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Podpora druzini pri skrbi za otroka, ki je zbolel za rakom
POVZETEK DIPLOMSKEGA DELA

V diplomski nalogi me je zanimalo predvsem, kako lahko podpremo starSe bolnih otrok in jim
pomagamo, da tezko zivljenjsko obdobje ¢im bolje prezivijo ter ob celotni preizku$nji ne
pozabijo nase. S pomocjo raziskave sem dobila vpogled v to, kako so se starsi spoprijemali z
otrokovo boleznijo, s kakSnimi Custvi, obCutki in izzivi so se srecevali, kako se je spreminjala
druzinska dinamika in kaksna podpora jim je bila na voljo tekom otrokovega zdravljenja. V
diplomski nalogi poudarim tudi vlogo socialnega dela na podro¢ju zdravstva v Sloveniji, saj
menim, da bi lahko imelo socialno delo pri podpori starSev bolj pomembno vlogo, kot jo
trenutno ima.

Raziskava, ki sem jo izvedla, je kvalitativna. Za zbiranje podatkov sem uporabila metodo
sprasevanja, natan¢neje delno standardiziran intervju, pri ¢emer sem si pomagala z vnaprej
pripravljenimi smernicami za intervju. V raziskavo je bilo vkljucenih devet starSev, katerih
otrok je prebolel raka.

S pomocjoraziskave sem ugotovila, da so se starsi v procesu zdravljenja njihovih otrok soocali
s Stevilnimi neprijetnimi Custvi in obcutki. Poleg zacetnega Soka so se pojavljali e strah, groza,
zalost, obup, tesnoba, obcutek krivde in obcCutek nemoci. Z otrokovo boleznijo so se
spoprijemali na razli¢ne nacine in se ¢ez ¢as tudi prilagodili. Medtem ko nekateri izmed njih
niso zmogli pozitivnega razmisljanja, so drugi ohranili upanje, zaupanje in iskali male zmage.
StarsSi so prav tako opazili spremembe v dozivljanju sveta in samega sebe. Z boleznijo otroka
so se pri njih pojavili Stevilni izzivi, ki so jim povzrocali dodatno stisko. Povezani so bili s
komunikacijo tako z zdravstvenim osebjem kot najblizjimi, usklajevanjem skrbi za otroke,
reorganizacijo poklicnega zivljenja, finan¢nimi in potnimi stroski, skrbjo zase, izolacijo,
odzivom okolice ter prijateljev. Pojavile so se skrbi glede bolnega otroka, osebni izzivi ter
1zzivi, povezani s ponovno vzpostavitvijo ravnovesja v druzinski dinamiki. Bolezen otroka je
bila namre¢ povezana s spremembami v druzinski dinamiki, natan¢neje s spremembami v
partnerskem odnosu, v odnosu z otroki, v vlogah druzinskih ¢lanov, v komunikaciji med
partnerjema in v mejah ter pravilih, ki so pred otrokovo boleznijo veljala znotraj druzine. Starsi
so se posluzevali predvsem neformalne pomoci in podpore, medtem ko je bilo sodelovanje s
strokovnjaki redko. Ugotovila sem, da vecina starSev ni imela izku$nje sodelovanja s socialno
delavko in si vloge le-te pri pomoci in podpori druzinam niti ne zna predstavljati. To kaze na
slabo razvitost socialnega dela v zdravstvu v Sloveniji, natan¢neje na podroc¢ju otroske
hematologije in onkologije, ter po mojem mnenju nujno potrebo po spremembi.

KLJUCNE BESEDE: rak v otrostvu, proces zdravljenja, soo¢anje z boleznijo otroka,
spremembe druzinske dinamike, podpora druzini.



Supporting a family in caring for a child with cancer

GRADUATION THESIS DATA

In my thesis I was mainly interested in providing support to the parents of children diagnosed
with cancer. As social workers we should strive to guide the parents in caring for their children
as well as themselves through such a difficult period in their lives. In order to gain insight into
the topic I researched what emotions, feelings and challenges the parents faced, how their
family dynamics changed and what support was available to them during the treatment of their
child. In my thesis I also emphasized the role of social work in the field of healthcare, as I
believe that social work should have a much more important role in supporting parents than
they currently do.

