani zzzs. To so

spet stvari na katere dejansko nimamo vpliva. Odvisno od ljudi ali je tam nekdo, ki ima
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kaksno izkusnjo in situacijo razume, ali je tam kaksen robot, ki mu je vseeno in se na njega ne
mores zanesti. Jaz bi rekel, da je zelo dobro. Lahko bi bilo Se boljse, ampak ce bo na temu
ostalo bo zelo dobro.

Najbrz se zavedate, da inhalacije, dobri obroki, gibanje na zraku otroku lahko
omogocijo Se boljSe Zivljenje?

Petra: Vazno je vse to, pa da jim starsi prisvojijo nek stil zivljenja. Mislim, da je zelo
pomembno, da je neka disciplina, rutina. Da se otrok nauci. Ker ne mores ti od njega
pricakovati, ¢e si ti prej delal z njim inhalacije enkrat, da bo sam delal dvakrat. Ce ti z njim
ne delas na dan, dvakrat na dan, on tega ne bo sprejel. Mislim, da je ta del discipline za
kvaliteto otroka najbolj vazen. Edino kar me recimo skrbi je pa to, da ne bo na koncu razlika
med mojim otrokom in drugim otrokom v tem, da ce si bova midva lahko privoscila zdravila
bo moj otrok bolj zdrav kot pa otrok v druzini, ki si ne bo mogla privosciti. Ali pa da bo lih
obratno. Da ne bo njeno zdravje odvisno od mojega financnega stanja. Je pa tisti obcutek, da
ves, da obstaja zdravilo in da si ga ne morem privosciti in je tam, pa sebe stradam, da bi
lahko njej dala. Ta del je po moje najbolj grozen za ljudi. Jaz mislim in upam, da bo to nekoc
zdravstvo omogocilo. Da bodo vsa zdravila dostopna. Ce je v ustavi zapisano, da ima vsak
pravico do zdravja tudi to pase zraven. Kakorkoli obrnes.

Bolezen otroka ne sme zaznamovati. Ga tako tudi vzgajate?

Rok: Ja. Jaz mislim, da ce ti otroku reces , da zato ker imas CF ne smes tega in tega delati,
da je to samo zato ker se starsem ne da. Bomo videli. Je pa res, da danes je tako, jutri je pa
lahko vse drugace.

Petra: Na zacetku sem jaz tudi razmisljala. Ti imas zdravega otroka in ga vzgajas. Pri 20 pa
postane narkoman. In takrat se moras tudi soocit. Ampak kaj narediti? So tudi druge oblike.
Upajmo samo, da bodo c¢im dlje zdravi. Zdaj sva zacela tudi naglas tako govorit, da
transplantacija pljuc nekje obstaja. Ker vem, da mojo mami je kar Sokiralo. Ampak to je
realnost in tega pac, se bomo mogli s tem soocit takrat ko bo. Ampak toliko, da ves ze vnaprej
da lahko do tega pride.

Rok: Najhujsi je ta, dnevni sok. Zves neko informacijo, ko tocno ves, da ti bo spremenila
Zivljenje.

Petra: Midva sva zdaj to stvar sprejela. Ne ves pa kako bos reagiral, ko bo prislo do vecjega
poslabsanja. Mas pa nekje tam zadaj te stvari, da se enkrat v prihodnosti mogoce bodo

zgodile.
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PRILOGA B: Intervju z druZino 2
MAMA AJDA

Kako bi na splo$no opisali odnos med vami in partnerjem pred rojstvom otroka oz. pred
postavitvijo diagnoze CF?

Otrok je bil nacrtovan. Ampak najina veza je bila zelo mlada Se. Po enem letu skupnega
Zivljenja sva zanosila. In ja bila sva polna pricakovanj. Mogoce je bila Se zelena veza, nisva
Se bila tako utecena, tak izbrusen par. Cisticne fiborze pa nisva poznala. Ze otrok je bil velika
sprememba. To je bil pa kar Sok.

Ali imate obcutek, da ste se s partnerjem dovolj pogovarjali ali so reci ostale zamol¢ane?
Sigurno. Ja. Je bilo zamolcano. Ker je bil Se tako nov odnos in nisva se Se tako dobro
poznala. Od tiste faze zaljubljenosti sva takoj trescla na ena realna tla. Nisva Se znala Cist
funkcionirat.

Potem se je rodil otrok, spremeni se Zivljenje Ze samo po sebi. Pa vendar ste vi morali
skozi tezko izkus$njo. Kako so vam povedali za diagnozo CF?

Takrat je bil res hud sok. In naju je razdvojilo to. Nekako nisva znala skupaj stopit. Bil je sok
tudi za SirSo druzino in tezko je bilo res. Sploh, ko nimas niti predstave kako bo. Nacin na
katerega sva izvedela je bil zelo Sokanten. Ce bi vedela jaz takrat na zacetku, da bo otrok
funkcioniral tako lepo kot sedaj funkcionira, potem bi bila bolj mirna. Takrat pa nisem. Se mi
je Zivljenje kar nekak ustavilo. Seveda vsa vprasanja. Zakaj imas to izkusnjo in tako naprej.
Midva sva se oddaljila takrat. Nisva znala in tudi iz¢rpala sva se zelo od samih skrbi in negi
tega otroka. In ja, v bistvu sva sla skoraj narazen takrat. Dve leti po rojstvu se je samo krhal
odnos, samo oddaljevala sva se. Potem sva poiskala v tistem trenutku pomoc in zdaj trdo
delava na odnosu, da so napredki. Ceprav ni vec tako hudo, ni vec toliko skrbi. Vsak po svoje
se potem vsak sprijazni oz. sprejme. Jaz moram reci, da sem zelo mirna in sploh ne
razmisljam vec dosti o tem. Jo obravnavam kot zdravo. Jaz imam blazno zaupanje v njo in
Jjaz vidim kolk ima Zivljenja v sebi. Mene ne skrbi. Jaz sem pripravljena, da se bom sproti
soocala. Vem pa da on drugace to doZivlja po svoje.

Kako ste se soocali na zacetku?

Jaz sem zelo mocno potrebo cutila, da govorim o tem. Tako funkcioniram. In sem potem
svojce in najblizje prijatelje, katere sem cutila da jim lahko povem, da imam to socutje in
oporo z njimi sem to delila in morala sem nekaj casa kar govorit o tem. Vsakic je bilo sicer
potem lazje. Manj joka, manj vsega. Zdaj pa lahko Ze o tem govorim. Mi sploh ni problem, ker
ne gledam vec na to kot na tragedijo, ampak kot eno tako globoko izkusnjo in se spopadam z

njo cist tako sproti.
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Koliko je bila stara, ko so ji postavili diagnozo? Je imela teZave Ze prej?

Ona se je rodila. 14 dni je bilo druzinske idile. Potem je hirala, ni pridobivala na tezi, bila je
zelo boga. Se je videlo da nekaj ni v redu. Cutila sem, da nekaj ni v redu. Potem se je zacelo
tekanje od zdravnika do zdravnika. Potem smo malo pred 2. mesecem ugotovili, da ima
cisticno fibrozo. In potem sva bili kar precej casa v bolnici, da se je to stabiliziralo. Prvo leto
je bilo zame res grozljivo tezko. Res je bilo tezko. Pa vsa ta nega. Imela sva veliko pomoci
starsev, tako njegovih kot mojih. Tako, da so mi prisli malo pocuvat, da sem vsaj pospravila,
naredila karkoli. Najprej sem si mleko crpala, potem je usahnilo od iz¢rpanosti. Nekaj casa
sem rabila, da sem sploh fizicno prisla k sebi in psihicno. Zdaj je super proti prej no.

Pa imate obcutek, da sedaj zmorete?

Meni zaenkrat je v redu. Jaz sem zelo vesela, da sem imela to moznost, takega delodajalca, da
mi je omogocil, da sem 6 ur delala. Do njenega tretjega leta. Se kakSen mesec vec. In to mi je
veliko pomenilo, da sem lahko vse skupaj uskladila. Tudi, da sem tako energetsko prisla na
eno zeleno vejo. Tudi nekaj prostega casa celo sem nasla. Zdaj ga imam manj. Sem zaposlena
8 ur. Ampak mi je to v redu. Ker v sluzbi zakljucim zadeve, dobro jih naredim. In jih ne nosim
domov. Se pocutim koristno spet in tako. Malo mi zmanjka casa za njo. Se vedno smo veliko
skupaj. Ona gre zvecCer pozno spat, tako da sva Se vedno oba veliko aktivno prisotna ob njej.
Nekak gre.

Se znata s partnerjem pogovarjata o bolezni?

Ja odlocitve skupaj sprejemava. Vsak po svoje sva tudi v drustvu aktivna. Na zacetku sva bila
Se bolj, ker nama je to pomenilo neko trdnost, varnost, neko upanje. Odlocitve vsekakor
skupaj sprejemava. Pogovarjava se pac kadar se je pac treba. Ampak. Zdaj je héi v taksnem
dobrem stanju, da ni potrebe, da bi odpirala te teme brez potrebe. Mogoce sem na tej
psihoterapiji videla, da on Zeli veckrat o tem govorit. Jaz mogoce manjkrat. Ker jaz jo res
zdaj obravnavam kot zdravo. Zaenkrat. Vem da je to progresivna bolezen in se bo potrebno
enkrat soocit s kaksnimi poslabsanji.

Si s partnerjem vzameta dodaten ¢as zase?

Ja. To nacrtno delava. Ce tega ne bi bilo. Uf. Bi bilo pa slabo.

Kako si delita vloge? Sta dogovorjena, kdo je za kaj odgovoren?

Ne. To imava kar uteceno. Moram pa tudi povedat, da je héi v tako dobrem stanju, da nima
predpisanih Se inhalacij. Inhalacije imamo res samo ob nekih poslabSanjih. Zaenkrat na
dnevni bazi Se tega ne delamo, delamo pa fizioterapijo z masatorjem ali tapkanjem.

Si vzamete Cas za druZenje s svojimi prijateljicami kot pred rojstvom otroka?
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Si tudi vzamem. Ne prav veliko. Bom rekla, da vedno vec. En cas si sploh ne upas privoscit.
Mislis, da bo kaj narobe. Zdaj si kr vzameva ja. Tako da greva skupaj ali pa vsak zase.

Si Zelite tega Se vec?

Ja. Zagotovo. Mora$ poskrbeti zase, da lahko poskrbis tudi za otroka. Sem na svoji kozi
obcutila kako to je, ce ne poskrbis zase. In si en siromak res. Prav ni¢ ne mores od sebe dati.
Samo Se razdrazljiv si, iz¢rpan, jezen, zalosten.

Nekateri viri v literaturi navajajo, da se pri dednih boleznih ljudem, ¢eprav niso krivi
pojavlja obcutek krivde. Obcutek krivde vsak izmed nas v€asih obcuti v razlicnih
situacijah. Ste kdaj obcutili kaj podobnega?

Prvo je sama diagnoza taka, da ti povejo, da si ti nosilec enega gena, k si prej sploh nisi
predstavljal kaj to je. In da sta oba s partnerjem nosilca in se je to zdruzilo in je otrok to
prevzel. Pac. Pa tudi, da primerjas kaksen gen je kater. Z gensko analizo se da dokazat in
videt, analizirat ta gen. Potem se vidi kaksna je prognoza in to je bil tudi pri naju problem ker
sta gena razlicna, heterozigotna in en je malo boljsi kot drugi in potem takrat, ko si tako
obcutljiv na to, takrat boli. Jaz nisem bolna, jaz ne trpim za to boleznijo, moj otrok pa.
Vprasas se zakaj? Zakaj je bilo tega treba. V sebi tako razmisljas ce je bilo dano, da gremo
skozi to izkusnjo, da nas naredi mocnejse. Nas naredi boljse ljudi. Jaz pac tako po svoje
razmisljam.

OCE TONI

Kako bi na splosno opisali odnos med vami in partnerjem pred rojstvom otroka oz. pred
postavitvijo diagnoze CF?

Midva sva otroka dobila zelo zgodaj najinega odnosa. Pred zanositvijo sva bila skupaj kaksna
pol leta. Hci se je rodila, ko sva bila midva skupaj slabe dve leti. Najin odnos ni lih najboljsi.
Jaz bi rekel, da rojstvo in njena bolezen ni bistveno vplivala glede najinega odnosa, ni imelo
to bistvene teze v najinem odnosu. Trenutno je héi v zelo dobri kondiciji in ne delamo nobenih
inhalacij. Sedaj bolj kot kaze ji gre bolezen bolj na prebavila in je vec¢ kreonov kakor ostali.
Te dnevne terapije niso toliko izrazite. Se dosti normalno lahko premikamo okrog. Pazimo, da
ne hodimo v trgovine, pa prostore kjer je klima, pa gledalisca in to. Vendar pa nekje v
podzavesti nekak to tlacimo. Pri meni ja ta problem, da jaz dojemam njeno mamo kot
blaznega hipohondra. Ona prihaja iz locene druzine. In oce se je po moje zaradi tega vec ali
manj locil. In jaz nocem, da bi se to preneslo na hcéer. Ker c¢e bo razmisljala kot hipohonder,
bo imela zelo slabo Zivijenje.

Najdeta s partnerico ¢as, da se o tem pogovarjata? Zelita resiti teZave, ki jih imata?

Ja. Zato pa hodiva v svetovalnico.
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Kaksni so bili prvi ob¢utki po postavitvi diagnoze?

Razocaranje ne, jeza ne. Po moje zalost.

Kako ste se soocali s tem?

Zelo razlicno. Nekaj s partnerjem. Nekaj s starsi. Nekaj z najozjimi kolegi. Nisem takrat bil
niti v stanju, da bi naprej govoril. V sluzbi o tem nisem govoril. Je pa res da pogosto menjam
sluzbe, ker sem za dolocen cas. Tako da. Ne povem. Veliko sem sodeloval na forumu. Zdej,
ker je hci ok, v dobrem stanju, pa o tem nocem niti razmisljat, ker mislim da je dobro da se
drzimo enih pozitivnih misli in poti. Ne gre za zanikanje, ampak bolj to, da ce ne bomo na ta
nacin funkcionirali, ne bo v redu.

Se vam zdi, da zmorete, da imate energijo, da vam gre dobro ali ste pogosto ¢ustveno in
fizi¢no preobremenjeni?

Tukaj je tezko govoriti, ker je prvi otrok. Ker ne vem, kako je to. Ne morem reci, da je za
doloceno stvar kriva njena diagnoza. Prvo leto naju je zelo iz¢rpavalo. Se je prav videlo, da
sva totalno zgonena. Ker sva jo mogla nahranit in sva se dvakrat do trikrat oba zbujala na
noc in sva grela mleko. So bile to zelo neprespane noci in tako. Po vsem tistem Soku, ki sva ga
dozivela. Priblizno eno leto pa sem rabil, da sem kolikor toliko zacel normalno funkcionirati.
Zdaj koliko sva odmaknjena od normalnosti oz. koliko na to vpliva njena bolezen pa sploh ne
znam povedati, ker nimam objektivne slike.

Pa se Cutite preobremenjeni?

Najbolj obcutim to njeno bolezen takrat, ko sem z drugimi otroci pa ko npr. skupaj jemo in
drugi otroci zacnejo normalno jesti ona pa ne more. Ali pa ko zdaj ne hodi v vrtec. Ima
varusSke in stare starSe ampak ves v podzavesti zakaj je tako.

Imate obcutek, da je Zena bolj obremenjena s temi stvarmi?

Ja saj smo po moje vsi. Zelo odvisno. To je tezko reci. Zdaj glede ene meje postavijat. Glede
infektov. Katero vodo bomo pili, s katero vodo si bomo roke umivali. Npr. ko gremo v kaksen
kafi¢ ali si bo umila roke. Tukaj so meje, ki si jih potem vsak par postavi. Ko sva enkrat prisla
do teh mej, sem imel jaz drugace kakor ona.

Se o teh stvareh znata pogovorit? Najti skupno reSitev glede otroka? Kje bodo te meje?
Ali zaradi tega pride do prepirov?

Ja tudi lahko ja. Npr. zdaj imava odtok v umivalniku oz. ga je bilo potrebno ocistiti, ker ni vec
poziral. In nisem mogel dobro zatisniti in je voda puscala in sem dal spodaj lavor. In tam
malo kaplja in bo kapljajo se kaksen teden in potem se bo ustavilo. Tako je bilo prejsnjic. In
hci se je Sla kopat in je oblekico vrgla v tisto vodo. Kar pomeni, da bi mogla it oblekica se

prekuhat v stroj in se potem za par dni susit na balkon. Zena pa je kar Se nekaj brisala po tleh
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in ni bila pozorna na tisto vodo. Jaza pa sem odtok z rokavicami popravljal in si potem
razkuzeval roke zaradi psevdomonasa, ker smo s tem ze dvakrat imeli tezave in smo praznili
vse cevi v bloku. In tukaj se pokazejo razlicne meje. In se zrusi, nastane konflikt med
partnerjema zaradi bolezni oz. enega strahu.

Kako si delita vloge — sta dogovorjena kdo bo kaj pocel?

Ja. Se. Oba znava vse uredit. Tudi jaz kot moski lahko z Ano prezivim dva dni pa bom vse
uredil. Tudi, ko je bila majhna sem veliko skrbel za njo. Ji dajal za jest. Glede tega ni
problem.

Imata s partnerjem dovolj ¢asa zase?

Po moje ga imava zadost ja. Pozno hodi spat in skupaj smo dovolj. Sem se vcasih vec s
Sportom ukvarjal. Ampak zdaj ne morem reci, da je to zaradi bolezni, ker sem prvic stars.
Nekateri viri v literaturi navajajo, da se pri dednih boleznih ljudem, ¢eprav niso krivi
pojavlja obcutek krivde. Obcutek krivde vsak izmed nas v€asih obcuti v razli¢nih
situacijah. Ste kdaj obcutili kaj podobnega?

Ne, ne bi rekel, da zaradi genetike. Nisem obcutil tega.

MAMA AJDA IN OCE TONI SKUPAJ

Komu ste na zacetku povedali za cisti¢no fibrozo?

Toni: Najprej ozjim, kot sva ze omenila. Nato pa Se Sirsim prijateljem. Povem pac, da ima
tezave s prebavili, zato je kreone. In so vsi razumevajoci.

Ste se zaradi tega kdaj pocutili stigmatizirani?

Ajda: Ne. Sorodniki in prijatelji so razumeli. Jih je prizadelo na en nacin. So bili uvidevni
tudi takrat, ko so napovedali kaksen obisk, in sva vprasala, ce so vsi zdravi, da se Ana ne bi
kaj okuzila. So razumeli, niso jemali tega za slabo. Vsaj jaz nisem tega tako obcutila. Res ne.
Imate stike s starsi otrok s CF?

Toni: Samo preko drustva.

Ajda: Ja jaz sem z eno kolegico, ki ima fanta starega eno leto manj. Vcasih, kdaj pa kdaj se
slisiva. Greva na kaksno kosilo med sluzbo. Si kaksen nasvet podeliva recimo. Ona je edina
tako, da jo poklicem. Drugace je pa ta predsednica drustva zelo odprta in ce imamo
kakrsnokoli vprasanje se kar direkt na njo obrnemo.

Vam je Drustvo CF v pomo¢?

Ajda: Ja super je.