The research I conducted is qualitative. To collect data I used a questioning method, more
precisely a semi-standardized interview, with the help of pre-prepared interview guidelines. The
research is based on the cooperation of nine parents, whose children have overcome cancer.

By conducting the interviews, I came to the conclusion that parents faced many unpleasant
emotions and feelings during their child's treatment process. In addition to the initial shock, the
parents faced fear, horror, sadness, despair, anxiety, guilt and helplessness. Parents coped with
their child's illness in various ways and over time, adapted to it. While some of them were
unable to think and act positively, others kept hope and tried to keep a positive outlook on their
child's progress. Parents also noticed changes in their perception of the world and themselves.
Along with the child's illness, many challenges arose for the parents, which caused them
additional distress. The stress was derived mainly from communication with both medical staff
and relatives, coordination of care for children, reorganization of professional life, financial and
travel expenses, self-care, isolation and reaction of the child's peers and friends to their illness.
Furthermore, the parents were stressed from caring for a sick child, personal challenges and
challenges related to reestablishing the family dynamics. The child's illness was associated with
changes in family dynamics, more precisely with changes in the relationship between partners,
in the parents' relationship with children, in the roles of family members, in communication
between partners and in the boundaries and rules that were applied within the family before the
child'sillness. Parents mainly used informal support, while their cooperation with professionals
was uncommon. | found that most parents had no experience with interacting with a social
worker and could not even describe what support to their family a social worker could provide.
This shows the poor development of social work as a part of healthcare in Slovenia, more
precisely in the field of pediatric hematology and oncology. In my opinion, this warrants for
drastic change of social work as part of healthcare.

KEYWORDS: childhood cancer, treatment process, coping with the disease, changes in family
dynamics, family support.



PREDGOVOR

Ko otrok zboli za rakom, je Zivljenje tako otroka kot vseh druzinskih ¢lanov postavljeno v novo
realnost, polno edinstvenih preizkusen;j. Skrb za otroka, ki se spopada z diagnozo rak, postane
osrednji izziv vsakdana, kar zahteva od druzine izjemno moc, voljo in pogum. V tem teZkem
obdobju je klju¢nega pomena celovito razumevanje potreb in izzivov, s katerimi se soocajo

druzinski ¢lani, ter oblikovanje njim prilagojenih programov podpore ter pomoci.

Namen moje diplomske naloge je prispevati k boljSemu razumevanju zivljenjskega sveta
druZzin, katerih otrok je zbolel za rakom. Tekom raziskave me bodo zanimala predvsem Custva,
obcutki in izzivi, s katerimi so se starsi srecevali vse od trenutka, ko so izvedeli za otrokovo
diagnozo, ter do trenutka, ko so izvedeli, da je njihov otrok ozdravel. Poleg omenjenega me bo
zanimalo tudi, kakSne spremembe je otrokova bolezen povzrocila v druzini. Prav tako zelim z
raziskavo prispevati k razvoju in izboljSanju obstojecih pristopov podpore ter pomoc¢i druZinam

in pri tem poudariti pomembnost vloge socialnega dela.

V teoreti¢nem delu najprej nekaj besed namenim temu, kaj rak sploh je in kakSne so
najpogostejse vrste raka pri otrocih. V drugem poglavju predstavim proces zdravljenja otroka,
in sicer vse od postavitve diagnoze do zakljucka zdravljenja. Tretje poglavje je namenjeno
Custvenim stiskam otrok in starSev. V Cetrtem poglavju zapiSem nekaj besed o Zivljenju z
rakom, v katerem se osredoto¢im na spoprijemanje z boleznijo ter na spremembe, ki jih bolezen
povzroci v druzini. Zadnje poglavje je namenjeno podpori in pomo¢i druZini ter otroku, saj je
klju¢nega pomena pri spoprijemanju z diagnozo rak, zdravljenju in izzivih, ki so povezani s

kompleksnimi Custvi ter delovanjem druzine.