Kako ste se znasli v zacetku z vso birokracijo, vrstami pomo¢i, ki so na voljo?

Ajda: Ja zelo veliko nama je predsednica drustva pomagala. Pa veliko na srecanjih izves.

Problem je samo, ker se otroci s CF ne smejo med sabo druzit. Sej bi se druZili, tudi z otroci
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ampak se ne mores in si tako malo omejen. Na srecanjih in v drustvu pa izves veliko izkuSenyj,
od vsakdanjega Zivljenja, kako so se oni soocali.

Ste se po porodniSkem dopustu vrnili v sluzbo?

Ajda: Ja, delala sem samo 6 ur do pred treh mesecev. Dala sem vilogo za delno izgubljeni
dohodek ampak sva sedaj vedela, da bodo zavrnili, ker je Ana v tako dobrem stanju, da tega
ne upravici. Je pa to veliko bolje, da je zdrava, kot obratno. Tako da. Se skuSamo ravnati ¢im
bolj normalno. Zdaj jeseni bo sla v vrtec. Do sedaj smo kombinirali varstvu pri starih starsih
in privat. Z vrtcem smo dogovorjeni, da hodi v skupino dvakrat na teden po eno uro, da se
malo socializira. Da dobi obcutek. Da vidi kako je v vrtcu pa kako skupina deluje in tako.
Ampak nima tezav z vkljucevanjem. Enkrat na teden obiskuje plesno-gibalne urice, tako da so
tam tudi puncke njene starosti in se je cisto lepo vkljucila.

Tudi zdaj v varstvu zaupate varuski glede jemanja kreonov, zdravil?

Toni: Ja. Zaenkrat je pri starsih. In smo jim pokazali kako to gre.

Ali imate obcutek, da imate veliko ali prevec stroskov povezanih z boleznijo?

Ajda: Jaz mislim, da je tukaj zaenkrat zelo dobro poskrbljeno. Ce gledamo v svetovnem
merilu smo mi nekje pri vrhu. Za zdravila smo do sedaj dobili vse povrnjeno. Je dela s tem, ko
moras$ narocat in tja hodit. Je ena obveznost. Zalagat denar, da potem dobis nazaj. Ampak
dobis nazaj. Tudi za inhalator smo dobili povrnjeno nazaj. Vec kot pol. Za masator nismo
sicer dobili. Ampak je pa res, da ni to tako, da bi zdaj vsako leto to kupoval. Smo sicer veseli
vsake subvencije, ampak ce bo tako, bo super. Bomo zmogli.

Ali imate obclutek, da druzina, ki ima manj prihodkov, otroku ne more nuditi
ustreznega bivaliS¢a, kakovostne hrane? Ima otrok manj moZnosti za dobro Zivljenje,
kljub CF?

Ajda: Sigurno. Absolutno. Eno je razgledanost. Da ti normalno funkcioniras, da imas
podporo v druzini in od prijateljev. Ce ne bi imela podpore od druzine ne bi imela toliko ¢asa
zase. Veliko nama to olajsa. Tudi starsi pomagajo, vsekakor. Tudi da imamo svoje stanovanje
recimo. Ce bi mi placevali draZjo najemnino, bi se sigurno na kvaliteti nasega Zivljenja
poznalo.

Si privoscite izlet, dopust?

Ajda: Ja tudi. Vazno je to, da imava sluzbe. Dokler bo tako, bo v redu.

Si bi Zeleli Se kaj ve€ privosciti?

Toni: Bi si. Ja.

Kaksne izku$nje imate z zdravniki?

109



Ajda: Zelo dobre. Na pulmo je fantasticno. Sestre so neskoncno prijazne. Tudi zdravniki so
super. Zaenkrat tudi ni bilo vecjih zapletov. So vse v redu speljali.

Dobite dovolj informacij o poteku bolezni, zdravljenju?

Ajda: Vec informacij dobim v drustvu. Na letnih pregledih vseeno nimas toliko casa za
pogovor. Moras biti pa tudi sam malo radoveden pa se pozanimat Se kje drugje. Iskat
informacije.

Na koga se najveckrat obrnete?

Ajda: Na medicinsko glavno sestro. Je zelo odzivna in prisotna. Za strokovna vprasSanja pa
kar zdravnike. Po telefonu ali internetu.

Ste kdaj poskusili druge oblike zdravljenja — homeopatija, bioenergija?

Ajda: Razmisljali smo. Samo pac, nismo nikoli. Ne vidimo potrebe o tem. Zdravila so
delovala. Ko so kreoni prijeli je delovalo. Ko je dobila psevdomonas je dobila antibiotike. Ni
niti v slabem stanju. Je vitalna. Vazno, da je ona aktivna, v fizicnem stanju. Imamo sreco, ker
se zelo rada giba. In to ji omogocamo. Veliko Sporta, gibanja. Potem pa odvisno kako si ti
naravnan. Jaz mislim, da je vse dobro in niti ne posegam po drugih stvareh.

Ali hranjenje predstavlja vecje tezave?

Ajda: Je drugace. Ne bi jo recimo poslala od mize ce bi se grdo obnasala. Toleriramo vec.
Stranska Skoda bo, da bi verjetno malo bolj razvajena glede teh stvari.

Toni: Ker dobi eno dozo kreonov in ce ne poje vsega, ji das Se kaj drugega. Animacije. Mi
smo veliko animirali. Mi smo imel vsakic¢ predstavo na vsakem obroku. Nima pa Se tudi
discipline, da bi se usedla in pojedla do konca. Vedno so igre. Je pa zelo boljse. Delas kakor
mislis. Ne mores biti tako strikten. Zavedas se, zakaj delas tako kot delas.

Postavljate vi§je meje?

Ajda: Ja

Tudi na drugih podrocjih?

Ajda: Posebej pri hranjenju. Malo je karakter tudi. Potem je bila ta faza trmasta, ampak zdaj
se pa vedno bolj da z njo pogovorit. Jaz mislim, da ni drugih posebnosti, razen pri hranjenju.
Opazata, da otrok ¢uti, da je bolan oz. da je drugacen?

Toni: Jaz cutim, da se zaveda da je drugace napram nama. Ne vem pa, ce se zaveda to pri
svojih vrstnikih. Zdaj naju sprasuje zakaj ne jeva kreonov z njo. Pa ji poveva, da zato ker je
majhna. Ona pa ima obcutek, da to pocnejo vsi majhni otroci. Z drugimi otroci pa tudi Se

nismo bili tako veliko. Ne vem koliko se zaveda.
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Ajda: Se mi ne zdi da bi se prav obremenjevala s tem, ampak vprasa. Vprasa kdaj bo nehala
to jest. Zakaj more? Pa koliko kreona mora pri tej in tisti hrani vzet. Pa ji poveva da najbrz
skoz, lahko pa da tudi ne.
Imate kdaj tezave? Da noce jest kreonov?
Ajda: Ne. Mislim ja, kakor noce si obleci majcke. Ampak kreone kar poje. Zelo je pridna. Tudi
zdravila vsa lepo je. Véasih vprasa, ce ji ne damo pravocasno. A bom kaj dobila kreona? To
je zdaj Ze normalni del njenega vsakdana. Tudi masiranje. Ona to jemlje tako samoumevno.
Navajena je. Pa ne delamo inhalacij. Ker recimo tam se je pa zelo upirala. Ima tudi tak
znacaj in ni hotela da nekak vstopas v njo, ce ona ne privoli. Recimo, ko pa gremo k
zdravniku. Tam je ona Ze na zacetku naperjena proti njim, ker jo vedno pikajo pa to. Tukaj je
malo bolj obremenjena kot pa drugi otroci. Nismo nic ve¢ po bolnicah. So le pregledi, ki jih
moramo dati skoz in jih jemljemo kot nujno zlo ampak tako pac je. Vemo, da je dobro za njo.

Ste z bliznjimi sorodniki kdaj govorili 0 mozZnostih pojava cisti¢ne fibroze pri njihovih
otrocih?

Ajda: Moj brat je imel ja, ker s partnerico v bliznji prihodnosti nacrtujeta otroka. Sta se bila
pripravljena testirati, ker sta vedela da je to za njihovo dobro.

Danes je tako na sploSno v Sloveniji za bolniki, vsaj otroke s CF dobro poskrbljeno.
Imajo celovito oskrbo na PK, drustvo dobro deluje, osveS¢a. Se vam zdi, da je Se kaj, kar
bi lahko izboljsalo Zivljenja ljudi s CF?

Ajda: Jaz mislim, da so zdravniki kar dobro ozavesceni. Spet odvisno od zdravnika
posameznika. Vedno si seveda lahko se bolj seznanjen. Tudi drustvo zelo osvesca.

Najbrz se zavedate, da inhalacije, dobri obroki, gibanje na zraku otroku lahko
omogocijo Se boljSe Zivljenje?

Toni: Pomembno je, da mu ti das ¢im boljse otrostvo. Da mu das ¢im bolj normalno vzgojo.

PRILOGA C: Intervju z druZino 3

MAMA TANJA

Kako bi na splosno opisali odnos med vami in partnerjem pred rojstvom otroka oz. pred
postavitvijo diagnoze CF?

Prej sva se poznala Ze 10 let in vec. Sicer z drugimi partnerji ampak sva bila zZe prej v dobrih
odnosih. Preden sva se odlocila za Zivljenje skupaj in otroke sva en drugega poznala do
potankosti. Tu nakljucij ni bilo. Otroci so bili nacrtovani. Moram reci tako, da smo ena zelo
netipicna druzina. Midva sva bila Ze prej najboljsa prijatelja. Sva imela Ze prej en zelo lep

odnos in to je verjetno kljucno vplivalo. Zdaj ko so prisli otroci seveda se ti spremeni fokus na
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otroke. Ne gre vec tako kot je 5lo prej. Ampak diagnoza pa na sreco ni spremenila nic. Na
zacetku sploh nismo verjeli. Potem, ko smo dobili ven nazaj potrjeno smo rekli saj lepo in
prav. Jaz sem razumela, sem prebrala vse kar je. Ampak videla sem pa enega zdravega
otroka. Potem smo sli na preiskave Se v trst. Ker tam so imeli bolj razsirjeno raziskavo, v
Ljubljani so bili se zacetki. In zdravnik ki je potrdil diagnozo mi je rekel: seniora, vita
normale. In mi smo 5li s tem stavkom od njih. In rekli, saj clovek ima prav. Dokler je tako
zdrava se ne bomo obremenjevali, ce bo pa poslabsanje se bomo prilagajali. In mi smo naprej
Se vedno funkcionirali kot normalna druzina. Pri nas ni bilo nobenih pritiskov, ker imamo
zdravega otroka. Funkcioniramo normalno. Daj otroku Zivijenje, ker bo srecen ne glede na to
koliko bo trajalo. To sem se naucila iz enega filma o cf, kjer je deklica pri 12 letih umrla,
njeno Zivljenje je kazalo normalno in pred smrtjo je mami rekla: hvala mami! In mi zZivimo
zato, da bodo nasi otroci srecni.

Ste imeli izkuSnje z boleznijo mogoce Ze prej?

Ne. Oba sva iz druzine, kjer oba nimava nobenega sorodstva. Partner nima sestre, brata.
Sprejeli smo kot nakljucje, statistika pove svoje. Mislim, da ti ni najhujsa stvar v zivljenju,. Z
Zalostjo se ubadat nima smisla, ker to so tako destruktivna custva da z Zalostjo se ubadat
nimava casa. Imava otroka, za katerega ne veva koliko c¢asa bo Zivel in v tem casu kaj cem se
upadat s tem. Kljuc tega je, da je zdrava. Za nas je to zdrav otrok z diagnozo. Malo se
prilagajamo ker nam zdravniki dajejo te rezimi, tablete, terapije. Prav. Toliko smo se
prilagodila ampak drugega se nam pa nas sreco ni bilo treba nic.

Izvajate inhalacije?

Tezko so nam Ze na zacetku svetovali, ker ne spada v noben kalup. Je zdrava z boleznijo. Z
diagnozo. Potem sem se vseeno odlocila za inhalacije, ker ce bi se slucajno stanje poslabsalo
Jje tezko vecjemu otroku spreminjat en rezim. Dali smo v vsakdanjo rutino. To izvajamo redno,
dvakrat na dan naredimo inhalacijo. Zaenkrat so njena pljuca zdrava. In je Sportno zelo
aktivna. In smo rekli da mora gibat, da bo imela kondicijo in zdrava pljuca zato je zacela
plavat. 3 leta je imela ko smo jo pripeljali v klub. Povedali smo, da zaradi zdravstvenih
razlogov mora plavat. Naucili so jo plavat in to je Slo naprej. Fizicno je tako aktivna, da se
res nadiha vsak dan. Skusamo ziveti ¢im bolj normalno in se drzati tega kar nam priporocajo.
Kako je ona sama dojela da ima CF? Ste ji vi razlozili? Je imela z dojemanjem teZave?
Ne. Tezav nima. Jaz sem ji razloZila in tako tudi sama razlozi, da ona ima bolezen ampak ni
bolna. Ona vidi sebe kod zdravega otroka, tako smo jo vzgojili, ji razloZili. Ima nekaj, bolna
pa ni. Ko smo spoznali Spelo, punco ki je bila tudi bolna, ji je malcek tako preskocilo ampak

ne toliko da bi ona primerjala sebe z njo. Vedela je kako je z njo, ker je spremljala njeno
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zgodbo. Jasno ji je, da je Zivljenjska doba omejena. Tega se zaveda, ampak jaz sem ji rekla
naj se s tem ne ubada prevec. Ker lahko jo tudi povozi avto. Edino pametno je, da v tem casu
ko je naredis iz sebe nekaj pametnega. Jaz jo vedno to ucim in je tako razumela. Malo ji
razlagamo, da so omejitve. Pa ve, da so omejitve, ko se bo morala odlocit za poklic. Nima pa
smisla zdaj gledat naprej pa delat plane. Odvisno kako bo zdravje sluzilo. Vemo da so neke
omejitve ampak nekdo mi je enkrat rekel, da na zaloge sekirat se splaca. Mogoce bo kdaj tudi
zdravilo. Znanost se razvija. So Ze novi antibiotiki.

Ste prijateljem, druzini povedali za diagnozo? Lahko govorite o tem?

Ja, ni imelo pomeni kaj dosti skrivat. Nekako smo presodili, da nima smisla skrivat ampak da
je bolj koristno da povemo, da otrok je malo bolj poseben od drugih in to je to. Saj konec
koncev rabis oporo tudi od drugje.

Kje imate pa vi najvecjo oporo?

Zdaj niti ne rabim ampak vsem, da vsi bi bili tam, ce bi jih rabila. Brez dvoma, so me tudi
sprasevali kako je kaj je, ampak so hitro tudi oni ugotovili, da je zdrava. Res pa da nikoli
nikoli nismo skrivali. Tudi v vrtcu smo povedali. SoSolcem. Nam je bilo lazZje.

Imate stiki z drugimi druZinami in bolniki s cisti¢no fibrozo?

S Slavko. Ona je tista s katero sva bili prvi v stiku in sva skupaj postavili drustvo na noge.
Sploh na zacetku mi je pomagala ker mi ni 5lo Cisto v racun . otrok zdaj, pa ne zdrav, ni mi slo
cisto v racun. Poznam vse preko delovanja drustva. Otroci pa naj se ne bi med sabo mesali.
Potem vam ni bilo potrebno zamenjat sluzbe?

To pa ni bilo cisto tako. To je bila edina stvar, ki jo je cisticna fibroza spremenila. Takrat ko
so ji diagnosticirali sem razmisljala o menjavi sluzbe. Potem sem pa hitro ugotovila, da
vrednote ti zelo spremeni taka diagnoza. Jaz sem nekak hvalezna za to. Ker te spremeni, ti da
vedeti da najbolj dragoceno je to, da lahko hodis 8 ur v sluzbo, rabis pa tako sluzbo, da tudi
Ce se ti kaj zgodi manjkas in ti ne pijejo kri. Kar pomeni, d a kljub vsem mojim solam ni bilo
variante da naredim kariero. Res ne. Moz je pac potem prevzel glavno viogo. Ali imas fino
kariero in otroci trpijo ali ima$ pa druzino. Za starsa ki ima kronicno bolnega otroka je
najbolj pomembno to, da je sposoben za 8 ur v sluzbo hoditi. Ker jaz takrat pri treh letih
nisem vedela kaj me caka. V roku dveh let bi se njej lahko zdravje slabsalo. Na nekaj se
moras fokusirat in dejansko ker imela omejen cas je pomembno je da se ima dobro in da kar
si ona zeli v Zivljenju je ok. Njim je vazno, da pride mama ob 3 domov in je veselje mami
mami... Imam normalno sluzbo 5. Stopnje in ne vec ker ni vredno nosit dela domov.

Se je spremenilo ekonomsko stanje druzine zaradi cisti¢ne fibroze?
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Mene so starsi vzgojili zelo racionalno delat z denarjem. Tudi moj moz je iz ene take druZine.
Znava z denarjem. Ze otroci sami, ko pridejo spremenijo nacin potrosnje, proracun in vse.
Glejte se prilagodis. Namesto da gremo na pocitnice na Florido, smo $li za par dni v toplice.
Imate veliko stroskov povezanih s samo boleznijo?

Na sreco ne. Inhalator 800 evrov, to je dosti. To ni bilo malo. Ok. Smo vedeli zakaj.
Prehranskih dodatkov — ona jih dobiva ampak zato, ker je tako fizicno aktivna. Potem pije
pediasure. Sicer pa zelo rada je in veliko je, imamo zato velike stroske za hrano. Ampak to bi
bilo vseeno. Mi smo vse resili s pametno prehrano. Do nje smo prisli na racun Sporta. In po
par letih zacne vase telo tako funkcionirat. Ni problem v tem. Apetit ima velik. Skozi Sport smo
Jjo naucili jest pametno. Na racun tega smo dosti pridobili. So stroSki.

Drzava dovolj pripomore?

Mi, ko smo dobili diagnozo smo dali notri papirje. 100 evrov na njen racun dobimo vsak
mesec. Ekonomsko ne bi pokrilo. V tujini ne dobijo ni¢. Se vedno dobimo veliko. Ne
placujemo zdravil in to je zaenkrat super. Se bojim, da bo slabse.

Ali se vam zdi, da ekonomski in socialni status druZine vplivata na kvaliteto Zivljenja
bolnika s cisti¢no fibrozo?

Zagotovo. Jaz sem imela sreco, da sem bila v firmi, kjer tudi c¢e bi manjkala veliko zaradi
otroka ne bi bilo nic¢ narobe. Ampak to sem imela samo sreco.

Zenske s svojim materinskim cutom, ko imajo kronicno bolnega otroka ves fokus usmerjajo na
otroka, hvala bogu da je tako in potem imajo partnerji obcutek da jih zanemarjajo in izvisijo.
In me ne cudi, da gre toliko ljudi narazen. Je logicno. Ker v tisti sekundi, ki imas ti bolnega
otroka ne bos razmisljal kako je s partnerjem. Mi nismo imeli tezav. Midva sva se zZe prej
dobro poznala. Sej malo se skregas, pride vsega dovolj ampak se da s pogovorom resit.
Zenske se posvetijo ve¢ casa otroku in moski se pocuti odrinjeno. In ce ne znas te skrbi
porazdelit je logicno da rada prepad. Treba uskladit. Ker je mama, ki pade v rutino skrbi za
otroka in oce, ki financno podpira druZino in gre svoj tok naprej.

Ste preobremenjeni?

Jaz ne vem ce je to problem, da je diagnoza. To si moras v glavi urediti. Seveda so situacije,
ko me je potlacilo dol. Ce je otrok bolan, pol ja. Véasih sem imela scenarije: joj pa kaj bo.
Samo ne smes. Jaz sem doumela, da s tem sekiranjem ne bom koristila ne sebi ne moji druzini.
Vecino je v glavi. Jaz nevem ali sem imela to sreco, ali sem tak clovek ali sem dovolj prebrala
na internetu. Zato smo dale gor to drustvo. Da ti nekdo pomaga, ker vem kako je ta prvi Sok,
kako te strese. Mi smo pa samo gledali zdravnike, kaj naj zdaj delamo inhalacije, ce smo jo

pripeljali sem zato, ker ima teZave s crevesjem. Rabis Se nekoga da da vec informacij. Mislim,
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da bi morali najprej starse izobraziti. Ko je postavljena diagnoza mora bit nekdo, ki bi se
ukvarjal samo s starsi en cas. Ker ce bi njim postavili slikico na pravo mesto, potem je to
cisto nekaj drugega. Meni je veliko pomagalo da znotraj drustva tudi nekaj dam. Vsem
starsem , ki dobijo svezo diagnozo, jim poves izkusnje, poves da ni tako hudo in tako. To je
zelo pomembno da tudi nekaj das in postimas v glavi. In potem bistveno lazZje Zivis z boleznijo
in z vsem kar prinese zraven. Ko imas ti obcutek da se nekaj das, naredis zraven je bistveno
lazje Ziveti. Si mislis, da mogoce bo pa tvoj koscek le pomagal. Koscki se sestavijo in potem
gre vse en korak naprej. To je ta kljuc in na tem bi morali bistveno vec starsi delat. Da to ni
katastrofa in jih spodbudit da s svojim delom in aktivnostjo dodajo Se nekaj, ker se bodo oni
potem boljse pocutili. In ce se ti v redu pocutis, potem avtomaticno gre to naprej na otroka.
Ce si pa ti kot en kup nesrece pa jokas in gledas svojega otroka. Sej to pa ne more it. Ker
potem se zacne$ smiliti sam sebi. In cuti partner, cuti otrok. In potem gre navzdol. Na starsih
Jje treba delat. Otroci tega ne cutijo. Ce kdo lahko naredi kljucno razliko so to starsi.

Si vzamete Cas zase?

Premalo. Pa to ni problem otroka. Ampak dejstva da nimam veliko varstva. Tu je tezko.
Ampak to ni kriva bolezen, ampak situacija. Treba pa si je vzeti cas zase in za partnerja.
Malenkosti so pomembne. Ce pride do razkoraka med partnerjema in otrok to zacuti in ni
srecen. Potem gre lahko vse navzdol. Lahko otroci zacutijo drugacne vibracije.

KakSne so vaSe izku$nje z zdravniki?

Jaz imam najboljso pediatrinjo na svetu. Ne morem prehvalit. Ampak po moje je odvisno od
cloveka. Odvisno kako dojames zadevo. Ko so enkrat zdravniki ugotovili, da mi lahko zaupajo
se mi je obrnil svet. Nisem paranoicna in klicem samo takrat, ko res kaj rabim. In to so
pogruntali. Jaz imam tako podporo pri zdravnikih. Tako tukaj kot v Izoli in Ljubljani. Je
fenomenalno,. Vidijo, da se trudimo, da bi skusali normalno Zivet. Je pa res, da vsake toliko
tudi mene kaj zmede in ce nisem sigurna, takrat poklicemo. In ce je treba tudi gremo. Zaupajo
mi do te mere, da vejo da bom previdna, ne bom jih pa obremenjevala ¢e mi ni treba. To
sodelovanje z zdravniki, ce bi vsi imeli tako kot jaz bi bil marsikateri otrok bistveno bolj
zdrav. Bojim se, da sem bolj izjema kot pravilo v tej zgodbi in ne vem kaj Se narediti, da bi to
izjemo naredila v mnozino. Ker jaz to zagovarjam, to je kljuc do vsega.

Ste kdaj poskusili alternativno zdravljenje?

Ne, ker nismo rabili. Nimam zadrzkov do zdaj tega Se nismo potrebovali. Ce pa bi
potrebovali, mislim, da clovek naredi vse. Tudi vzamemo Se dodatne vitamine, kaj za

odpornost in tako. In to so tudi tisti stroski dodatni, ki pa ti jih nihce ne vrne. Ampak ti za
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otroka Zelis narediti ¢im vec. In tukaj pridejo razlike tudi glede na socialni status in se pokaze
razlika v kvaliteti Zivljenja.

Kako otroku postavljate meje? Mu dovolite vec¢?

Ne. Ne sme se delat nikoli razlike med otroci. Ce ne bi zmogla ona, v redu. Sicer pa ne. To je
pa zadnja stvar. Jaz mislim, da je obratno. Da bi od nje vec¢ zahtevala in pricakovala. Zelo je
zrela za svoja leta, zelo ima poslihtane stvari, bistveno bolj kot vsi njeni sosolci. Ampak to je,
ni samo slabost, ¢e ima kronicno bolezen. Ima ogromno prednosti. In to se mi zdi da se vidi
pri njej. Ker punca je pridna, je delavna, redoljubna. Zelo ima predalckane stvari. In jaz
moram od nje zahtevat red in disciplino, ker samo to ji bo ohranilo zdravje. Ampak jaz
zahtevam isto tudi od brata. Jo je pa reda in discipline naucil tudi Sport. Je oboje povezano,.
Pri obeh ne smes obupat. In moras vztrajat. Tudi glede kreonov Ze vsi vejo. Je ne sprasujejo,
Jih pa poje diskretno. Tega se je Ze naucila. Ve da more to naredit.

Edino kar nam Se greni Ziviljenje je to, da inhalacijske tekocine se ne dobi pri nas v dozah.
Higiene se je naucila.

Enkrat je rekla: »Ma kaj se bom sekirala, itak bom umrla prej.« Sem rekla, poglej, tudi mene
lahko jutri povozi avto. Kaj ima zdaj to veze. Malo pametno moras otroka naucit. Zavedat se
mora kje so omejitve. Zavedat se mora kako bo c¢im dlje drZala svoje zdravje in da fokus v
Zivljenju je, da mora skrbet za svoje zdravje. To pomeni, da ne sme delat neumnosti, da se
mora drzat rezima in Zivet ¢im bolj zdravo. Ona pa tudi sebe ne vidi kot pacienta, ampak kot
Sportnika. Nismo ji postavili omejitev na racun bolezni. Ona tudi cuti koliko zmore. Z glavo
skozi zid se ne bo zabijala. In zdravnik mora tebi zaupat, ti pa otroku. In to je zmagovalno.
Naucili smo jo da mora vedno po pravici povedat, ne sme lagat. Ce jo kaj boli ali ne. Njo smo
morali naucit kaj so vrednote in prioritete v zZivljenju, in potem gre brez problema. Ko enkrat
ti otroka naucis da more sam skrbet zase in sam sebe poslusat, si zmagal.

Kaj pa vas sin?

Ja to se pa pri njemu bistveno bolj vidi kot pri drugih. Ceprav se tega ne zavedam. Jaz sem
njemu vedno posvetila ve¢ pozornosti, ker on podzavesto cuti da moram vec skbet za njihovo
sestro. Mu pa posvecamo pozornost ravno zato, da malo pokompenziramo to. Jaz mu vedno
recem, da dam njemu vec pozornosti za njegovo sestro pa moram bolj skrbeti. In da mora za
njo skrbeti tudi on, da ostane zdrava. To je zelo tezko vozit. Npr. pri héerki sem morala bolj
na hitro kaksno stvar zabremzat0, ji povedat da je to treba naredit, ker drugace bo vplivalo
na zdravje in tega se ne da povrnit, niti si tega ne smemo privoscit. Medtem ko pri sinu tega
nisem mogla storit. In tukaj se je poznalo. On je trmast in ne sledi ji vec, ker je ona tako hitro

postala odgovorna. Ona je tudi hitro ugotovila, da je prisrcen otrok in ker je tako pridna in
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redoljubna jo imajo vsi radi. On jo ima za vzornico, ki pa je nikoli ne bo dosegel. Hoditi po
stopinjah take sestre je naporno, se mu pozna. Drugace sta pa navezana en na drugega in
tudi poskrbita en za drugega. Je pa on bolj uporniski ker cuti, kolikor se trudim da sta
enakovredna v vsem, mislim da malo cuti to razliko. Tega pa ne mores skrit. Ne mores pa jih
enako obravnavat. Ona ima svoje omejitve v njeno dobro. Mislim, da ji je CF ogromno dala v
pozitivnem smislu. To je izkusnja, ki te zelo zaznamuje in spremeni vrednote v Zivljenju. Nas je
tudi kot druzino ta izkusnja zelo povezala. In sem hvalezna zanjo, vsaj dokler ji bo zdravje
sluzilo. Drugace funkcioniramo zaradi tega. Absolutno. Ce bi kaj spremenila? Ne. Si le zelim,
da bi ji zdravje sluzilo tako kot sedaj in da bi lahko Ziveli kvalitetno Zivijenje vsaj v tem
obsegu kot sedaj. Bolj si organiziran, postanes skromen in bolj cenis vrednote. Ona ima tudi
dobro samopodobo o sebi. Ona sama sebe zelo v redu vidi. Ima ogromno samozavesti. In tudi
pomembno je da, ima kaj za pokazat in se izkazat. In to je dobro, ker oni to rabijo. Delaj na
otroku, toliko da se da sam postavit zase. Jo tudi druzba ne vzame kot pacienta, ampak kot
normalnega otroka. Pa tudi zdaj v Soli kompenzira bolj na racun Sportnika, ne kot otroka s

posebnimi potrebami.

PRILOGA C: Intervju Katja
Kdaj so ti postavili diagnozo cisti¢ne fibroze?

Ob rojstvu, oziroma ko sem imela 3 mesece. Preiskave smo opravljali, ker nisem napredovala
na tezi in sem shujsala. Tezave sem imela bolj s prebavili. Tezave s dihali so se zacele
konkretno tam od enega 12. leta. Do 12 leta nisem rabila inhalacij.

Katero obdobje je bilo za vas najbolj tezavno?

Zadnja leta bolj, da je veckrat. Bolj cutim na sebi, da mi pesa dihanje.

Ce se ozre$ tako nazaj v preteklost, v tvoje zgodnje otro$tvo, kaj si doZivljala?

Od vedno sem vedela, da sem bolna. Imam starsa, ki nikoli z mano nista delala, kot da sem
drugacna od drugih. Nikoli niso ni¢ skrivali. Je bilo ful odprto. Zaradi tega sem vse delala.
Pri telovadbi obicajno nisem tekla. Ni pa, da nisem kaj delala.

Kako si dojemala svojo bolezen in aktivnosti povezane z njo? Si imela teZave s
sprejemanjem svoje diagnoze?

Od zacetka, ko sem bila majhna, ko sem jedla kreone sem imela tezave in mama pravi, da so
me veckrat lovili po kuhinji. Na zacetku sem tudi slabse jedla, nisem hotela. Da nisem hotla
jest na zacetku. Potem pri 15. letih nisem hotela inhalirat. Ni govora. Sem pa kasneje videla,
da ti pomaga in pol zacnes. Véasih moras it v bolnico, da ves da ti je pomagala. Dokler sam

ne Stekas, da je dobro zate ne zacnes.
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Si se cutila drugac¢no?

Nisem imela tezav. Nikoli se nisem cutila drugacno. S prijatelji smo sli ven. V Ljubljani sem
Studirala. Vse je bilo normalno. Zadnji dve leti je bolj tako, da se bolj zmatram, e grem ven.
Drugace pa ne.

Tako spet, ¢e se ozreS nazaj v otrostvo, kako si se pocutil v druzini?

Jaz se bila bolj zaprta. Pogovarjali na veliko se nismo. Niso me glede tega dali v vato. Bolj
sem z mamo govorila. Imam brata in sestro. Sestra je starejSa in brat mlajsi. Se nista Se
testirala. Sta pa zdrava.

So bili z vaSo boleznijo seznanjeni prijatelji, soSolci v Soli?

Ja, v Soli. So vedeli da imam probleme s pljuci, tako splosno. Prijatelji vsi vejo zakaj gre.
Druzina itak. Potem se avtomatsko grejo vsi testirat. Jaz sem porocena,moz se je Sel.
Sestricne, tudi so Sle prav zaradi tega. Zaradi otrok. Zdravniki so razlozili da se prenasa.
Potem so se sami odlocili. Brat in sestra se Se nista, ker Se nimata partnerja. Se bosta ko bo
cas. Je tudi prav.

Ste se z bratom in sestro dobro razumeli vedno?

Ja, s sestro itak. Mi imamo tudi tako druzinsko podjetje. Jaz sem v racunovodstvu. Tekstil
prodajamo trenutno. Sestra je direktorica tako da smo vsak dan skupaj. Brat je pa na
madzarskem, Studira.

Ste imeli kdaj obcutek, da je vaSe starSe bolezen zelo prizadela?

Tata zelo, ko grem jaz v bolnico. On se ful boji bolnice. Me veckrat poklice. Na zacetku je bilo
tako, da diagnoza je bila, da ne bom dolgo. In mama je mocna in pozitivna in je rekla, da ni
sans. Da ne bo tako. Pri 7 letih sem dobila pljucnico in sem bila ful slaba, je bilo na nitki vse.
Takrat je bilo to malo krizno, zdaj 3 leta nazaj sem imela sesutje pljuc na eni strani. Takrat je
bilo tudi malo bolj resno. Drugace sem pa imele te prehlade in to se ponavlja. Zdaj sem tudi
odrasla sem malo bolj posebej. Malo drzis kaksno stvar tudi zase. Moji mami so po
postavijeni diagnozi svetovali naj nima vec otrok in je rekla da bo imela. Tako da so potem ko
je bila noseca testirali in so potrdili, da ni bolan. Pri sestri pa niso niti Se vedli.

Se zdaj dobro pocutis?

Naceloma ja. Zdaj mi ful pesSajo pljuca. Zdaj mi samo Se 30 % dela. In se vidi. Kaj delam,
cistim tukaj gor in sem ne vem, trudna kot da bi ne vem kaj delala. Hodim v klanec, malo
hodim potem moram veliko pocivat.

Ste imeli obcCutek ali imate morda danes obcutek, da so vam starsSi postavljali viSje meje?
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Ma niti ne. Recimo pri soli ni bilo problemov. Tudi z bratom sva bila v isti sobi, vse je bilo
normalno. Edino veckrat sem bila na dopustu, sem hodila poleti ob morje k teti za vec dni. Vsi
si nismo mogli privoscit. Tako da sem bila ob junija do septembra v Izoli, na morju.

Kdo ti je bil Se v pomoc¢? Tudi s teto si se veliko pogovarjala?

tisto moc. Noces bit v breme ljudem. Drugace pa, ko je Slo kaj bolj na slabSe se zacnes
pogovarjat. Tudi zdaj tako se kdaj s teto, mamo glede presaditve. Dosti pa sam naredis. Ce si
sam zadosti trdnem. Zdaj, ko sem porocena, sva s partnerjem veliko skupaj. On veliko
pomaga.

Nacdrtujeta druZino?

Sva. Jaz si ful zelim. Ampak so mi odsvetovali. Zdravnik je bil zelo direkten. In je rekel, ko
sem imela 18 let: »Tudi, ce imas zdaj otroka, ko prides do magicne meje 30 let, moras vedeti,
da bo on pri 12 letih brez mame. To moras vedet.« Takrat me je ful Sokiralo. In potem sem Se
mami rekla, da ce je zadnja stvar, ki jo bom naredila na tem svetu je ta, da bom imela otroka.
Ampak realnost je druga.

So ti omenjali Ze presaditev?

Ja. Dve leti nazaj sem imela preiskavo. Letos so poslali izvide na konzilij na Dunaj, da bodo
preucili. Zdaj to ¢akam. Da dajo svoje mnenje. Funkcija pesa. Cudezev ne mores delat. Lahko
le vzdrzujes.

Izvaja$ inhalacije?

Ja seveda. Takoj zjutraj, popoldne in zvecer. Ce jih ne, ne morem dihat.

Se cuti§ kdaj zaradi tega preobremenjeno?

Sigurno. Je ovira, ker sem malo omejena. Inhaliras dlje in ce kam gres je problem.

Najbolj sem se sekirala zaradi tega, da ne bom imela otrok. Sva tudi s partnerjem in seveda
mamo govorila o tem. Ker sem si na zacetku dala cilj, da me ne bo zaradi tega moja bolezen
ovirala. Sem rekla pac, da tudi ce me ne bo ve¢ bo imel otrok vedno ata in none. Ne bo zdej
cisto sam. Potem ko pa vidis, da realno ne bi bilo dobro ne zame in otroka, tako fizicno in
tako... bi bilo egoisticno, ker si ga jaz zZelim, midva no, in potem pa da bi bilo kaj narobe.
Seveda si tega ne zZelis. To edino da me je tako pritisnilo k tlem. Pa tudi to je $lo mimo. Pride
obdobje.

Kaj pa glede prehrane?

Glede hrane nikoli nisem imela problemov. Nimam napitkov. Jaz mleka ne pijem. In tudi tisti
napitki so mi zanic. Ampak mi ni bilo treba. Zdaj mi zadostuje navadna hrana.

KakSne izkuSnje imate z zdravniki, medicinskimi sestrami?

119



Zadnjih 8 let hodim na Golnik, prej sem bila na Sempetru. Sestre so me vse poznale. To je
tako, ce si od otrostva dvakrat do trikrat na leto notri po 14 dni. Si stalnica. Pa Se vmes, ko
prides na preglede. Vse prijazne, kot druge mame. Ni bilo problemov. Ko si majhen ti manjka
druzbe, obiskov. Moras bit sam v sobi. In cakas, da pridejo obiski. Vsi so prijazni. Tudi
Sempeter je manjsa bolnica. Tudi na Golniku se prijazne. Je pa standard zdravniski na
Golniku zelo visji. Tezko dobis kaksen bacil, glede higiene je super. So nadstandardne sobe,
zelo dobro poskrbijo zate. Me dobro informirajo. Sicer tudi po mejlu veliko kontaktiram z
zdravnikom. Ce je kaj narobe, svetuje. Tako. Zelo je dobro poskrbljeno. Se zelo potrudijo.
Bolnik s CF potrebuje veliko pripomockov za inhalacije, fizioterapije, zdravila,
prehranske dodatke in za druZino je to lahko kar velik finanéni zalogaj. Se ti zdi, da ste
imeli s tem kdaj tezave?

Tako. Glede inhalatorjev ti nekaj vrnejo. Jaz inhalator veliko rabim in se hitro pokvari. Mi pa
ni Skifa dat denarja, ker vem da to rabim. Se kar nabere. Ampak glede tega ni bilo tako, da se
ne bi privoscili. Tudi za tablete. Verjamem, pa da tisti ki nima da je tezko. Sigurno.

Se ti zdi, da socialni status druZine vpliva na kvaliteto Zivljenja bolnika s cisticno
fibrozo?