Po teoreticnem delu opredelim problem in metodologijo. Nato po temah, ki sem jih
poimenovala Dozivljanje otrokove bolezni, Izzivi starSev, Druzinska dinamika ter Pomo¢ in
podpora, predstavim rezultate. Sledi razprava, v kateri ugotovitve poveZem s teorijo. Na koncu
povzamem klju¢ne ugotovitve in predlagam spremembe, ki se navezujejo na pomoc¢ in podporo

starSem ter vlogo socialnega dela v zdravstvu.

V diplomski nalogi piSem o starSih, katerih otrok je zbolel za rakom, saj sem v raziskavo
vkljucila tako matere, kot tudi oCete otrok. Kjer se ugotovitve nanaSajo na posamezen spol, to
posebej izpostavim. Za socialne delavke uporabljam zensko slovni¢no obliko, kar izraza spolno
zastopanost zaposlenih v socialnem varstvu, ki pa je vsakokrat zamenljiva. Ko piSem o otrocih,
obolelih za rakom, vecCkrat uporabim izraz uporabnik. Gre za izraz, ki poudarja pomen

spoStovanja in zmanjSuje stigmatizacijo oseb, ki potrebujejo pomoc.
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1 TEORETICNI UVOD

1.1 RAKYV OTROSTVU

Diagnoza rak pri otroku poleg Stevilnih zdravstvenih tezav in zahtevnega zdravljenja s seboj
prinese mnoge strahove, negativne misli in skrbi ter na dusevnem zdravju otroka ter njegove
druzine pusti Stevilne posledice. Poleg tega, da je zgodnje prepoznavanje simptomov klju¢nega
pomena za uspesno zdravljenje, ima razumevanje bolezni raka v otroStvu in njenih posledic

pomembno vlogo pri zagotavljanju ustrezne psihosocialne podpore otroku ter njegovi druzini.

Priraku gre za skupino bolezni, za katero je zna¢ilna nenormalna in nenadzorovana rast telesnih
celic (Nacionalni inStitut za javno zdravje, 2022). Vsaka vrstaraka prizadene dolo¢ena tkiva ali
organe (Fromer, 2005, str. 47). Rakave celice lahko prodrejo v okolisko tkivo ali s krvjo in

limfo zaidejo tudi v druge dele telesa (Nacionalni institut za javno zdravje, 2022).

Bolezen pri otrocih se od raka pri odraslih precej razlikuje. Pojavi se v drugih delih telesa, pod
mikroskopom izgleda drugace, prav tako se tudi drugace odziva na zdravljenje. V primerjaviz
vecino rakavih bolezni pri odraslih, je prognoza raka pri otrocih boljSa (Benedik Dolin¢ar, 2018,
str. 6). Kljub temu, da se danes vedno vec otrok pozdravi, diagnoza rak e vedno pomeni dolgo
in teZzavno zdravljenje (Jereb, 2004, str. 64). Tako imajo oboleli za rakom in njihovi sorodniki
raka za resno, Zivljenje ogrozajoco, pogosto neozdravljivo ter trpljenja polno bolezen (Husebg,

2009, str. 18).

1.1.1 NAJPOGOSTEJSE VRSTE RAKA PRI OTROCIH

Vrsta raka je obicajno poimenovana glede na del telesa ali organski sistem, ki ga napade, prav
tako tudi glede na vrsto celic, iz katerih izhaja (Fromer, 2005, str. 52). Zdravniki morajo najprej
preuciti za katero vrsto raka gre, saj se vzroki za nastanek bolezni, zdravljenje, posledice in

prognoza glede na vrsto raka zelo razlikujejo (Husebg, 2009, str. 18).