Verjetno da ja. Jaz tega nisem obcutila. Ampak, da moras tega veliko spiti, pa vitamine,
hrana, dele za inhalatorje, inhalator, fizioloska. Izgledajo majhni stroski ampak suma
sumarom nanese kar nekaj. Tako, da verjamem, da tisti z nizjimi prihodki, da je kar tezko.

Kaj misli§ da Se vpliva na boljSe Zivljenje? Kateri so dejavniki, ki viSajo kvaliteto
Zivljenja?

Da ga naucijo, pokazejo inhalacije. Vse ti pride v kri. Da te disciplinirajo. Potem aktivnosti.
Mi smo v hribe hodili. Veliko so dali na to, da smo bili aktivni. Tako, da to je bilo tudi dosti.
Glede hrane je tako. Jaz sem zelo zbircna in hrana ni bila zelo raznolika. Nikoli nisem
gledala na kalorije. Je zelo subjektivno. Odvisno od posameznika koliko rabi. To, da ti pride v
kri. Da naredis nekaj zase. To je najbolj pomembno.

Kako je partner sprejel CF?

Nikoli ni bilo tezav. Na zacetku sem mu povedala vse. Z mano je hodil na srecanja. Tudi glede
otrok. Je rekel, prvo si ti potem je vse ostalo. Tudi on me malo Zlajfa; ne to delat. Se malo
pocakaj, lepo skrbi zame. KakSen vecer se mi ne da kuhat pa vedno rece, dej mormo nekaj
pojest. Tako. Je pozoren.

Ste vi ali vasa druzina kdaj sprejeli pomo¢ psihologa?
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Ne nikoli. Vprasali so me edino ce rabim pogovor s psihologom v bolnici, tudi potem glede
transplantacije imas pogovor. Sicer pa zdaj ne cutim potrebe po tem. Pa tudi oni vidijo takoj,
Ce se prevec obremenjujes in rabis pomoc.

Kaksne izku$nje imas z drustvom?

Véasih Se ni bilo tako kot danes. Srecanja so bila bolj poredko. Ni bilo veliko otrok. Tudi
zdravniki so priporocali, da naj se otroci s CF ne bi druzili zaradi bacilov bakterij in to. Zdaj
Jje tako, da se odrasli tudi bolj malo vidimo. Drugace so bolj starsi, ki imajo majhne otroke.
Drustvo je zdaj zelo dobro. Veliko je izboljsanj in informacij. Zelo je aktivno. Lahko poklices,
Ce kaj potrebujes. Srecanje so dobra, izkusnje. Je zelo, zelo dobro. Vidim starsSe, ki ne vedo se
veliko in te sprasujejo. Se pocutis dobro, ko jim kaj poves , jih pomiris. Ker starsi so na
zacetku zelo prestraseni. Bojeci. Jaz npr tako moje mame nisem nikoli videla. To je ful
razlika. Na srecanjih vedno recem, da pustite si Zivet in otroku kot vsi drugi in bo dosti boljse.
Tudi psiha ful vpliva. Ce tebe tako ful §citijo in tako je po moje dosti slabse. Jaz sem imela
taksno izkusnjo no. Ze to da so mi starsi pustili, da sem delala kar sem hotela, kar ostali,
enakovredna sem bila drugim. Mama od ene punce mi je rekla, da je samo doma in se zapira
vase. Punca je imela 22 let. To so najlepsa leta za se druzit z drugimi. Ko moras se znoret
dobesedno. In je zato tudi ona jo skozi opominja. Ampak ona bi mogla sama dojet. Psiha je
zelo vazna. V veliko procentov. Mama je vedno hodila v sluzbo. Ce je bilo treba me je ¢uvala
nona.

Sta se starSa kdaj prepirala?

Mama je vedno dobro odreagirala. Ni¢ panike ni zganjala in pravi da se z ocetom nista nikoli
kregala glede tega. Mama je prevzela vse vajeti. Tata je bolj nezen. Ga je bolj skrbelo. Mama
Jje rekla bo tako, tako in tako je bilo. Nista imela pa konfliktov.

Moji starsi so me tako vzgajali v nekem dobrem, tudi zdaj ko sem imela to poslabsanje sem se
ful ustrasila. Kar naenkrat ne cutis enega dela, ful tezko dihas in potem ko ti Se povejo kaj je.
Da je malo bolj resno. Se malo ustrasis. Takrat je mama rekla, dej ce smo vse bomo pa tudi to
dali skozi. Nikoli ni jokala pred mano v Zivljenju. Tudi ni taka oseba. Tata ful bolj skrbi. Ne
pokaze, se umakne. Njemu je boljk hudo, sej tudi mami je. Samo ona je ful bolj trdna. Tako da
glede mi je mama zmeraj res viivala moc. In potem sem §la po njenem pristopu. Ce smo to
naredili, bomo Se to in tako naprej. Ze na zacetku si zadas da bos premagal, da bo vse v redu
in tako je. Pa tudi ce si doma in imas cas za razmisljat, mislim da to je pa slabse. Vpliva
potem na tebe.

Si imela v Soli privilegije?
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Pri telovadbi so mi vedno vsi zavidali, ker mi ni bilo treba kuperja tect, ce ne druzga.
Drugace sem vse normalno delala. V Soli ni bilo problemom in mi niso nikoli zaradi tega
pogledali skozi prste.

Kaj pa na fakulteti?

V srednji in osnovni Soli te bolj poznajo. Tam na faxu ne ve noben zate. Mama se je najbolj
bala kako bo ta mraz in to. Ampak je bilo normalno. Zivela sem v stanovanju. Privat. Je bilo
vse normalno. V sobi sem imela cimro. Sem povedala kaj imam. Nobenega ni motilo.

Si ¢utila stigmatizacijo?

Nisem imela nikoli problemov. Ali zaradi kaslja. Nikoli se mi ni noben smejal tako. Sem bila
majhna, suhcena ampak so me imeli vedno vsi radi. Zdaj je pa tudi po moje odvisno od
karakterja posameznika. Sem tudi hodila v vrtec. Sem pa veliko manjkala v soli. Tudi maturo
sem delala v bolnico. Ker v bolnico moras it.

Si zmogla?

Vedno sem zmogla. V Soli mi ni bil nikoli problem. Nisem imela nikoli tezav z ucenjem. Tudi,
ce sem manjkala prvi mesec sem prepisala in je Slo naprej. Privilegij mogoce edino to, da ce
nisem mogla pisat testa, da me je vprasala snov ustno. Normalno sem hodila na Solske izlete,
ekskurzije. Nikoli nisem ostala doma. Starsi so zelo pomembni tukaj, zdaj bogi tisti, ki nimajo
tako mocnih starsev. To se ful vidi. Na teh srecanjih drustva. Takoj preberes, kaj dela z
otrokom. Ene jih ful $¢itijo in to je ful problem. To si ne mores pomagat. Starsi naredijo ful na
tvoji osebnosti kako potem ti sam gledas na to. Kako te oni vzgojijo, da gledas na bolezen.
Tezko, da bi se ti potem spremenil. Je zZe vse v tebi. Dojemanje bolezni. Tudi tako, ko smo se s
sosolkami in prijateljicami pogovarjale. So vse rekle joj boga. No ma, kaj mi fali. Nevem, te
drugi delajo boge. To moras bit sam pozitiven in mocen in lahko vse naredis.

Si zaposlena?

Zdaj delam v druzinski firmi. Je drugace. Ne bi upala it delat nekam drugam, ker ne bi
zmogla, bi bila zmatrana. Tukaj pa je ok. Lahko kaksen dan sem doma, ¢e sem slaba in tako.
Sem v pisarni. Lahko bi Sla tudi Ze v penzijo, ampak nocem it, ker nekaj moram imeti. Dokler
bom lahko,bom delala. Ker potem, ko se ne cutis ve¢ uporaben. Za to gre. Da ne mores
poskrbeti zase. To je meni grozno. Dokler sluzim in se lahko prezivljam bom. Ker ce si
odvisen od drugih, tisto te potem Se bolj unici.

Si kdaj poskusila alternativne nacine zdravljenja simptomov?

Ja, pri homeopatu sem bila pri desetih letih. Mama me je peljala v Zagreb, ker nisem hotela

jesti. Potem sicer, pravi da je bilo boljse ampak se naprej sama tega nisem nikoli posluzevala.
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Ker verjamem, da veliko naredi psiha in moras sam na sebi delat. Niti temu ne verjamem

toliko, ampak bolj verjamem preverjeni medicini.

PRILOGA D: Intervju Nina
Kdaj so ti postavili diagnozo cisti¢ne fibroze?

Diagnozo so mi postavili ko sem imela 12 let in sicer tako, da eno leto prej je bilo zelo
stresno obdobje. Smrt v druzini. Selitev. Potovanje v Egipt. Babica je umrla. Kmalu zatem je
meni zacelo nekaj dogajat. Nekaj mesecev sem okoli hodila s pljucnico, ker mi nihce ni verjel,
niti zdravnica, da je nekaj narobe z mano. Potem sem hodila okoli zdravnikov. V 4 mesecih
sem imela 3 pljucnice in vsaki¢ so me zdravili z drugo diagnozo. Osebna zdravnica je
posumila na cisticno fibrozo, kar so na pediatricni kliniki potrdili. Potem sem dobila navodila
in terapijo za kreone, inhalacije, fizioterapije in sem 10-15 let delovala in Zivela optimalno.
Delala sem vse, bila sem Sportno aktivna. Razen tekla nisem na dolge razdalje, problem je
bila vzdrzljivost. Pred 12 letom sem imela tezave obcasno samo s prebavo in bila dvakrat v
bolnici zaradi kolik. Ker nisem encimov jemala. Tudi vnetja sinusov, grla, potem so mi
odstranili zZrelnico in je bilo samo Se huje, slabse, ker se je zadeva selila na pljuca. Bile so
tezave, ampak ne dovolj velike.

Ce se ozres tako nazaj v preteklost, v tvoje zgodnje otro$tvo, kaj si doZivljala?

Oce je umrl, ko sem imela 1 leto. Mama je bila skoz sama pri tem in mocnejsega karakterja,
kot je moja mama jaz ne poznam. Osebe, ki bi toliko prenesla. Tako da. Smo naceloma kar
dobro sfurali na njen racun. Ker jaz bi bila ena mevia v bistvu. Tako pa je s trdo roko
komandirala in tudi kasneje se mi je opravicila, da ni znala drugace. Ko je tako delala in me
prisilila k terapiji, da sem jedla. In to se je obrestovalo. V letu, ko so mi postavili diagnozo
sem se v enem letu zredila za 10 kg. Samo obcasno sem imela teZavice, da sem rabila
antibiotik. Drugace sploh ni bilo tezav. Logicno, da je to sok. Ona se je malo vase zaprla, se
malo zjokala obcasno in to je to. Jaz nisem marala hodit na ta srecanja drustva, zato ker so
prisli strasi in se jokali, kako je njim hudo. Moja mama tega ni delala. Je bila pa ona
pobudnik drustva. Je zastartala za zacetek. Sekcija v drustvu pljucnih bolnikov. Po 24 letu
sem prisla domov z Ljubljane in se mi je stanje zacelo slabsat. Potem sem bila 3 leta vsake 3
mesece na antibiotiku iv in nisem zmogla vec. Potem se je malo umirilo. Pred 2 leti pa je bilo
poslabsanje. Tako da lani pred presaditvijo sem doZivela zelo krizo. Mama je ves ta cas zelo
suvereno to prenaSala. Moras biti karakter. Ni rabila psihicne podpore. Jaz sem dozivijala
tako. Dobesedno mi je zdravnik rekel, da bom pri 20 na kisiku in pri 40 pod ruso ampak, da

naj se ne sekiram, ker to tako pac je. Takrat pri enajstih se niti ne sekiras. Vzames to, sploh
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fizioterapijo, kot eno nadlogo, ki ti gre na Zivce. Sem se upirala na veliko, tako da to smo
potem ukinili. Sem ugotovila, da so bolj ucinkovite dihalne vaje. Z leti véasih sem bila jezna.
Jezna tudi da nimam oceta. Drugace pa je to del mene. In si karakterno tak kot si tudi zaradi
tega. Ce pogledam kaksna sem, ne bi hotela bit drugacna, Ze takrat, niti ne sedaj. Mi je bilo
jasno, da to sem jaz. Nisem se pa nikoli dojemala kot pacienta. Nikoli. So mi govorili, si
bolna, pazi se. Ampak meni ne fali nic. Jaz sem jaz. Tudi moj krog prijateljev me ni izlocil ali
me obravnaval drugace. Nihce ni razmisljal o tem, da jaz nekaj ne morem. Ker sem lahko.
Komu si zaupala?

Nisem rabila nic. Vedeli so vsi. Ni bilo nikoli potrebno se pogovarjat o tem. Razen sprasevali
so me o tabletih, ki jih jemljem, kreonih. Ni mi nerodno. Nimam problemov. Pragmaticna
sem. Povem kar je in kakor je.

Imas obcutek, da te je cisticna fibroza stigmatizirala?

Ne. Ampak mislim, da je to pogojeno s karakterjem. Ce bi se jaz pocutila bolj psihicno, $voh,
bi me drugi zaradi karakterja izlocili. Lahko pa te taka diagnoza karakterno zaznamuje. Mene
pa ni. V nobenem smislu se nisem Ccutila preobremenjeno. Na faksu sem se zacela
obremenjevat s tem, kako bom zmogla sluzbo. Sem vsakih par mesecev reorganizirala plan,
ker sem pravo Studirala. In vsakic sem razmisljala, kako in kaj in vsakic¢ je bilo manj
zahtevno. In na koncu sem se morala sprijazniti s tem, da to ne bo slo. Nikoli se nisem videla
kot Zeno. Da bi zmogla otroke in druzino. Jaz zZe po karakterju se ne vidim tako. Tako da
nevem, ce lahko recem, da je bolezen za to kriva. Zdaj sem imela po operaciji tezave. Ker so
brazgotine. Pa malo fobije pred infekcijami. Nikoli nisem hodila v sluzbo. Potem se je stanje
poslabsalo. Jaz imam 33 let. Sem karakterno deformirana. In sem tako mocen karakter, da
tezko prenaSam avtoritete. Nekaj bom sama, na podrocju kreative definitivno. Gledam okoli
zbiram ljudi, ki imajo podobne talente. Zdaj eno leto bom Se sigurno pocivala. Ampak malo
gledam okoli. Zaposliti se pa ne nameravam. Nimam nic delovnih izkusenj.

Tako spet, ¢e se ozreS nazaj v otrostvo, kako si se pocutil v druZini?

Mene so imeli vedno pod protekcijo. Sem bil otrok brez oceta in Se puncka povrh. Pa Se v
druzini so bili sami fantje in po mamini strani je bila ze mama po 100 letih prva punca in jaz
kot njena hcerka. Je bilo waw. Babica pa je itak v meni videla cel svet. Ker oce je umrl in jaz
sem ji bila vse. Grozilo mi je da bi ratala zelo, zelo razvajen otrok. Sej mogoce sem pa se ne
zavedam. Po diagnozi so bili moja druzina mama, nona in nono. Kar se tice starih starsev
sem bila vedno bogi otrok, bolan in brez oceta. Vedno. Tudi zdaj sem. Tudi mama je bogi

otrok, ker ima tako grozno Ziviljenje. Pac oni so taki. Moj stric je tak razneZen in jaz sem bila
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njegova princeska ampak ne morem reci, da smo bili precej veliko skupaj. On je bil moj
model za oceta. Jaz sem si zelo Zelela njegove blizine, ampak ni bilo tega dosti.

Ste veliko govorili o bolezni? Ste se o tem pogovarjali?

Dokler nisem $la v Ljubljano samo tako, da sva se drli ena na drugo. Imela je kr¢ od te
panike, da bo meli slabse. Cutila se je kriva, ker sem jaz bolna. Ne vem tocno zakaj. Potem pa
smo nekako zacele komunicirat. Tako, da v otroStvu ni bilo neke komunikacije. Ona je to
drzala v sebi, jaz pa tudi, ker sem se tako naucila. Smo se skregale in sle vsaka v svojo sobo,
zaloputnile vrata in je bilo en teden tisine.

In kako si ti to doZivljala v sebi?

Tezko mi je bilo recimo ti vzorci. Ta tisina. To, da smo same, da nimam sestre. Da je doma
kaos. In ko so sli sem si vedno hotela z njimi, ker pri njih ni bilo nikoli tisine. Pri nas je bila
pa vedno. To je bil problem. Ampak to ni bilo zaradi bolezni, ampak nacin Ziviljenja,

Katera custva pa so pri tebi prevladala?

Zalost, ampak ni z boleznijo povezano. Zalovanje. Vedno sem si Zelela, da bi ga videla. In ko
je babica umrla je bilo grozno. To me je spremljajo dolgo let. Pocutila sem se ogoljufano od
usode, kakor se to kicasto slisi, ker ¢e bi moj oce prezivel bi verjetno imeli en kup denarja.
Tako smo pa midve bile ful na tesno, nikoli si nismo mogle ful privoscit in je bilo treba Sparat.
Jaz nikoli nisem imela Zepnine. Ena moja kolegica je dobila za zadosten uspeh kar en radio,
pri nas je bilo samoumevno, da sem odlicna in potem me niso pohvalili ampak rekli pazi, da
se ne bos poslabsala. Take stvari.

Kaj pa sedaj?

Zdaj po operaciji sem ful srecna in cutim, nevem, jaz malo nekulturno vozim in vsakic, ko
naredim neumnost si mislim, da sem dobila pa res darilo. Med operacijo so me dvakrat
ozivljali, 3 mesece sem bila na intenzivni. Veliko sem se iz tega naucila, zdaj znam cenit
Zivljenje. Ce bi bila 4 dni na intenzivni se ne bi naucila teh stvari. Sem hvalezna za nazaj, ker
neugodne situacije te ful naucijo, pozitivne te pa ne kaj dosti. Tako da nekako zdaj Zivim s tem
nacinom. Ni se mi treba opominjat, da je vedno lahko slabse. Zdaj se pocutim tako, kot da
sem na extasyju, pa nisem. Tisti teden, ko sem Sla na listo sem se odlocila, da se kaksen teden
bom pocakala potem pa ne vec. Ker je bilo prenaporno in ni bilo vredno Zivljenja. Tako da
sem se ze odlocila, da ce se misli to vleci, da ne bom ne vem koliko casa cakala. So me pa
poklicali v treh urah. Na Golniku sem bila, v treh urah so bila pljuca. Ko se enkrat odlocis
umret, ves kaj hoces. Tezja izkusnja, ja Boli te vse, sem se matrala, ne mores govorit, koma,

potem sem mogla Se na eno operacijo. Potem dva dni sem bila tako depresivna da nisem niti
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oci obrnila. Potem je prisla mama, ki mi je bila v ogromno oporo, niti nevem kako je zdrzala.
Pomoje je bilo za njo Se tezje kot zame. Ker Ce si zraven in ne mores ni¢ narediti. Tezko
obdobje. Takrat sem se odlocila, da ¢e sem prisla do tukaj, da se bom Se malo potrudila in ko
sem se to odlocila sem bila v 10 dneh na nogah, normalno na kisiku. Kot cvetka. Cez par dni
sem Sla na navaden oddelek in zdaj sem kul. In nobenemu ni jasno.

Kako se zdaj pocutis?

Zdaj lahko tecem. Prej nisem mogla niti tri stopnice. Fantasticno. Ta teden sem hotela it
rolat. Zdaj bo vec kot eno leto, pa vsak dan najdem kaksno stvar, ki je prvic. Ker prej vsaka
stvar ugasa, sem Sla vse zadnjic. Zdaj pa je vse prvic.

Kaj pa izkusSnja z zdravniki?

Sploh nimam v zacetku spominov na zdravnike, ker ni bilo zapletov. Kasneje sem bila v Izoli
pri zdravniku in sem bila tako dogovorjena, da sem bila v bolnici dva do tridni in kasneje sem
Sla domov in imela doma oskrbo medicinske sestre, kar je bil velik plus, da nisem pobrala
vseh bolnisnicnih okuzb. Vedno sem z vsemi zdravniki in osebjem imela zelo pozitiven odnos.
Potem so me zaceli filat s tem naj grem na presaditev. Vsi so samo govorili nihce pa mi ni dal
dodatnih informacij, podrobnosti. Kako je postopek in podobno. Operacijski proces. Ne vem.
Ni bilo informacij. Kaksne so moznosti preZivetja, kako bom Zzivela. Informacij o sami
presaditvi nasi zdravniki niso dali, to ni dovolj. Sem bila navdusena in razocarana. Mogoce
ne rabimo vsi isto in drugi nimajo potrebe po takih detajlih. Ampak mislim, da bi vsak rabil,
da ga nekdo usmeri.

Ste imeli obcutek ali imate morda danes obcutek, da so vam starsi postavljali vi§je meje?
Nikoli, razen zadnje leto pred operacijo. Vedno je poskrbela zame in mi dala vse, kar je
imela. Vedno je zivela zame, od vedno. Prvi letnik sem zafusala in sem potem eno leto
pavzirala in mi je z denarjem od najemnine kupila avto, potem mi je kupila Se drugi avto. Da
mi bo ja v redu. Da pa bi mi recimo v otrostvu kaj dovoljevala, kar mi sicer ne bi, pa se ni
dogajalo. Je bila stroga.

Si imela privilegije v Soli?

Ja, ampak ne v tem smislu, da sem dobila boljse ocene. Ob 8h mi ni bilo treba bit v Soli.
Dogajalo se je, da sem imela zjutraj najvecje tezave, kri mi je tekla iz nosa, bruhala sem. In
ko sem to postimala sem 5la v Solo. Na faxu pa mi ni bilo treba bit prisotna. Izpite sem delala
po izrednih rokih. Vsak izpit sem sama nastudirala za knjigo. Nisem hodila na predavanja. Bi
bilo pa to veliko lazje, lazje bi naredila. Tudi nisem imela socialnega kroga, nisem poznala
sosolcev na faxu.

Ste imeli vi kot druZina stike z drugimi druZinami, ki imajo otroka s CF?
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Nimam stikov, ker vsi jamrajo. Ena punca, ki je bila malo starejSa od mene. Na enem
srecanju mi je povedala, da ima Ze dlje casa partnerja in mu sploh ni povedala. Ker jo je bilo
sram. Ne vem, kako lahko tako stvar skrivas. Kasljas, jes tablete.

Imas partnerja?

Ne trenutno ga nimam,ker je delal samo guzvo.

Pa si ga ZeliS imeti?

Ja, seveda. Znam Ziveti v dvoje. Ni treba, da je perfekten, dolocene stvari vidim drugace.
Lazje funkcioniram na razlicnih nivojih, zdaj po operaciji. Ko se je stanje poslabsalo sem se
odtujila od prijateljev, oziroma so se oni od mene. Tisti, ki so mi crpali energijo. Me pa nikoli
noben od fantov ni jemal kot bolno.

Bolnik s CF potrebuje veliko pripomockov za inhalacije, fizioterapije, zdravila,
prehranske dodatke. Je za druZino to lahko velik finanéni zalogaj?

Stroski so bili vedno z vitamini in dodatki. Vedno sem morala malo vec jest ampak potem na
faxu so bili vecji stroski. Sem zacela zgubljati na tezi, pri 18 sem imela 49 kg, pred operacijo
pa 38. To sem z leti zgubljala, tako da je bilo treba malo kompenzirat to dodatno prehrano. In
to je zelo drago. In Sele zadnja leta sem uspela uveljavit, da so mi malo povrnili. Ampak ne
cel znesek. Samo pol. So z zdravili stroski, potem so potni stroski, ko gres k zdravniku. Ne
vrnejo komplet. Da ne govorim, koliko sem dala za bioenergetike in razne alternativce.

Si sprejela tudi alternativne moZnosti zdravljenja?

Ja vse moznosti. Ko vidis da antibiotiki ne delujejo vec, gres povsod. Vse mozne variante. Pa
tudi moja mama je samohranilka. Seveda so se stroski poznali. Nisem dobila niti Stipendije,
ceprav sem bila vedno odlicna. Ker je moja mama imela od vedno drzavno sluzbo in se je
gledalo vse. Ni bilo stipendije, otroSkih dodatkov. Ni pa me hotela prijaviti kot invalid. Da ne
bi bila prevec zaznamovana. Zdaj sem uveljavila socialno pomoc. Sele par let. Ko res nisem
mogla ni¢. Moja mama me ne more prezivet, place se nizajo.

Od kje je mama prejemala oporo?

Ona je oseba s katero se je tezko pogovarjat. Ni imela prijateljev, partnerja, se je malo
izolirala. Ko je moj oce umrl je Zivela samo Se zame. Zdaj, ko gledam nazaj se mi zdi, da je
bila celo malo depresivna. Se je prav izolirala od vseh. Ni o tem govorila dosti, ker je na to
gledala kot na druzinske tezave, ki se jih ne deli z drugimi. Ko sem jaz malo odrasla sem jaz
spodbudila, da je treba o teh stvareh malo govorit. To ni nekaj, da te je sram tega, da je
koristno, da nekomu zaupas, da se mu opres na ramo. Da je koristno, da imas partnerja. Da
ni narobe ce gres na kavo, ker od tega ne bankrotiras. In tudi ona je zdaj precej zrasla, v

zadnjih desetih letih. To je neverjetno. Ker prej se nisva razumele, zdaj pa super
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funkcionirava. Sva v bistvu ena drugo podpirale, bom bolj tako rekla. Bolj se je obracala kar
sama nase in name.

Katero obdobje je bilo za vas najbolj tezavno?

Tezavnih je bilo zadnjih deset let. Sem morala se vsakih par dni sprijaznit s tem, da je slabse.
In si ne poves na glas, da ne bo boljse. Ampak ves, da se oklepas tega, da ne bo slabse ampak
ves, da bo slabse. In to je psihicno zelo naporno in tega ne privosc¢im nobenemu, da dozivlja
10 let. Niti eno leto. Definitivno je bil visek tega zdaj. Ker je bil zadnji korak do tega, ker sem
se odlocala o tem kaj lahko, kaj ne morem. In kaj bi in kaj ne bi. To, da hocem ali nocem
Ziveti. In potem sem se odlocila, da hocem Ziveti. In ko sem se to odlocila je Slo samo Se
navzgor. Tezavno je bilo ja, ampak to je bilo kot ena piramida zadnjih deset let. Zadnja tri
leta pred operacijo je bilo grozno.

Ste vi ali vasa druZzina kdaj sprejeli pomoc¢ psihologa?

Nikoli nisem hodila k nikomur. Sem pa o tem razmisljala, vendar ne zaradi sprejetja bolezni
ampak zaradi drugih stvari, ki pa sem jih zdaj sama pri sebi razcistila.

So zdravniki ali vi sami svojim sorodnikom svetovali testiranje? Stricu in bratrancem?
Njemu ne, ker takrat se Se ni vedelo. Punci od mojega bratranca so svetovali naj se testira v
nosecnosti. Imajo pa tudi oni v druzZini dolocene teZave. Moj stric ima grozne tezave s
prebavo, vsi so majhni in suhi, moj bratranec je imel velike tezave z dihali in alergijami ko je
bil otrok. In vnucka je imela blazne alergije na hrano. Cela v hrastah, vedno driske. Oni pa ne
dajo nic¢ na bolezni in tega sploh niso hoteli upostevati. Tudi, ko sem bila jaz bolna je bilo
tako: »Kaj se to delas tam« Moja teta se vedno kadi zraven mene, ni¢ ne uposteva.

Zdaj pa tudi ze vec¢ ljudi pozna. CfC Vem, da vcasih si ljudje sploh niso zapomnili moje
diagnoze. Zdaj pa ze vidijo na tv-ju. Tudi kaksni, ki me prvic vidijo Ze od prej nekaj poznajo.
Menis§ da socialni status druZine vpliva na kvaliteto Zivljenja bolnikov s cisti¢no fibrozo?
Zelo. Prav ta teden je bila ena punca na Tedniku mislim, ki caka na presaditev. In ji ne dajo
pljuc dokler ne bo imela enega neplesljivega prostora. Ker ima povsod plesen. Jaz sem imela
sreco, ker sem sedaj v novem stanovanju, ni plesni. Prej v Piranu sem imela teZave s tem. Bila
je plesen. Mi smo vsako leto obnavljali, pa se je potem spet pojavila. Redko kdo se zdaj lahko
preseli, si privoSci. Jaz na primer zdaj ne morem Ccistit, ne bi smela. Pa vseeno, ker Cistilka je
40 evrov. Mama pa tudi ne more vse sama. To je zelo tragicna situacija. Tudi ne mores imeti
samo enega prostora, moras imeti vse. Ampak kako bos sedaj zamenjal, ko trg stoji. Sigurno
socialni status zelo vpliva.

Imas zdaj stike z drustvom za cisti¢no fibrozo?
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Samo s Slavko. Poklicem, ce kaj rabim in obratno. Drugace ne hodim na srecanja, nisem
aktivna. To zame ni. Srecanja so tudi par dni dolga in to zame ni. Najvec kar je, bi §la na eno
predavanje, ki me zanima. Za dve uri. Jaz imam velike tezave s tem da sem v skupini. Da me
tam postavijo, da sem v skupini. Ce bi bila tam, bi priznala, da sem bolnik. Jaz nisem nikoli
priznala da sem bolnik. Zdaj po operaciji tudi nimam vec cisticne fibroze. Pljuca ne bodo vec
imela, nimam teh tezav. Zdaj imam teZave s stranskimi ucinki. Jaz sem kar stabilna. Malo mi
le levkociti varirajo. Zelo se je treba pazit dihalnih infektov in ostalih. Moram pazit. V pljucih
pa nimam vec¢ cf. Delat moram na kondiciji. Se izogibam guzvi. Imam malo fobije pred

okuzbami.

PRILOGA E: Intervju Miha
Ce se ozre§ tako nazaj v preteklost, v tvoje zgodnje otro$tvo, kaj si doZivljal?

Cisticno fibrozo so mi odkrili pri treh letih. So se Ze prej pojavijale tezave. Vendar prej
nekako niso uspeli ugotovit. Precej malo se spominjam. Ampak. Se spominjam predvsem po
tem, da sem bil pogosto bolan. Sem pogosto hodil k zdravniku. Bil v bolnicah. Predvsem s
tega vidika. V primerjavi z zdravimi otroci sem imel veliko vec teZav.

Se spominja$ kdaj in kako so ti starsi razlozili, da ste kroni¢no bolni, da imate cisti¢no
fibrozo?

V prvih letih nisem nekih podrobnosti vedel. Le da imamo eno bolezen. Da so prizadeta
dihala. Da moram jemat dolocena zdravila. Delat fizioterapije in to. Vseeno nisem posvecal
kaksne velike pozornosti na to. Sele potem po §tirih petih letih po odkritiu sem se zacel bolj
resno zanimati za to bolezen.

Si se pocutil drugac¢nega od vrstnikov?

V bistvu niti ne prav kaj veliko. Da bi bil drugacen. Lepo sem normalno obiskoval pouk, delal
z njimi vse aktivnosti. Nisem imel prav kaksnih velikih ovir.

So soSolci in prijatelji vedeli da imas CF?

Ja, scasoma so izvedeli za to bolezen. V prvih letih jih niti ni prav dosti zanimalo. Potem v
puberteti, ko smo postali starejsi pa so nekako vedeli zakaj se gre. So tudi normalno sprejeli
to. Ni bilo kaksnih zadrzkov.

Se spominjas mogoce kako si sprejel dejstvo, da ima§ CF?

Vsekakor je bilo neko razocaranje prisotno. Vseeno so mi razne terapije vzele precej casa. Se
nisem mogel toliko druzit s prijatelji. Bil sem veckrat bolan, tako da je bilo neko razocaranje,
Zalost, jeza. Vsega malo.

Si imel obcutek, da si imel zato kakSne psihi¢ne tezave?
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Ne. Edino zdaj pred 4 leti. Ko se je stanje precej poslabsalo. Sem nekako potem depresivno
gledal, s precej vecjim strahom pricakoval prihodnost. V prvih letih pa ni tako vplivala
bolezen na moje zivljenje.

Kaksna je bila tvoja izkuSnja presaditve pljuc¢? Kako si to dozivljal?

Na zacetku je bil to precej velik Sok. Nisem pricakoval kako bo to potekalo,po operaciji. Sem
se mogel kaj precej, predvsem psihicno pripravit na to.

Kdo ti je pomagal?

K sreci poznam eno punco, ki je imela pol leta pred mano operacijo in mi je ona povedala
svojo izkusnjo ter kaj naj pricakujem. So pa seveda bili v veliko oporo tudi starsi, zdravstveno
osebje.

Kako se pocutis sedaj? Verjetno je zdravstveno veliko bolje?

Seveda, cisto en drug svet. Spet lahko delam vse, kar delajo ostali, tako da res sem zelo
zadovoljen nad rezultatom operacije.

Tako spet, ¢e se ozreS nazaj v otrostvo, kako si se pocutil v druzini?

Ja. Ni bilo nobenih tezav. Lepo smo funkcionirali. Si pomagali ko smo bili v teZavah. Iz tega
vidika je bilo res cudovito obdobje.

Kako pa s sorodniki?

Seveda, vsi so vedeli za to. Vsi so bili pripravljeni pomagat. Tudi z njihove strani sem imel vso
podporo.

Ste veliko govorili o bolezni? Ste se o tem pogovarjali?

Ja. V prvih letih sem se u glavnem s starsi o tem pogovarjal. Sem bil seznanjen s celotno
situacijo. Sem vedel kaj lahko pricakujem. Tako da ni bilo nobenega prikrivanja resnice.

Ste o bolezni laZje govorili z mamo ali oéetom?

Nekako bolj z mamo, ki je nekako bolj odprti tip cloveka. Z njo sem tudi kar se tice Custev,
lazje govoril. Z ocetom sva se pogovarjala bolj o delovanju bolezni ne pa o tem kako to
dozivljam oz. kaksni so moji obcutki.

Ste imeli kdaj obcutek, da je vaSe starSe bolezen zelo prizadela?

Ja. Seveda. Tudi za njih je bil to precejsen sok. Ko sta za to izvedela, sprva sploh nista vedela
kaj lahko o tem pricakujeta. Kako bo Zivijenje potekalo. Kaksne bodo navade. Se je bilo treba
tudi njima precej prilagodit glede na situacijo.

Sta govorila o tem, kako sta izvedela za CF?

Smo se pogovarjali. Precej so morali iskat informacije kako bo Ziviljenje potekalo. Je bilo
potrebno vloziti kar nekaj truda. Da je potem Zivljenje lahko spet nekako normalno

funkcioniralo.
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Se spominjas, kako si sam sprejemal bolezen na zacetku?

Vsekakor sem si zZelel, da se to ne bi zgodilo. Zdaj da bi se zelo obsirno z nekom pogovarjal o
bolezni, to mi ni bilo tako zelo vsec. Sem bolj v sebi razmisljal o stanju, tako da sem bolj sam
pri sebi premleval custva. Se posebej ko so nastopila poslabsanja je bilo Se nekako bolj
stresno in so na vsak nacin poskusal, da umirijo vso stvar, da bi bili ¢im boljsi v kriznih casih.
Véasih so pomoc poiskali pri zdravniku, ki je Se dodatno preucil nastalo situacijo.

Ce je prislo do teZav, nesoglasij v druZini, ste se o tem pogovarjali?

Ja. Vcasih je bil kaksSen prepir. Predvsem glede odlocitev kdaj bi bilo potrebno zaceti s
kaksnim dodatnim zdravijenjem oz. zakaj nismo Ze prej izvajali kaksnega zdravijenja. Zakaj
nismo $li ze prej k zdravniku. So nastali prepiri, ampak nikoli kaj vecjega.

Kako ste dozivljali fizioterapije, inhalacije, jemanje kreonov, jemanje zdravil?

Ja inhalacije in fizioterapije so vzele precej casa, kar pa meni ni bilo ravno vsec. Je bil véasih
kaksen prepir glede tega.

Ste imeli obc¢utek ali imate morda danes obcutek, da so vam starsi postavljali viSje meje?
Ne vem. Ne morem tega reci. Da je bila drugacna vzgoja. Vse sem lahko delal kot normalni
vrstniki.

Se vam zdi, da je bila vaSa mama zelo obremenjena z boleznijo?

Ja vsaj tako navzven je izgledala tako bolj custveno zaskrbljena. Seveda je tudi oceta skrbela
pa nekako to navzven ni pokazal.

So sorodniki, prijatelji vedeli, da imate cisti¢no fibrozo? Kako so to sprejemali?

Ne, ne. Vse smo razlozili kaksne so terapije. So normalno sprejeli. Mi nudili podporo.

Kdo je bil vasi druzini najbolj v oporo?

V precejsnjo pomoc je bila stara mama, ki je bila ze v pokoju. In je prevzela viogo mame za
tisti cas, ko je bila mama v sluzbi. Vsak dan ej pomagala. Me je varovala do sole.

Tvoja mama je bila v sluzbi?

Mama je bila ves cas v sluzbi. Ko so bila poslabsanja, sta bila dopoldan v sluzbi, popoldne pa
pri meni, v bolnici ali doma. Glede tega ni bilo ovir, da ne bi mogla delat.

Kaks$ne izku$nje imate z zdravniki, medicinskimi sestrami?

Ja. Smo se precej dobro razumeli. Dobil sem odgovore na vsa vprasanja. Kaj to je in kako
poteka. So mi tudi oni bili v veliko pomoc¢. Komunikacija na dobri ravni.

Tako, ¢e pomislis, misli§ da Zivi§ dobro?

Ja. Se posebej po presaditvi je Zivijenje popolnoma enako kot pri ostalih. Imam obcutek da
zivim kot vsi ostali.

Ste imeli vi kot druZina stike z drugimi druZinami, ki imajo otroka s CF?
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Ja. Poznali smo. Vendar v zacetnih letih ni bilo toliko stikov kot jih imamo sedaj. Izmenjale so
se dolocene izkuSnje. Seveda pa v precej manjsem obsegu kot se to izvaja v zadnjih letih.

Ti imas stike z drugimi bolniki?

Se pogovarjamo obcasno preko telefona, ali se dobimo. Vsak je ze prestal dolocene zadeve in
deli izkusnje z ostalimi. Je to tudi v precejsnjo pomoc. Izmenjavanje izkusSenj z bolniki s cf je
precej dobra stvar, ker res se pove kaj se lahko pricakuje v prihodnosti.