Z vrsto raka je pogosto povezana tudi otrokova starost (Fromer, 2005, str. 52). Najpogostejsa
vrstaraka pri otrocih, starihmed 0 in 19 let, je levkemija, sledijo ji tumorji osrednjega zZivénega
sistema, limfomi (Hodgkinov in Nehodgkinov), nevroblastom, kostni tumorji, Osteogeni in

Ewingov sarkom ter Wilmsov tumor ledvic oz. nefroblastom (Benedik Dolinc¢ar, 2018, str. 6).



1.2 PROCES ZDRAVLJENJA OTROKA, KI JE ZBOLEL ZA
RAKOM

Da bi lahko otrok uspeSno premagal bolezen, je potreben ¢imprejSnji zacetek zdravljenja.
Potrebne so Stevilne preiskave, katerim sledi postavitev diagnoze in izbira najustreznejSega
nacina zdravljenja. Razumevanje procesa zdravljenja omogoca strokovnim delavcem, da lazje
razumejo potrebe otroka in druzine ter pomagajo druzini pri soofanju z izzivi in ovirami, s
katerimi se soo¢ajo tekom zdravljenja otroka. Zagotavljanje celostne podpore otroku in druzini

olaj$a njihovo izku$njo ter pomaga pri doseganju boljsih rezultatov zdravljenja.

1.2.1 PREISKAVE Z NAMENOM POSTAVITVE DIAGNOZE RAK

Za postavitev prave diagnoze, ugotavljanje razSirjenosti bolezni in posledi¢no izbiro
najprimernejSega nacina zdravljenja so potrebne razli¢ne preiskave (Benedik Dolincar, 2018,
str. 25). Edini zanesljivi nacini za postavitev diagnoze so preiskava krvi, biopsija, lumbalna

punkcija in razne slikovne preiskave (Fromer, 2005, str. 52).

Poleg tega, da so preiskave klju¢ne za prepoznavanje vrste raka in izbiro najucinkovitejSega
zdravljenja otroka, lahko imajo pomembno vlogo pri naértovanju dolgoro¢ne oskrbe in podpore
druzini skozi celoten proces zdravljenja raka pri otroku, ki uposteva tako zdravstvene, kot tudi

psiholoske, socialne in vsakdanje potrebe druzine.

1.2.2 POSTAVITEY DIAGNOZE RAK PRI OTROKU
Simptomi raka so na zacetku obicajno tako zahrbtni, da se lahko bolezen razvija nekaj Casa,
preden starsi ugotovijo, da je nekaj narobe in preden jo prepozna ter diagnosticira zdravnik

(Fromer, 2005, str. 51).

Pri diagnozi gre za oznacitev bolezni, ki temelji na opazovanju, izkusnji in omejitvi (Husebeg,
2009, str. 17). Na zacetku diagnozo rak pri otroku obic¢ajno postavi otrokov pediater, ki druzino
napoti k pediatru onkologu (Fromer, 2005, str. 15). Pri postavljanju diagnoze je poleg temeljite
preiskave telesa pomembno zaupanje in dobra, odprta komunikacija med zdravniki ter
druzinami (Husebg, 2009, str. 20). Ker ostane sporo¢ilo o diagnozi v spominu otroka in starSev
vse zivljenje, je nacin, kako zanjo izvedo, klju¢nega pomena (Benedik Dolinc¢ar, 2018, str. 8).
V zacetni fazi negotovosti morajo zdravniki poiskati ravnovesje med razkritjem znanega in
¢akanjem narazpravo o tistih informacijah, ki vsebujejo precejs$njo negotovost (Brand, Tarquini

in Mack, 2016, str. 15).



Vsak otrok in vsaka druZina se na novico odzoveta na svoj na¢in (Benedik Dolincar, 2018, str.
9). Pojavljati se zacnejo vprasanja o pomenu bolezni, moznostih zdravljenja, prognozi,
razpolozljivosti strokovnjakov, razli¢nih nacinih zdravljenja ter moznostih pomoci in podpore
(Husebg, 2009, str. 23). Ni nujno, da so otroci in njihove druzine v tem sami. V ta proces se
lahko vkljucijo zdravniki in psihologi, ki na podlagi pogovorov z druzinami razumejo, kaj je

zanje v tistem trenutku najpomembnejse (Brand, Tarquini in Mack, 2016, str. 9).