Bolnik s CF potrebuje veliko pripomockov za inhalacije, fizioterapije, zdravila,
prehranske dodatke in za druzino je to lahko kar velik finanéni zalogaj. Se ti zdi, da ste
imeli s tem kdaj tezave?

Zdaj od zacetka jaz nisem potreboval prehranskih nadomestil, tako da se s tem nismo ubadali.
Ostali pripomocki so bili delno poplacani od zavarovalnice. V prvih letih financno ni bilo
financno ogrozeno.

Menis, da socialni status druzine vpliva na kvaliteto Zivljenja bolnika s CF?

Ima vpliv. Se pa da brez dodatnega financnega zalogaja resit vse, ce se izvaja terapije, se da
popolnoma dobro Zivet ne glede v kaksen financen polozaj prihaja druzina.

Katero obdobje je bilo za vas najbolj tezavno?

Vsekakor obdobje od stirinajstega do Sestnajstega leta, ko se je bolezen poslabsala in so bili
potrebni obiski bolnice, jemanje antibiotikov in nazadnje transplantacija. To je bilo najteZje.
Tako zame kot za celotno druzino.

Se ti zdi da bi drzava bolnikom s CF mogla ve¢ pomagat druZinam?

Seveda bi se Se marsikaj dalo spremeniti.

Na katerih podrod¢jih?

Bolnikov s CF je v Sloveniji malo in kot prvo bi vse morali s situacijo in boleznijo bolj
seznaniti. Potem pa Se nekako dodatno izboljsati samo zdravljenje. Predvsem v zacetnih letih,
ko se da Se marsikaj obvarovati oz. preprecit nadaljnji potek bolezni.

So vasi sorodniki opravili genska testiranja?

Brat od mame se je odlocil za otroke je bil prisoten strah da bi se pojavila cf pri otroku. So

poskusali prepreciti z dodatnimi preiskavami, tako da je bil prisoten tudi strah.

PRILOGA F: Intervju dr. Marina Praprotnik
Kaj je cisti¢na fibroza?

Cisticna fibroza je najbolj pogosta kronicna pljucna bolezen pri belcih, ki pomembno skrajsa
zZivljenjsko dobo. Pojavlja se s pogostostjo priblizno 1 na 2500 Zivorojenih otrok. To velja za

belo raso, medtem ko je pri drugih rasah redkejsa. To je genetska bolezen, kar pomeni, da se
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z njo rodis. Nastane zaradi mutacij, torej dolocene spremembe v genu za cisticno fibrozo.
Nosilec gena za CF je vsak 50 clan bele rase. Te mutacije so lahko razlicne intenzitete,
razlicno hude in zato je tudi klinicna slika te bolezni razlicna. Klinicna slika pomeni tezave, ki
Jjih ima otrok, cas ko se pojavijo in pomembno vplivajo potem tudi na dolzino Zivijenja.
Imamo otroke, ki imajo veliko tezav kljub ustreznemu zdravljenju in potrebujejo presaditev
pliuc tudi ze v najstniskih letih. Nekateri imajo blaZjo obliko cisticne fibroze in Zivijo do 50.,
60. leta, nekateri celo dlje.

Kateri so znaki, po katerih prepoznamo cisti¢no fibrozo (pri dojenckih ali kasneje)?
Znaki so zelo nespecificni in se pojavijo v okviru drugih bolezni. Najbolj pogosto se pojavijo
simptomi s strani dihal — kaselj, otroci so dovzetni/«obcutljivi« za virusne in bakterijske
okuzbe dihal, imajo bronhiolitise, tudi pljucnice, ki neobicajno dolgo trajajo in se pogosto
pojavljajo. Otroci veliko kasljajo, kar naprej so bolni. Vcasih pa preden se pojavijo znaki s
strani dihal, pride do tezav s strni prebavil, in sicer ne napredovanja na telesni tezi ali imajo
driske. Odvajajo slabo formirano blato, gosto, mastno, smrdece. Pojavijo se torej tezave s
strani dihal ali prebavil. To so prvi znaki in se lahko pojavijo zgodaj, pri nekaterih kar takoj
po rojstvu. Veliko otrok diagnosticiramo zZe v prvih dveh treh mesecih po rojstvu. Povprecna
starost pri kateri postavimo diagnozo je med 5 in 7 mesecem starosti otroka. Nekateri pa
imajo blazZje znake in se tudi potem diagnoza, so recimo samo malo bolj bolehni, tudi zakasni,
do 5 leta, kar si ne Zelimo. Zelimo si, da bi bila diagnoza postavljena cimprej, zato da lahko
potem cimprej zdravljenje uvedemo. Zaenkrat to Se ni vzrocno, se pravi, da bi spremenili ta
gen, da bi okvarjen gen nadomestili z zdravim. Zaenkrat znamo zdravit posledice, redcimo
gosto sluz, ki je zaradi gostote ne morejo izkasljati, zdravimo okuzbe, redcimo sluz, izvajamo
fizioterapijo, vendar vseeno tudi s temi ukrepi pomembno izboljSamo pljucno funkcijo in
vplivamo na podaljsanje Zivljenja.

Kako poteka zdravljenje tezav povezanih s prebavili?

Poleg respiratorne fizioterapije, torej inhalacij z raztopino natrijevega klorida (7% NaCl), ki
redci sluz. Torej s pomocjo respiratorne fizioterapije sluz spravljamo iz dihal. Zdravimo pa
tudi podrocje prebavil. V trebusni slinavki so cevke, po katerih se izlocajo mascobo-topni
vitamini, ti se zamasijo z gosto sluzjo, zato v prebavila iz trebusne slinavke ti mascobo-topni
vitamini ne pridejo in teh primanjkuje. Lipaza in amilaza, encimi trebusne slinavke v
prebavila ne pridejo in se hrana ustrezno ne razgrajuje in absorbira — zato imajo bolniki

cves

encimov trebusne slinavke. Socasno moramo nadomescati te mascobo-topne vitamine D in K.
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Ce pa pride do okvare jeter je pogosto isti razlog, zamasijo se Zolcevodi in potem dajemo
zdravila, ki spodbujajo izlocanje Zolca.

Otroci so veckrat tudi hospitalizirani. Kako vidite njihovo doZivljanje bolezni?

Takoj ko postavimo diagnozo, govorim s starsi. Zdaj je moznost dostopa informacij za starse
izjemno velika, zaradi dostopa do elektronskih medijev. In tudi ko posumimo in omenimo
starsem za to bolezen, je Se ne potrdimo, se starsi o njej pozanimajo in veliko vedo, ¢eprav so
te informacije po navadi polovicne, starsi vsega ne razumejo. Velika vecina starsev sprejme to
novico z veliko skrbjo. Skrbi jih kaj bo z otrokom, kaksne bodo tezave. Jaz kot zdravnici niti
ne opazim znakov depresije. Vecina starSev nekako to zmore, prenese. Mi vemo, da je stiska
zelo velika, zato na razlicne nacine preko vprasanj, tudi same drze, videza vemo, da je velika
vecina starsev, ki razume, da gre za resno bolezen, ki bo pomembno vplivala na njihovo
druzinsko dinamiko in da bo potrebno veliko trudi vioziti, da bo ta otrok razmeroma zdrav.
Starsem je tezko, so zaskrbljeni ampak nekako mi s temi informacijami, ki jih dajemo
poskusamo biti realno optimisticni. Ne recemo. trenutno je pricakovana ziviljenjska dobo 37
let. Leta 2008 je bila. Raziskave iz 2011 kazejo, da ti otroci, ki se rodijo v teh zadnjih 2 letih
imajo v razvitih drzavah vecje moznosti prezivetja do 50 leta. Seveda se moramo zavedati, da
to zivljenje ni enako Zivljenju nekega zdravega sovrstnika. To je veliko dela, veliko
fizioterapije, veliko hospitalizacije, slabega zdravstvenega stanja. Hocem povedati, da tudi mi
Ze v osnovi, ko pridemo k majhnemu dojencku njihovim starsSem poskusamo povedati, da
podatki kazejo, da z veliko vioZenega truda vendarle se da razmeroma normalno Zivet, da so
moznosti da otrok prezivi odraslo, ze kar zrelo dobo zelo velika. Ce pa kdo sprasuje Se naprej,
pac povemo. Mi dolocen vpliv na potek bolezni imamo. Najvecji je genetika. Je pa pomembno
kako pristopamo do otroka, kaksno fizioterapijo ima, kaksnega zdravljenja je delezen, kljub
temu pa lahko 2 otroka, ki imata enako gensko spremembo, enako mutacijo, Zivita v enaki
druzbi, enako bogati ali revni drzavi, imata lahko v najstniskih letih popolnoma razlicno
pljiucno funkcijo. Pljucna funkcija pa zelo pomembno vpliva na dolzZino Zivljenja. So tudi
razlicni genetski dejavniki, ki vplivajo na to. Na neke stvari pac ti ne mores vplivati, kljub
najboljsim namenom. Tudi, ce pride do tega, da pljucna funkcija odpove so moznosti
presaditve pljuc, kar sicer je zelo tezko in o tem obicajno ob prvem razgovoru, pa tudi
kasnejsih ne govorimo, ce pa starsi o tem izrecno Zelijo, in nekateri Zelijo jim pa tudi to
povemo. Vedno hocemo povedati to, da se v veliki vecini najde nek izhod. Ce danes postavimo
to diagnozo, ne pomeni smrtne obsodbe, kar je res pomenilo pred 40., 50. leti. Danes so

veliko vecje moznosti za boljse preZivetje in ce pride do pljucne odpovedi dihal, je Se vedno
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moznost uspesne presaditve pljuc in danes imamo lepo Stevilo, 14, 15, mogoce se kaksnega
vec s presajenimi pljuci s cisticno fibrozo in Zivijo kvalitetno Zivijenje.

Torej vi kot ustanova, zdravniki in psihologi druZini nudite strokovno pomoc¢?

Tako je. Mi imamo na oddelku psihologinjo. Ob vsakem prvem obisku je vkljucen obisk
psihologa. Opravi najprej informativen pogovor, da se spozna s starsi. Ker praviloma se
starsi ob prvi novice ne odprejo, ne govorijo tako o svojih stiskah in takrat je otrok
razmeroma zdrav in ima razmeroma malo teZav. Imajo pa starsi vedno moznost pogovora s
psihologom.

OpaZzate oz. so razlike v nacinu zdravljenja otrok s cisti¢no fibrozo pri tistih, ki se rodijo
v druZino niZjega dohodkovnega razreda ali v druZino viSjega dohodkovnega razreda?
Na sreco je tako, da imajo vsi otroci popolnoma enake moznosti. Ce je mama Cistilka in
zasluzi 400 evrov na mesec ali pa ce je mama univerzitetna profesorica ali direktorica, ki
zasluzi 10000 evrov, imata ta dva otroka, ampak resnicno popolnoma enake moznosti
zdravstvenih storitev. Enaka zdravila, ki so mimogrede zelo draga, enako mozZnost
hospitalizacije, bivanja, enako moznost rednih letnih pregledov. Vse je popolnoma enako.
Druga stvar pa je, kako je zdaj v domacem okolju. Mi svetujemo kako, ampak mi seveda ne
moremo zamenjat stanovanja. Mi starSe spodbujamo, koliko pa je nekdo dojemljiv, dela z
njim fizioterapijo, ga pelje na svez zrak, cuva pri okuzbi dihal. Lahko neka manj premozna
mama nudi za otroka vse, skrbi za njega, mu nudi vec¢ opore kot neka mam, ki je formalno
bolje reducirala, a se ni pripravijena odreci karieri sluzbi. Glede tega kar mi nudimo,
zdravstveni del, so mozZnosti popolnoma enake. Tudi glede teh dietnih pripravkov, so
naceloma vsi brezplacni, mogoce se kdaj minimalno doplaca 10%. Dobijo pa po drugi strani
tudi vsi starsi otrok s cisticno fibrozo nek osnovni dodatek za nego, ki znasa okrog 100 EUR
na mesec. Tezko bi rekla, da imajo otroci s socialno slabsSe stojecih druzin slabse moznosti.
To 100% ne drzi, mozZnosti so popolnoma enake. Razlike pa lahko nastanejo v odnosu starsev
in okolja ter ali so pripravljeni za vse to, kar vedo da je dobro za otroka mu to tudi nudijo. Ce
imajo otroci tezjo obliko CF so mame lahko zaposlene tudi samo za 4 ure. Zdaj ene to
izkoristijo, druge pa ne zZelijo.

Kaksne pa so razlike z drugimi drZzavami na podrocju samega zdravljenja?

Razlicno je, da. Mislim, da mi sodimo v skupino drzav, kjer imamo zelo primerljivo kot
najbolj razvite drzave. Nimam podatka o tem, pa veliko berem, hodim po kongresih, smo za z
zahodnim delom evropskih drzav mi popolnoma primerljivi. Pri nas dobijo tisto, kar je
strokovno dokazano, da je ucinkovito. Pri nas preko zavarovalnice dobijo dihalne

pripomocke, ki jih ni potrebno doplacevati. Seveda pa nima vsak vsega ampak tisto, za kar
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menimo, da je zanj primerno. Drzave bivsega vzhoda, Ruske, so pa podatki, ki so jih dobili
sami starsi na neki konferenci v Bruslju pred 2. Letoma. Porocala je ena zdravmica iz
Estonije, da morajo za Kolistin, napisati prosnjo Ministru za zdravje, tako tezko je dobiti to
zdravilo. Pri nas ga dajemo vsem otrokom. Bila sem v Angliji 3 teden in videla, da resnicno
ne odstopamo od nacina zdravljenja. Se pa zagotovo v vsaki drzavi nekaj razlikuje. Nekaj je
boljse, nekaj slabse. Imas nekaj zastonj, nekaj moras doplacati. So manjse razlike, bistvenih
pa 100 % ni.

Svetujete starSem, naj svoje sorojence in ostale sorodnike ozavesc¢ajo o bolezni in jim
povedo, da je zaradi genske mutacije na genu moZnost mutacije tudi pri njih? Jih
spodbujate naj sorojencem razloZijo, da obstaja moZnost, da imajo sami otroka s CF,
vendar lahko preventivno opravijo krvno testiranje?

To je eno zelo dobro vprasanje. Bom kar precej iskrena. Do sedaj mi nismo na tem nivoju
prav veliko naredili. Je pa dobra ideja in sem vam za njo hvalezna. Je bil pa ravno konec
prejsnjega leta pri nas hospitaliziran fantek, kjer je mam ravno to vprasanje izpostavila, in
sicer da so imeli v sorodstvu otroka s cisticno fibrozo in nekako niso vedeli in ce bi vedeli, bi
bili potem bolj previdni, se prej posvetovali. Sedaj so oni dobili bolnega otroka in so mislili,
da ce bi bili prej o tem informirani, da moznost obstaja, bi se prej pozanimali, naredili
genetska testiranja. Jaz mislim, da je to prav, po drugi strani pa je to tako zelo delikatno
podrocje. Prvic¢ traja, preden se ta druzina sprijazni s tem, da sploh ima otroka s tako hudo,
resno boleznijo in potem o tem Se spregovoriti. Ampak mislim pa, da je prav. Prihajajo pa
posamezniki. Ravno zadnjic smo delali pri sestricni od deklice s CF genetiko, ki je na tem, da
bo imela druzino. Moram reci, da tudi Kanadcani so, in Americani tudi, uvedli kar testiranja
parov, ki se odlocajo za druZino, da se lahko ne glede na to ali imajo CF v druzini ali ne,
genetsko testirajo, so naredili »screaning«, in Kanadcani so tako kar za Cetrtino zmanjsali
procent cisticne fibroze. Kanadcani so naredili projekt in rekli, da je CF resen problem za

belo raso in so pomembno zmanjsali stevilo obolelih s CF.

PRILOGA G: Intervju Majda Ostir

Stik z otrokom in starsi imate od postavitve diagnoze CF. Kaksni so prvi odzivi/reakcije
starSev?

Prvi odziv je zagotovo ok, neka huda Zalost. Sok in solze. Kmalu za tem pa tudi odklanjanje
te diagnoze, se pravi kot, da je ni. Oziroma upanje, da to ni to. In to nekaj casa traja, da

mogoce je pac nekaj drugega, da se bo izkazalo, da bo nekaj druga diagnoza. Potem pa tudi
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jeza, na vse mozne. Ali na zdravstvene ustanove, sam nase ali na vse. In Se krivda. Ta pa
kasneje pride. Ampak prve dni je ta sok najprej in pa potem odklanjanje.

Se star§i na vas obracajo po pomoc¢? Imajo veliko vprasanj? Se Zelijo pogovarjat o tej
stvari?

V bistvu je to zelo razlicno. Nekateri se zelijo veliko pogovarjati, veliko sprasevati, nekateri
imajo manj vprasanj, vendar jih mi spodbujamo, da bi imeli to moznost in jim damo moznost,
da se pojaviljamo v njihovih prostorih. Tako, da oni lahko potem tudi vprasajo. Oziroma je pri
nas tako dogovorjeno, da gre, ko starsi obvestimo o diagnozi, ena pulmologinja pediatrinja in
glavna sestra z oddelka prvi dan skupaj. Potem pa skupaj, ali pa tudi posamezno vsak
naslednji dan. In vprasanja prihajajo. In potem, ko naslednji¢ pridejo ponovno. In dobijo
telefonsko Stevilko na katero lahko tudi poklicejo in vprasajo karkoli jih pac zanima.

Katere so najpogostejSe stiske starSev in druzin? Na zacetku in kasneje?

Na zacetku zagotovo ta diagnoza, ki jo postavimo. Se tudi tako razloZi, da je veliko moznosti
za simptomatsko zdravljenje, da otroci lepo napredujejo, se udelezujejo vseh aktivnosti tako
kot ostali otroci. Da pa je mozno, da bo vec tezav. In na zacetku je najvecja stiska ta, da
njihov otrok ni zdrav. Da je bolan in da ni zdrav. To je v bistvu velik problem. Potem pa
zacnejo razmisljat, kako se bodo organizirali. Stiska pa ali bo mama lahko sla v sluzbo, ali bo
mama lahko imela zraven se druge sorojence. Ali bo sposobna te vse sorojence tudi oskrbet.
Kako bodo $li na dopust, ali bodo sploh sli na dopust, koliko jih bo to dodatno Se stalo. To
pocasi prihaja. Zato ker na zacetku ne razmisljas o tem, potem pa ko vidis kaj vse potrebujes.
Kako se tudi vse te birokratske stvari dolgotrajno vlecejo. In jih tudi to zacne skrbeti. Kasneje
so pa potem tudi drugi problemi. Zdaj odvisno koliko ima druZina tezav. Zdaj zelo veliko
tezav je pri tistih, ki so ali pljucno zelo prizadeti ali pa so prizadeti v smisli tega, da so
nejesci, da imajo hude tezave z nenapredovanjem. In tam so stiske vecje. Recimo vecje so v
smislu tega, da mama rece: Za mizo imam dva otroka, eden je prevec jesc, zdrav, ta drugi pa
je popolnoma nejesc in ne more zbalansirat energije. To je velik pritisk za starse. Stiske so
naprej v smislu v katero solo bo Sel otrok, se v osnovno solo in vrtec. Ali bodo tam
pripravljeni sodelovat, ali bodo dajali zdravila kreon, o prehrani. Potem Sola. V katero Solo
Sli. To je zdej kar stiska. In potem tudi srednja Sola. Ali naj pustijo otroka, da izbere tezko
Solo, ali naj mu sugerirajo, da izbere laZjo Solo, in pa stiske so tudi zelo velike, ko je otrok
toliko star, najstnik, ne Zeli vec¢ prejemati terapije in ne sodeluje pri fizioterapiji. To so velike
tezave. Potem so pa Se velike stiske v smislu teh velikih problemov. Ker se pac partnerja med
sabo lovita in se pac spreta. In je tudi nekaj takih druzin, kjer se en stars oddalji. Se od
druzine loci.
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Se vam zdi, da matere drugace sprejemajo otrokovo bolezen?