Diagnoza rak torej takoj in dolgoroc¢no vpliva prav na vsako druzino (Benedik Dolincar, 2018,
str. 9). Gre za Cas izzivov in za ve¢ino druzin eno najbolj stresnih in zastrasujocih izkusenj, s

katero se bodo kadarkoli soocili (Liptak, Chow, Zhou in Recklitis, 2016, str. 265).

1.2.3 ZDRAVLJENJE RAKA PRI OTROCIH

Ko je diagnoza postavljena, sledi zdravljenje (Fromer, 2005, str. 61). V Sloveniji zdravijo
otroke, ki so zboleli za rakom, na Pediatri¢ni kliniki Univerzitetnega klini¢nega centra v
Ljubljani, kjer imajo otroci zagotovljeno nadaljnje Solanje in moZznosti za druge dejavnosti,

potrebne za ¢im manj moten razvoj (Benedik Dolincar, 2018, str. 7).

Tako pri postavitvi diagnoze kot pri zdravljenju otroskega raka sodelujejo razli¢ni strokovnjaki,
in sicer pediater hemato-onkolog, patolog, radioterapevt, radiolog, citolog, kirurg, idr. Da je
otroku zagotovljena celovita oskrba, je poleg zdravnikov in starSev potrebno Se sodelovanje
klinicnega psihologa, Solskih specialnih pedagogov, vzgojiteljev, socialnih delavcev,

fizioterapevtov, idr. (Benedik Dolincar, 2018, str. 7).

Sele, ko je zdravnikom znana diagnoza, naért zdravljenja in prognoza, se lahko pogovorijo z
otrokom in njegovimi star$i. Najprej je potrebno preveriti, kako bolezen razumejo oni (Brand,
Tarquini in Mack, 2016, str. 16). Ker je mirna prisotnost pomembna in koristna za otroke, je
pomembno povecati razumevanje starSev in posledi¢no zmanjSati njihov stres, povezan s
postopkom zdravljenjaraka (DeMaso in Snell, 2013, str. 135). Zato zdravniki star§em obicajno
najprej razlozijo, kje se je rak zacel, kako se lahko Siri in ali se je Ze raz§iril na druge dele telesa.
Poleg sploSnih informacij je nekoliko vec¢ji poudarek na fazah zdravljenja in morebitnih vplivih
na otrokovo zivljenje. StarSe je potrebno opozoriti Se na mozne stranske uc¢inke. Osnovnim
zdravstvenim informacijam sledi pogovor o drugih pomembnih vprasanjih, kot so viri in nacini
podpore (Brand, Tarquini in Mack, 2016, str. 16). Iskrena in jasna komunikacija zdravnikov z

otroki ter njihovimi starsi in obratno je kljuénega pomena za dober izid bolezni ter boljse



custveno pocutje vseh vpletenih (Rutishauser, 2003, kot navedeno v Brand, Tarquini in Mack,

2016, str. 8).

Da bi zdravniki lahko u¢inkovito komunicirali s starSi otroka, se morajo zavedati, da so ravno
oni tisti, ki svojega otroka najbolje poznajo in dati priloznost druzini, da se predstavi. To
omogoca zdravnikom, da spoznajo otroka in njegovo druzino, kdo so kot posamezniki izven

bolnisni¢nega okolja (Brand, Tarquini in Mack, 2016, str. 11).

Kljub temu, da obstaja ve¢ vrst zdravljenja raka pri otrocih, je cilj vseh zdravljenj povzrociti
¢im vecjo skodo rakavim celicam in poskodovati ¢im manj zdravih celic (Fromer, 2005, str.
61). Med najpogostejSe vrste zdravljenja raka pri otrocih spadajo kemoterapija, operacija,
radioterapija in presaditev kostnega mozga (Benedik Dolincar, str. 28-31). Samo zdravljenje
pogosto vkljucuje ponavljajoce se, invazivne in bolece postopke, ki povzro€ajo tesnobo
(Armington, Peach in Hopkinson, 2016, str. 107). Tako je zdravljenje ¢as velikega fizicnega in
Custvenega stresa tako za bolnega otroka kot za njegove starse in sorojence (Fromer, 2005, str.
61). Seveda pa se ne sme izvajati nobenega nacrta zdravljenja ali medicinskega postopka,
dokler otrok ne razume, kaj se bo zgodilo. Tako zdravniki kot star§i se morajo zavedati stopnje
otrokovega razumevanja in mu, na njemu prilagojen nacin, razloziti vse potrebno (Fromer,

2005, str. 86).

1.2.3.1 STRANSKI UCINKI ZDRAVLJENJA RAKA PRI OTROCIH

Kemoterapija in obsevanje poleg unicevanja hitro rastocih rakavih celic prizadeneta tudi zdrave
celice v delitvi, kar se kaze v obliki Stevilnih nezelenih stranskih u¢inkov (Benedik Dolincar,
2018, str. 35). Kdaj, koliko ¢asa in kaksni stranski ucinki se bodo pojavili, je odvisno tako od
posameznika kot od vrste zdravljenja (Imbach, Kiithne in Arceci, 2006, str. 219). Stranski uinki,
ki se pojavijo med zdravljenjem, pogosto povzro€ijo zaplete, ki lahko ogrozijo zdravljenje,
negativno vplivajona kakovost zivljenja ali ogrozijo moznosti za dolgoro¢no preZzivetje otroka

(Rodgers, Withycombe in Hockenberry, 2016, str. 25).

Stevilne spremembe, ki so posledica neZelenih stranskih u¢inkov terapije, prispevajo k vegji
stiski otroka (Mullins, Tacket in Suorsa, 2016, str. 84). Tako vsak stranski u¢inek zahteva
ustrezno obravnavo za zmanjSanje stiske in izbolj$anje vsakodnevnega zi vljenja bolnega otroka
ter njegove druzine (Rodgers, Withycombe in Hockenberry, 2016, str. 25). Kljub temu, da

zdravniki in medicinske sestre vedo, kaj na splo$no deluje pri obravnavi neZelenih stranskih



ucinkov, so starsi tisti, ki svoje otroke najbolje poznajo in posledi¢no vedo, kaksne so njihove

individualne potrebe ter zelje (Fromer, 2005, str. 62).

1.2.4 ZAKLJUCEK ZDRAVLJENJA RAKA PRI OTROCIH

Za mnoge otroke in njihove druzine je zaklju¢ek zdravljenja povezan z meSanimi Custvi (Haase
in Rostad, 1994, kot navedeno v Liptak, Chow, Zhou in Recklitis, 2016, str. 266). Gre za
trenutek, na katerega so ¢akali dolgo casa. Mogoce se bodo novice razveselili in jo proslavili,
lahko pa jim ta dogodek ne bo prinesel tiste sreCe ter olajSanja, ki so ga pricakovali (Dongen —
Melman, 2002, str. 21). Da je otrok proglaSen za ozdravljenega, Se ne pomeni, da je konec skrbi
in tezav (Dongen — Melman, 2002, str. 30). Otrok je kar naenkrat odrezan od kemi¢ne podpore,
od katere je bil odvisen in mu je predstavljala zasc¢ito pred rakom (Fromer, 2005, str. 74). Starsi
se poleg skrbi o nadaljnjem razvoju in bodo¢nosti njihovega otroka soocajo Se s strahom pred

ponovitvijo bolezni (Dongen — Melman, 2002, str. 23).