Zelo razlicno. Sicer smo bili navajeni, da pri kronicnih boleznih malo vec¢ prihajajo matere
kot pa v bistvu. Ampak prav pri otrocih s cisticno je znacilno, da je tako kar nekaj druzin, kjer
hodijo ocetje, nekaj druzin, kjer vedno prideta oba, vecina pa je tistih, kjer so matere. Po
telefonu vec klicejo matere. Tudi za izvide. Ceprav nekatere druZine pa striktno ocetje. Tako
se mi zdi, da si malo delo razdelijo. Matere pac a priori skrbijo za otroka. Tudi za vse ostale
otroke, imajo pac to skrb v glavi. Matere tudi to toliko prizadene. Nekatere ocete tudi, ceprav
ti enkrat ko to diagnozo dojamejo, se odlocijo za aktivni pristop k tej bolezni. Se mi zdi, da sta
oba kar aktivna, tako. Vsaj dokler druzina funkcionira.

Po vasih izkuSnjah — matere (ali oCetje) ostajajo doma zaradi bolezni, omejijo sluZbene
obveznosti, zanemarijo svoj prosti ¢as? Ali si uskladijo vse obveznosti?

Zelo razlicno. Zelo je odvisno kako je druzina prej funkcionirala. So druzine, ki so prej bile
zelo aktivne in so tudi zdaj zelo aktivne. Vsi otroci v druzini so Sportniki, vkljucno s tem, ki
ima CF. Dosegajo ti otroci tudi neke rezultate, nekateri so recimo blazno aktivni. Otroci s
starsi so zelo aktivni. Tudi optimisticno naravnani. Druzine, ki pa prej niso bile zelo aktivne,
pa sedaj Se teZje navezujejo stike. Zelo odvisno od stanja prej. Zdaj seveda, nekaj se spremeni.
Nekaj mam je tudi sluzbo zamenjalo. So premislile in so Sle na drugo delovno mesto, ker bo to
tako lazje. Veliko mam se odloci za 4 urni delovni cas, nekaj mam pa nima te moznosti, ji niso
odobrili. Nekaj spremembe je, zagotovo. Zelo razlicno od druzine. Kako druzina komplicira,
drugace pa se trudijo hodit na pocitnice. Grejo smucat, grejo plavat, sprasujejo kam bi bilo
boljse, da grejo. So pa malo omejeni, ker v nekaterih krajih, ki jih ne poznajo, ni zdravniske
oskrbe. Se od teh krajev malo distancirajo.

Menite, da drzava dovolj pomaga? Vidite pomanjkljivosti v sistemu? Veliko je
administrativnih ovir in bolj kot so starsi iznajdljivi bolj kakovostno Zivi njihov otrok?
Kje/na katerih nivojih se kaZejo razlike? StarSi se pritoZujejo, da o zadevah odlocajo
ljudje, ki CF ne poznajo dobro.

To so komisije, ki so postavijene od dolocenih institucij. Ne od nasega oddelka, niti ne od
pediatricne klinike. Na to temo smo se veliko pogovarjali. In s starsi in na sestankih za CF.
Vedno so neki kriteriji. Kamorkoli kaj prosis, so neki kriteriji. Viasih ti kriteriji ne zajamejo
stanja v katerem je otrok. In je seveda to dvorezen mec. Moj otrok ni tako bolan, da bo potem
nekdo ostal doma za 4 ure. Ni pa to tako zelo enostavno.

Morajo biti starsi iznajdljivi, da pridobijo vse pomo¢i? Bolj angaZirani, da ve¢ doseZejo?
Starsi morajo biti ja (angazZirani, iznajdljivi), absolutno. Mislim, bolj so iznajdljivi, vec

dosezejo. Zagotovo. Res pa, da imajo zelo mozno drustvo. Ni nobene skupine trenutno od
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drugih bolezni, ki jih pac obravnavamo tako mocna. Drustvo imajo za veliko pomoc. In je v
bistvu ta civilna iniciativa vedno bolj uspesna.

Vi z vidika medicine vse bolnike jemljete enako. Vsi imajo enaka zdravila in enake
moznosti. Menite, da socialni status druzine vpliva na kakovost Zivljenja otroka s CF?
Vidite razlike med druzinami?

Kar se tice samega zdravljenja, vse otrokom trenutno vse pripada. To je vse kar krije
zavarovalnica in ni povezano s socialnim statusom, zaenkrat. Vsa zdravila in vse te preiskave
ni problem, se vse naredi. Tukaj tudi ne moremo nuditi nekega se visjega nadstandarna, ker
imajo vsi svojo sobo. Za vse je enako poskrbljeno. Niti nimamo moznostjo, drugacne. To je
najboljse kar imamo. V zunanjem svetu pa lahko nudijo v smislu tega, da otroku lahko nudijo
neke materialne dobrine, ki pa niso nujno povezane z neko sreco in zadovoljstvom. Tako, da
seveda. Ce je slab socialni status v smislu tega, da imajo Zivljenjsko bivalno okolje, pogoje
slabe je tukaj pa velika razlika. Zagotovo. Ker vemo, da psevdomonas raste v tej neugodni
klimi, vlazni bolj. Ceprav recimo tudi v stanovanjih, kjer so nova stanovanja recimo sedaj se
je enako pojavil (psevdomonas). Tezko. Ceprav pa bivalni pogoji so povezani s tem, ali pa
oddaljenost od ustanove, ali pa moznost, ¢e imajo avto ali ga pa nimajo. To so neke razlike v
zunanjem svetu, zagotovo. Lazje prides ti z avtom, kot pa ce mores na vilak pa z vlakom. To so
te razlike. Ali pa da imajo Se dodatno. Da hodijo na neke fizioterapevtske vaje, ce imajo
dovolj denarja. Verjamem, da nekateri nimajo moznosti, da nudijo plesni tecaj, ne morejo
placat plesnega tecaja, ce je 200 evrov. Kar danes lahko predstavlja veliko denarja.
Spodbujate starse, da svojim oZjim druzinskih ¢lanom povedo o genetski zasnovi cisti¢ne
fibroze in da obstaja moZnost, da so sami prenaSalci gena za CF in da je obstaja
moznost, da bodo za CF lahko zboleli njihovi otroci? Jim predstavite moZnosti
testiranja?

Zdaj, da bi jih prav aktivno ozavescali, sedaj prav na zacetku, tega ni. Ker na zacetku s tem
naredis vec tezav, kot pa nekih koristi. Ker more nekaj casa minit, da sprejmes vse te stvari.
Vsekakor imajo potem mozZnost genskega svetovanja. Pravica starSev je, da o tej bolezni
nikomur ni¢ ne povejo. Vsaj jaz bom povedala s strani medicinske sestre. Jaz jih ne
ozavescam o tem, da pa naj mogoce preverjajo. Zato, ker to je tako kot lazno pozitivni izvid.
Naredis lahko veliko, veliko strahu, nejevolje, zamer, vsega tega ne. Druzina mora sama biti
pripravljena, prvic to povedati, ko cuti, da so sposobni to razloziti in tudi da ta otrok potem ni
izpostavljen, v smislu, da je bogi. Ker otroku ne koristi. Tako, da z nase strani ne.

Pa se starSi na vas obracajo s takSnimi vprasanji?
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Ja, se. Tudi zelijo kdaj dostopat do genskega svetovanja. Kaj mi mislimo in tako. Ce on
vprasa kaj mi mislimo, koga naj se vse obvestijo, mi recemo, da tiste ljudi, ki so jim trenutno
najbolj blizu. Ki jim lahko tudi sedaj najbolj pomagajo v tem. Da pa Sirsi druzbi nima smisla
razlagat, ker ne bi razumeli. Ker traja nekaj casa, da to razumes in ljudje, tisti, ki nimajo
tezav s tem, tega ne razumejo. Ozavescamo jih, da bi bilo smiselno, da povejo v vrtcih in soli,
zato da uciteljica vseeno ima informacijo, se pa odlocajo po svoji vesti. Nekateri niti otroku
ne Zelijo vsega povedat. Ceprav z naSe strani, jaz vedno starse spodbujam, da se z otrokom
pogovarjajo, ker internet je dostopen in otrok bo prej ali slej sam odkril ali pa mu bo en
sosolec povedal tako da ja. Te stvari pa ja.

Pa se starsi odloc¢ajo za Se enega otroka?

Velik se odlocajo, ja. Zdaj zadnje case jih je veliko. So ljudje, ki imajo po tri otroke. Veliko
mamice je bilo sedaj nosecih, recimo. Pa so vsi ti drugi otroci bili zdravi. Oni seveda opravijo
gensko svetovanje. Genetik najbolje zna povedati kaj in kako in potem se na podlagi tega
znajo odlociti.

Zakaj je pomemben dober odnos in dobra komunikacija medicinskih sester z
bolniki/otroci CF in njihovimi starsi?

To je temelj. Temelj je komunikacija Ze na zacetku. Nekako je izrednega pomena, da nas
druzine spoznajo, mi njih in oni na sestro tima za CF na katero se bodo kasneje tudi obracali.
Kasneje tudi druge sestre. Takoj na zacetku pac enega... in je to izrednega pomena. Na
zacetku je pac, da se spoznamo, povemo kaj s strani medicinske sestre lahko nudimo, da
vzpostavimo neko komunikacijsko pot, kaksna je... ali je to telefon, mejl ali kaksna pot to je,
da se bodo potem lahko obracal in jaz jih tudi spodbujam in Zelim, da klicejo, vprasajo, da se
obracajo name, ker mi se vsi trudimo, da bi bili vsi in bolj izobraZeni in ozavesceni itd.
Ampak morate racunate, da je to 30 medicinskih sester in 4 so tem posvecene tudi CF in se s
tem ukvarjamo vec, vlagamo v to formo, tudi ve¢ komuniciramo s tem ljudmi. Ostali pa niso
toliko in bi se potem tudi lahko kaj narobe razumeli. Tako da ja, komunikacija je osnovnega
pomena. Zaradi tega, ker se bomo mi videvali naslednjih 19 let, ¢e bodo do takrat tukaj. To
tudi povemo vsem, vcasih pa pride tudi do kaksnega tazga, ostrega pogovora. Ampak vedno
obrazlozimo na koncu, da moremo te stvari urediti, tako kot to poteka v druzini. Ce ne ne
moremo naprej. Tako da ja, komunikacija je pomembna, zelim da bi jo bilo se vec. Da bi Se
bolj komunicirali. Malo je to povezano s casom. Njim se mudi, nam se mudi in tako. Ampak ce
se le da, pa si ¢as vzamemo.

Menite, da ste vi osebno, pa tudi na sploSno medicinsko osebje pomembna socialna

opora starSev otrok, ki imajo CF? Tudi med hospitalizacijami.
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Seveda, veliko je odvisno tudi od tega kaksen je sam clovek. Koliko je sposoben in pripravijen
sprejemat druge ljudi. Recimo stars, koliko je on odprt. Stik se vzpostavi in se v casu
hospitalizacije zelo utrdi. Otrok se odpre, mama se odpre, oce se odpre. Veliko se
pogovarjamo tako vsakdanje stvari. In iz tega ven lahko izlus¢imo tudi nek problem. Je pa
tudi vcasih, da starsi zahtevajo vec, se jim zdi da medicinska sestra premalo ve o tem. Bi si
zZeleli vecjo podporo. Tukaj je Se odprtega veliko.

Kako ocenjujete kvaliteto Zivljenja pri otrocih s CF v Sloveniji?

Tezko bi sedaj na splosno rekla. Mi nismo konkretno teh stvari merili, tako objektivno. Ampak
tudi tako ko prebiram te Studije je zelo tezko ocenit kaksna je kvaliteta, ker za vsekakor je
tezko povedat, kaj je to kvaliteta. Jaz bi rekla tako. Primerjava iz leta 1995, ko sem jaz prisla
pa leta 2012, jaz vidim, da je kvaliteta Zivljenja vec¢ kot 50 % boljsa. 80 %. Zato ker otroci
zelo hitro dobijo to podporno terapijo, bistveno bolj uspevajo, bistveno manj so
hospitalizirani kot so bili véasih, bistveno bolj sistematicna je ta obravnava, mogoce malo
veckrat morajo priti k zdravniku pa ja, vcasih jih nismo tako pogosto klicali. Ampak tudi
sama obravnava se je spremenila, vlagamo v to, se trudimo, da bi otroke cim bolj
razbremenili in starse. Ampak vcasih pac ne gre. Kvaliteta Zivljenja danes je bistveno boljsa,
koliko pa to pomeni za otroka, ki trenutno Zivi pa tezko jaz ocenjujem. Seveda, ker jaz bi si
tudi zelela, da je moj otrok zdrav... Je pa véasih tako, da se kvaliteta Zivljenja véasih izboljsa,
ker zacnes gledati druge stvari. So ti bolj pomembne. In do takrat, ko pride do kaksnega
hudega poslabsanja, kvaliteto cutijo kot dobro. Ko pa pride do poslabsanja, je pa velik
problem, sploh ce se poslabsanje ne popravi. Takrat pa u bistvu Ze sami tej mladostniki zelo
to obcutijo, zelo povejo, da Zelijo Ziveti tako kot prej, so lahko bolj s prijatelji zurali ga, zdaj
pa ne morejo. Takrat pa se zelo vidi, da se zniza kvaliteta, starsi so takrat tudi nemocni
predvsem. Ne vejo kaj naj naredijo. Kvaliteta je zelo, zelo nihajoca. Je zelo v redu, dokler je
vse v redu, ko se pa poslabsa, sigurno da pade.

Kaj pa v prihodnosti? Vemo, da za dolo¢eno mutacijo so Ze nasli zdravilo.

Ja to je zelo pozitivno podprto. Je pa res, da ze leta 1995, ko sem jaz prisla bilo to Ze, zdaj bo
zdaj bo. Pa Se ni. Zdej pa je ze 16 let od tega. Veliko veliko stvari se je popravilo. Veliko
dodatnih teh podpornih zdravil, obravnava je boljsa in tudi gensko se bo prej ali slej dodatno
odprlo. Sem prepricana, ker se veliko dela na tem. Genska terapija je, pa ne samo na tem
ampak na vseh ostalih podrocjih, na tem, da bi se kaj novega zgodilo. Jaz mislim, da je to zelo
optimisticno.

Po vasih izkuSnjah so Se kakSne teZave, s katerimi se druZine spoprijemajo?
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V bistvu ja, je ena tezava, ki ni vezana samo na te CF druzine ampak na vse druzine kronicno
bolnih otrok, je ta, da seveda takrat ko se to zgodi, starsi premalo viagajo vase. Pomembno je
pa. In to je razvidno , recimo 10 let nazaj in pa zdaj. Kako jih mi spodbujamo k temu, kako
smo jih pa vcasih, ne zelo aktivno. Zdaj jih pa. To pomeni, Se vedno, e te zanima gledalisce,
hodi v gledalisce, Se vedno se s Sportom ukvarjaj, Se vedno pojdi na kavico s prijateljico. Ker
takrat se to zdi nepomembno. In leta zelo hitro minejo in ne znas vec tega popravit. Zato
imamo mi tudi psiholosko obravnavo, ki je pa nekateri ne sprejmejo, verjetno ne cutijo potreb,
ker oni pa nimajo tezav. In je zelo pomembno. Psiholoska obravnava, da ti razvijes nekaj, te
metode, da znas sam sebi pomagat in prepoznat svoje tezave. Tukaj je izredno veliko se za
narediti, se dogaja. Je pa veliko na starsih, seveda s podporo na zdravstvenih delavcih.
Ampak svojega otroka vcéasih ne pustijo pustit drugemu v varstvo, ker menijo da so pac¢ oni
edini, ki lahko za njega poskrbijo. To je znacilno za vse starse s kronicno bolnimi otroci. In to
je razlika. Prej pa zdaj, koliko se to spodbuja. Da se dela na tem, da smo mocni. Drugace pa
starsi so mocni. Jaz imam zelo pozitivne izkusnje s temi druZinami. Po vecini zelo
optimisticni, zelo dejavni, zelo sodelujoci in prijazni. In tudi otroci tako po vecini tudi
sodelujejo. Le kje je kaksen, ki ima pa res hude tezave, z odporom do bolnisnice. Sicer pa

imamo tako kar dobre odnose. Se mi zdi. Seveda jih moramo pa Se izboljsati.

PRILOGA H: Intervju mag. Valentina Stefanova
Kaks$na je naloga psihologa v konkretnem primeru druZine z otrokom, ki ima CF?

Psiholog pri obravnavi CF je neka nova stvar. Predno sem jaz prisla nekako niti ni bilo
stalnega psihologa na oddelkih, ki pokrivata CF, torej gastro in pulmo. Ko sem jaz prisla,
sem se zacela pocasi vkljucevati v tim. Dejansko sem en del tima. Sem prisotna pri rednih
pregledih, kjer je obicajno spremljanje. Ce koga Se ne poznam je pa vzpostavitev kontakta,
informacije in tako. Sicer pa spremljamo kako poteka sama izvedba terapije v smislu
sodelovanja otroka. Ce so pri tem kaksne tezave, ce so tezave pri hranjenju in kaksne
posredno vezane zadeve na bolezen, ta solski vidik, mogoce kaksne domace razmere, custveno
podrocje, nacini spoprijemanja z boleznijo, ce so tukaj kaksne teZave. To je nekako izhodisce
za nadaljnjo obravnavo, e je pac potrebna. Drugace se zacne pa ob diagnozi. Nekako je to
delo psihologa. To je prva stvar, ob postavitvi diagnoze sem tudi jaz zraven, jaz dan ta psiho-
edukativni del, podporo. Tukaj je naravnan na to, da se mogoce bolj z laicnega tega vidika
vsakdanjega Zivljenja starSem razlozi, kaj tuki sploh je bolezen, ker nimajo obcutka ob
postavitvi diagnoze. Naceloma te bolezni ne poznajo. Kam sploh pase. Sprasujejo starsi: Pa

dajte nam povedat v kateri rang gre ta bolezen? Ali je to v smislu ne vem, mongoloidnost, ki
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je navzven vidna. Ali vpliva na mentalne sposobnosti? Kaksen bo nas otrok? Kaj bo delal?
Kaj bo sploh lahko delal, kaj ne more. Kaksne so prepreke. Pac si ne predstavljajo. To so
stvari, ki lahko Se ob prvem pogovoru, srecanju ze zelo veliko povedo. Je Se kup stvari, ki
sledijo in si jih ne morejo predstavijat. Osnovno sporocilo pa je, da otrok v vsakdanjem
Zivljenju lahko funkcionira kot vsak normalen otrok. Lahko zgleda kot ostali otroci. Pac so
lahko tezave mogoce na kaksnih podrocjih izrazanja, kot recimo da mora izvajat terapijo, pa
so tukaj mogoce tezave. Naceloma pa pac lahko realizira svoje potenciale, pac se ukvarja z
vsem ostalim kot otroci. So dolocene omejitve, dodatna bremena kar se tega tice.