Ko se otrok in njegovi star§i ponovno privajajo na zivljenje brez nenehnega obiskovanja
bolnis$nic in skrbi, ali bo njihov otrok sploh kdaj ozdravel, lahko izziv predstavlja ponovna
vzpostavitev vlog in prilagoditev novi druzinski dinamiki (Duffey-Lind, idr., 2006, kot
navedeno v Liptak, Chow, Zhou in Recklitis, 2016, str. 266). Po toliko ¢asa osredotoCenosti na
bolezen in zdravljenje je namrec tezko reorganizirati druzino, delo, $olo in druZabno Zivljenje
ter hkrati ohraniti Se optimizem glede zdravja v prihodnje, zavedajoc€ se, da obstaja moZnost

ponovitve bolezni (Kupst in Farkas Patenaude, 2016, str. 69).

Starsi in otroci lahko ozdravitev dozivljajo tudi kot drugo priloznost za zZivljenje (Dongen —
Melman, 2002, str. 23). Druzine se lahko sooc¢ajo s poveCanim obcutkom mojstrstva ali
zaupanja v lastno sposobnost sooCanja s prihodnjimi izzivi in mocnejSo predanostjo
Zivljenjskim ciljem. Prav tako so lahko bolj obcutljivi in empati¢ni do nesre€e in bolecine

drugih (Fromer, 2005, str. 165).

1.2.4.1 POSLEDICE BOLEZNI IN ZDRAVLJENJA RAKA PRI OTROCIH

Rak v otrostvu in njegovo zdravljenje puscata Stevilne posledice, ki lahko bistveno vplivajo na
kvaliteto zivljenja tako otroka kot njegovih starSev (Jereb, 2004, str. 116). Tako se mora velik
delez druzin kljub zakljuc¢ku zdravljenja ukvarjati Se z otrokovimi poznimi posledicami in

stalnimi zdravstvenimi potrebami (Gerhardt, Salley in Lehmann, 2016, str. 144).



Poleg fizi¢nih posledic so vedno vecja skrb predvsem socialne in psihi¢ne tezave (Jereb, 2004,
str. 116). DuSevne in Custvene posledice raka ter njegovega zdravljenja so poleg zunanjih
dogodkov v veliki meri odvisne od otrokovih lastnosti, zmogljivostireagiranja, starSev, okolja,

v katerem otrok raste in od zdravstvenega osebja, ki ga srecuje (Jereb, 2004, str. 59).

Kot ze omenjeno, lahko ima otrok poleg Custvenih tudi trajne fizi¢ne posledice, katere je tezko
sprejeti (Dongen — Melman, 2002, str. 9). Te so odvisne predvsem od vrste raka in nac¢ina
zdravljenja (Fromer, 2005, str. 173). Poleg ovirane rasti, tezav s plodnostjo, motenj v
intelektualnem razvoju se lahko otroci soo¢ajo z invalidnostjo, tezavami s sluhom, slabimi
zobmi, iznakaZzenim obrazom ali brazgotinami. Pomembno je, da se otroka seznani s tem,
kaks$ne posledice lahko ima bolezen za njegovo zdravje. Otrok mora imeti priloznost, da izrazi
svoja Custva o zmanjSanju svojih Zivljenjskih zmoZznostih. Klju¢nega pomena je tudi, da
zdravniki izpostavijo tiste moznosti, ki jih otrok ima. Tako bo lahko zrasel v skladu s svojimi

omejitvami in kar najbolje izkoristil svoje zmoznosti (Dongen — Melman, 2002, str. 16-17).

1.3 CUSTVENE STISKE OTROK IN STARSEV OB
DIAGNOZI RAK PRI OTROKU

Diagnoza rak pri otrocih velja za eno najtezjih preizkuSenj za vso druzino (Benedik Dolincar,
2018, str. 58). Poleg novice o otrokovi diagnozi se morajo starsi in otroci soociti §e s tem
povezanimi zdravstvenimi tveganji, v nekaterih primerih celo z moznostjo smrti (Cousino in
Hazen, 2013, str. 809). Kljub Stevilnim negativnim mislim se lahko takrat v star$ih in otroku
prebudijo mnoge Se neodkrite ves¢ine in moc, kar je kljuénega pomena za soocanje s tezavami

v obdobju bolezni in zdravljenja ter tudi kasneje (Benedik Dolincar, 2018, str. 58).