Kaks3ni so prvi odzivi/reakcije starSev?

Prvi odzivi so tako, da ni pravila. Vsak drugace. Po mojih izkusnjah. V bistvu je tukaj paleta
enih custev. Lahko, da ob prvem momenti jih sploh Se ni. Pac Sok, velikrat tudi jeza, pa ene
vrste napadalnost lahko — v smislu, kaj pa to, enih vprasanj in ja, jeza, Zalost, razocaranje,
presenecenje. Zelo razlicno. To je tudi nekaj, o cemer se pogovarjamo. Se jim pove, da je v
bistvu vse kar bodo dozivljali cisto normalno in tudi ni nobenega pravila kaj je zdaj prav in
kaj ne in lahko doziviljajo kar je. Paleta vseh custev, ki se pojavijo.

So starsi pripravljeni na sodelovanje s psihologom ali se od vas distancirajo?

Jaz nimam tega obcutka. Tukaj ne. Se posebej na zacetku je moj pristop, se pogovarjamo,
informiramo, ne zacnem s kaksnim psihologiziranjem. Pristop je bolj indukativen in potem
kar sledi. Itak si videl, kje so potrebe. Jaz se tudi res prilagajam situacijam in starsem, ker so
res tako razlicni, da ne morem priti in psihologizirati. Vem priblizno kaj je dobro, da slisijo,
kaj rabijo slisati. Startamo s tem, potem pa pac vidimo kaj rabijo. Mam izkusnjo, da mene
upajo vprasati marsikaj, kar zdravnika ne. Zdravnik je avtoriteta, pa je medicinski vidik.
Imam obcutek, da lazje mene neke stvari vprasajo kot pa zdravnika. Se lahko pogovarjamo o
kaksnih drugih vidikih, kar pri zdravniku jim ne pade na pamet. Zdravnik jim bo povedal o
bolezni, o diagnozi, o tem kako se zdravi.

Kateri pa so ti vidiki? S ¢im se starSi najveckrat spoprijemajo? S katerimi teZavami?
Kaj jih zanima in katere so klju¢ne teZave?

Prvi pogovor je res Se tak, je res Se Sok in eni starsi niti Se ne postavijo vprasanj, eni starsi
sprasujejo in Se pri prvem pogovoru vprasajo kaksna je Zivijenjska doba. Zelo razlicno. Ta
del je res bolj tak, edukativen, podporen in prilagojen starsem. Naravnan na osvetlitev toplih
plati. Odprt neki perspektivno, ker je tako, da so jim ne poda napacne informacije, lazno
upanje ampak dejstva, ne da se izpostavija najslabse stvari, ko npr. pri zdravilih vsi stranski

ucinki. Zdravnik zZe opozori, in je prav da.
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Potem v nadaljevanju pa je v bistvu tako, da ko se pogovorijo z vsemi zdravniki, dobijo
zdravila, jih naucijo kako jih dajati, izvajati inhalacije in fizioterapijo, so nauceni. Tega
spremljanja na zacetku je zelo veliko. Potem pa so tudi redni 3-mesecni pregledi in letni.
Potem je eno obdobje, ko se mi tudi vidimo na oddelku, vprasam kako je, ponudim pomoc,
itak pa dobijo Ze na zacetku moj kontakt. Moj telefon in me pac poklicejo po potrebi. Ce
vidimo, da se kje kaj komplicira itak pridem zraven, sicer pa pac¢ na njihovo pobudo in
potrebo. Ce ne prej se pac na rednih pregledih vidimo. Velikrat je tako, da starsi sami ne
pridejo. Velikrat je tako, da jih ujamemo nekako na rednih pregledih. Da zdravniki ali sestre
vidijo potrebo in nekako dajo pobudo. Redki so tisti, ki sami iniciativno vidijo, da imajo
tezave. Kljub temu psihologi Se vedno ostajajo tabu. Najveckrat rabijo konzultacije zaradi
prehranjevanja. Najvec tezav v zgodnejSem obdobju je ravno prehranjevanje. Tukaj tudi po
statistiki, po raziskavah, je zelo velik procent otrok, ki imajo tezave s hranjenjem. Na ta nacin,
da zavracajo hrano, so nejesci, zbircni. Enim preprosto res hrana ne disi. Nimajo enega
pravega apetita, pase ze v sklop bolezni. Seveda so kaksni, ki nimajo nobenih tezZav in je pri
CF problem neprehranjenost in teza, ki je rizicni faktor v razvoju drugih tezav. Ta vzgojni
princip, kako v bistvu se spoprijemat s tem hranjenjem. Lahko postane neprijetno opravilo
tudi za starse, se Cez cel dan vilece. Gremo po kognitivno-vedenjskem pristopu. Na kakSen
nacin, korak za korakom, vztrajat, delat, kako pristopit. Razne te vzgojne pristope pac¢ nekak
poskusam dati in obicajno je tukaj spremljanje, spodbuda starsev in zadeve lahko potem kar
delujejo. To zna bit to obdobje 2.,3.,4. leto. Potem se spet malo umiri. Potem pa je spet bolj
burno to najstnisko obdobje. Nekak otroci iscejo svojo identiteto, mladostniki ne zelijo biti
drugacni od ostalih, ne Zelijo da se o bolezni govori, nocejo jemat kreonov pred drugimi,
hocejo biti kot ostali, se upirajo terapijam, inhalacijam. In so spet tezave s spoprijemanjem
svoje bolezni in stanja. Tudi custvene tezave se lahko pojavijajo. Anksioznost, depresivno
razpolozenje — pri otrocih. Pri starsih je to bolj rizicno na zacetku.

Se obracajo na vas oz. vidite teZave pri medosebnih odnosih med partnerjema?

Lahko, da se. Velikrat se in v glavnem se zaradi izcpavajocega vsakodnevnega hranjenja so
tukaj tudi konfliktni odnosi. In ¢e mamo priloznost in ce pridejo se spustimo tudi bolj
podrobno. Ampak bolj imam obcutek, da se prevec¢ ukvarjamo z otrokom in je treba izkoristit
in z moje strani dat kaksno pobudo, da pa niso toliko naravnani k temu, da bi sami hodili.

Se vam zdi, da matere drugace sprejemajo otrokovo bolezen ? Se vam matere zdijo bolj
obremenjene, tako ¢ustveno kot z vsemi terapijami, zdravniskimi pregledi?

Imajo drugacen nacin spoprijemanja. Veliko veckrat vidis mamo, ki joka, kot oceta. Na

zacetku, ob postavitvi diagnoze. Mame so tiste, ki so najveckrat zraven, oce pac prihaja in
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odhaja, sploh ce je Se en otrok v druzini. Vecinoma no, sej so tudi drugacne situacije. Vidim
ja, drugacne nacine spoprijemanja. Vecinoma pa se mi zdi, da je mama tista glavna, ki nosi
breme in tukaj tudi veliko delamo na tem, kako strukturirat dan kako razporediti naloge, da se
razbremeni mamo, da se cela druzina malo strukturira in razporedi, da se vkljuci stare starse.
Da se malo Siri ta mreza, podporna. Se pa zgodi tudi, da se ocetje Cisto umaknejo.

Se starSi znajdejo pred ob¢utkom krivde?

Ja, pase v paleto vsega, kar se pojavija.

Se zgodi, da mam rece ocetu: Ti si kriv, tvoji sorodniki so krivi (in obratno).

Jaz tega Se nisem slisala.

Imate tudi stike s sorojenci? Se pri njih pojavljajo kakSne tezave?

Premalo. To je eno podrocje, ki je precej zanemarjeno se. Raziskave opozarjajo, da je
pomemben tudi ta vidik. Razen, ce sami starsi izpostavijo imamo seveda tudi svetovanje na to
temo in vedno bolj moramo tudi mi paziti na to, da opozarjamo tudi na ta vidik. Tako kot
odnos med starsema, da tudi sorojence nekak ne pozabimo. Zal pa je Se premalo tega. Mislim,
da je bolj pomanjkanje casa in energije, ne Se dost ozavescenosti no.

Spodbujate starSe, da svojim oZjim druZinskih ¢lanom povedo o genetski zasnovi cisticne
fibroze, da obstaja moZnost, da so sami prenasalci gena za CF in da obstaja moZnost, da
bodo za CF lahko zboleli njihovi otroci?

Ne, zato ker dejansko tukaj je pri starsih, ki so zdravi samo en okvarjen gen, varianta da
dobis nekoga z enim je pac majhna. In naceloma mislim, da se tudi ne izvaja genetika pri
sorodnikih ampak se pri starsih, ki bi mogoce zeleli imeti Se enega otroka. Se pac da narest
marsikaj, da se mogoce izognes bolezni, ce se da. Drugace pa na zacetku govorimo o tem,
kako povedati druzini, kako povedat sploh drugim pa ta stiska, da mogoce Ze malo enega
sramu, strahu. Da tud razjasnimo, da ni nobena stigma, da tudi sama bolezen ni obremenjena
s kaksno stigmo, predsodki. Je pa tako pri ljudeh, da ce ne vedo kaj se dogaja in kaj je se
pojavijo dolocena mnenja in so strahovi. Lahko pride do taksnih, nezelenih reakcij s strani
drugih. Tako, da tudi ko gredo otroci v solo, pa morajo zdravila jemati, jaz vedno bolj
priporocam, da povedo, zakaj jemljejo zdravila. Sebi na svoj nacin, to kar je njim
sprejemljivo. Ampak, da v bistvu dajo neko informacijo, ker si ljudje potem ne rabijo iskati
drugih razlag. Da ne prihaja do kaksnega zafrkavanja pri mlajsih, pa takih reakcij no.

Imate kaksSno izkuSnjo, da so se starsi pocutili stigmatizirane?

Pocutijo se predvsem, da imajo bolj otezeno vzgojo. Zaradi tega, ker so tezave s hranjenjem
in Ze zaradi izvajanja terapij in inhalacij dvakrat dnevno, pa zdravila je treba dajati. Veliko

bolj obremenjene se pocutijo. Zdaj o sami stigmi. Naceloma ne. Sicer jih skrbi mogoce na
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zacetku, potem pa nimam obcutka, da bi se stigmatizirane pocutili. Bolj obremenjene, bolj
mogoce vcasih frustrirane, ker sosedje se vcasih hvalijo koliko otrok vse je, nas pa nic noce
jest. Je tudi ta odrinjenost na en nacin ali pa vedno znova kaksna razocaranja. Pac dejansko
ne, to da imajo bolnega otroka je v bistvu proces Zalovanja. In traja nekaj casa, da ti
sprejmes to, da imas bolnega otroka, se poslovis od zdravega otroka. Pac, traja.

Po vasih izkuSnjah — matere (ali oCetje) ostajajo doma zaradi bolezni, omejijo sluZbene
obveznosti, zanemarijo svoj prosti ¢as? Ali si uskladijo vse obveznosti?

Obicajno, ko se postavi diagnoza, pa ko je ... dalj casa traja, da se stvari pocasi ustavijo v
svoj okvir. Je Ze tukaj tezava. Tudi velikokrat se svetuje, da otrok ne gre takoj v vrtec zaradi
infektov — to zelo vpliva na Zivijenje druzine. Ce so prej mislili dat otroka v vrtec, morajo
sedaj iskati privat varstvo. Ali pa dostikrat se zgodi, da en stars ostane doma, so primeri ko
mame zamenjajo sluzbo ali gredo na delovno mesto, ki je manj zahtevno, na krajsi delovnik.
Ce si pac lahko tudi financno to privoscijo. Zato, da so lahko ¢im ve¢ doma. Ali pa veckrat
bolj dostopni otrokom. To sigurno. So primeri, ko jih jaz poznam, da so starsi preve¢
okupirani z otrokom, kar je po svoje logicno, ker imajo vec¢ dela in je vec tezav in ce je otrok
veckrat bolan so tudi hospitalizacije, ko se jim Zivljenje pac¢ more ustavit za ta cas, ko so
tukaj. So tudi starsi, ki opazijo da nekako nimajo nekega svojega Zivljenja. Tudi raziskave
kazejo, da imajo starsi premalo aktivnosti, premalo prostocasnih zadev, premalo si casa zase
vzamejo, vse je zares vezano na druzino in otroke. Nimajo nekega vira pridobivanja energije,
ampak jo samo trosijo. Tako, da to je en tak pomemben vidik.

Kako pa postavljati meje bolnim otrokom, ki jim Ze tako popus¢amo?

To je taka zelo pomembna tema. Je en del nasih pogovorov. Zelo veliko delamo na starsih na
ozavescanju tega, Ce je otrok bolan ravno tako rabi meje in rabi kar se tice samega
zdravljenja tako dobro osnovo, dobro privzgojene navade, tako da bo lazje skrbel zase potem,
ko bo odrascal. In na ta nacin potem tudi kvaliteta Ziviljenja boljsa. In starsi rabijo cim
veckrat slisati, da otrok rabi cim bolj normalno Zivijenje, torej tudi v smislu, da se od njega
stvari zahtevajo, da lahko dosega svoje razvojne mejnike. So tezave, ker starsi ne upajo
postavit mej, ker si na vsak nacin Zelijo, da bi vsak nekaj pojedli. Tukaj tudi opazimo, da
doma recimo je problem, v vrtcu pa ga ni. Ali pa v soli. Ker se otrok doma varnega pocuti,
dejansko nekako Zeli svoje doseci, zna manipulirat. Postavijanje mej je ena izmed glavnih tem
o katerih se pogovarjamo. Zdaj kako to zgleda. Najprej opravimo prvi del s starsi, da oni
neke stvari sprejmejo pa se odlocijo lazZje spelat to, so lahko konkurentni pri tem. Potem pa

tudi konkretno kako postavijat meje. Kaj je ne, kje so dogovori, kaj zahteva in pa tudi pomoc¢

146



otroku, s tem da ga nagrajujes, pohvalis, s tem da mu olajsas delo. Ampak najprej je to s
starsi.

Menite, da socialni status druZine vpliva na kakovost Zivljenja otroka s CF? Vidite
razlike med druzinami?

Mislim, da ce se razlike pojavijajo se bolj v samem vodenju. Nekateri niso toliko
osredotoceni, pa rabijo vec razlage. Cisto konkretno pa bi tezko rekla, ker niti ne vem tocno,
ne poznam dobro njihovega socialnega statusa. To bi tezko sodila, pa tezko bi rekla kaj temu
pripisat.

Se pritoZujejo, jamrajo o finan¢nih teZavah, stroskih povezanih z boleznijo CF, ki jih
imajo?

Mislim, da obicajno to sploh ne bi smelo biti financno breme. Razen kaksnih prehranskih
dodatkov, ampak tukaj mislim, da dobijo povrnjeno. Vem, da so, kot z oddelka slisim, vcasih
kaksne tezave, pa se vkljuci socialna delavka, socialna pomo¢, da se lahko nabavi zdravila.
So taki primeri ja. Jaz nimam toliko s tem opravka, tako da ne vem tocno. V nasih pogovorih
po mojih izkusnjah se mi ne zdi, da bi to izstopalo. So pa primeri. Nekateri si ne morejo
privosciti, da bi en izmed starsev ostal doma, ceprav bi si zeleli.

Kako ocenjujete kvaliteto Zivljenja otrok s CF v Sloveniji?

Jaz mislim, da je zelo dobra. Tudi to kar vidim je zelo v redu. Dejansko se mi zdi vodenju tima
tukaj na kliniki zelo dobro, sistematicno, pregledno. Zelo urejeno. Tudi kvaliteta Zivijenja
otrok s CF se je izboljsala za par svetlobnih let v zadnjih letih. Tako, da mislim, da se bo na
tem podrocju Se marsikaj dalo narediti. Ampak mislim, da Ze kar lepo tecejo stvari.

Menite, da Zeli druZina otroku s CF nuditi vse, ker se zaveda minljivosti njegovega
Zivljenja?

Ja. To je tudi zadrzek pri postavijanju mej. Ja, je prisotno. Je lahko manj postavijanja zahtev
s strani starSev zaradi minljivosti in je nekaj na cemur moramo pri nekaterih starsih delati.
Ampak spet je zelo razlicno. So starsi, ki znajo postavit meje ,ker postavljanje mej je
vsakdanja stvar.

StarSe ucite komuniciranja o bolezni, o medosebnih odnosih? Preventivno ali ko
potoZijo, da imajo teZave?

Kako se pogovarjajo zunaj o bolezni in mogoce Se vedno premalo kako se oni. O tem se mi
pogovarjamo ko smo na sestanku, je samoumevno. Oni se verjetno s tem srecujejo vsak dan,
ker morajo jemat zdravila in opravijat inhalacije. Veliko se pogovarjamo o tem, ker zacnejo

otroci sprasevati: a zdaj bom pa jaz umrl? Zakaj imam jaz to? Se pravi vprasanja s strani
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otrok, zakaj ravno jaz? In tukaj se pogovarjamo, na kaksen nacin jim to razlozit, povedat.
Bolj v tem smislu.

Vidite Se kak$no spremembo v delovanju druZine?

Cisto generalno bi lahko rekli, da je najbolj tezavno zacetno obdobje, ko se stvari postavijo
na svoje mesto. Potem pa ja, center druzine je dejansko bolnik, njemu se prilagajajo stvari.
Sploh, ce so tezave s hranjenjem starsi res nimajo casa za kaj drugega, trpi socialno Zivijenje.
Delo, kot smo zZe omenile, znizujejo inspiracije tam. Veliko se jih ne odloci za se enega otroka,
tudi Ce so si prej Zeleli.

Tudi Ce je genetika tako napredovala?

Razlicno. Se odlocajo in se ne odlocajo. Eni jemljejo to kot zelo veliko obremenitev, se Zelijo
posvetiti temu otroku in naredijo vse za njega, dojemajo to, da bi imeli Se enega otroka kot se
eno dodatno breme, tudi ce bi bil otrok zdrav. Prevec je zZe ta bolan otrok. Kaksni drugi starsi
pa si zelijo Se kaksnega zdravega otroka zraven. Je nekaj kar so zgubili tukaj. Tako, da zelo
razlicno. Velik jih srecam, kjer je pac en otrok.

Menite, da ste vi osebno, pa tudi na sploSno medicinsko osebje pomembna socialna
opora starSev otrok, ki imajo CF?

Veliki vecji pomen so kot socialna opora zdravniki.Tisti, ki so bolj dojemljivi za psiholoSko
svetovanje in vzgojo pa se bolj obracajo na psihologa. Vidijo lahko neko korist zase, pa
podporo. To ja. V vsem tem Sirsem vidiku, pa veliko bolj zdravniki in sestre. In tudi ta tim je
tak, da oni se veliko bolj srecujejo. Sestre in zdravniki so cisto prva naveza. Jaz sem vseeno
tista, ki uletava takrat ko so letni pregledi, nisem ves cas zraven, nimam tega glavnega

kontakta. Nisem tako v igri kot so sestre, CF sestra in zdravnik.
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