1.3.1 PRVI ODZIVI STARSEV

Na zacetku je odziv na diagnozo rak pri otroku negativen (Fromer, 2005, str. 1). Velikokrat se
star$i po prvem Soku sprasujejo, zakaj je zbolel ravno njihov otrok (Benedik Dolincar, 2018,
str. 6). Kot piSe Husebg (2009, str. 13), tezko sprejmejo dejstvo, da je njihov otrok resno zbolel
in da obstajajo moznosti za smrt. Tako so prve reakcije starSev obi¢ajno povezane s strahom,
zalostjo, nezaupanjem in obcutki krivde. Nekateri izmed starSev upajo, da so se zdravniki
zmotili (Benedik Dolinc¢ar, 2018, str. 69). Pojavijo se lahko tudi iritacija, jeza, brezvoljnost,
izguba teka ali depresija (Husebg, 2009, str.45). Starsi in otroci so lahko jeznina bolezen samo,
ker jih prestrasi in jim povzro¢a bolecino. Partnerja sta lahko jezna drug na drugega in vsi so

lahko jezni na druzino ter prijatelje, ki ne razumejo, kaj njihova druzina prestaja (Fromer, 2005,



str. 17). Husebe (2009, str. 11) piSe, da se star$i pogosto obnasajo, kot da njihov otrok ni bolan.
Uporabljajo razlicne mehanizme zanikanja znamenom, da se zascitijo pred bolecino in strahom
(Fromer, 2005, str. 18). Oklepajo se bolj ali manj realnih upanj ter pri¢akujejo cudeze. Medtem
ko eni ostajajo optimisti¢ni, drugi obupujejo in se pripravljajo na najhujse (Husebg, 2009, str.
11). Pomembno je, da se starsi zavedajo svojih negativnih Custev, da o njih razmisljajo in nekaj
storijo, preden se ujamejo v tok negativnih misli in posledi¢no razvoj morebitnih dusevnih
motenj (Husebg, 2009, str. 45). Vso svojo mo¢ namre¢ potrebujejo, da lahko poskrbijo za
zdravljenje svojega otroka, za njegove sorojence in nadaljnje prezivljanje druzine (Fromer,

2005, str. 23).

1.3.1.1 RAZLICNI ODZIVI DRUZIN OB OTROKOVI DIAGNOZI

Na to, kako druZine reagirajo in dozivljajonovico, da je otrok zbolel za rakom, vplivajo razli¢ni
osebni in druzbeno ekonomski dejavniki (Fromer, 2005, str. 32). Na odziv starSev in
spoprijemanje s stresom diagnoze vplivajo tudi pretekle izkuSnje druzine (Kupst & Farkas

Patenaude, 2015, kot navedeno v Biirger Lazar in Musek, 2020, str. 653).

Musek (2010, kot navedeno v Biirger Lazar in Musek, 2020, str. 660) je ugotovil, da imajo pri
vplivu zivljenjskih stresorjev na psihi¢no pocutje ljudi pomembno vlogo predvsem njihove
osebnostne dispozicije. Vi§ja stopnja nevrotizma pomeni prevlado negativnih ¢ustev, kot so npr.
tesnoba, strah, depresija, obcutek krivde, razdrazljivost in nizka samopodoba. Ve¢ja nagnjenost
k tesnobi pomeni manj sredstev za zacetno obvladovanje vznemirljivih dogodkov (Patifio-
Fernandez idr., 2007, str. 3). Bolj, kot so star$i optimisti¢ni, manjSa je stiska in manj je
negativnih Custev v zvezi z boleznijo, medtem ko so vecji pasivni reakcijski vzorci povezani z
vecjo psiholosko stisko in bolj negativnimi obcutki v zvezi z boleznijo (Biirger Lazar in Musek,

2020, str. 653).

Na odziv druzine pomembno vpliva tudi starost otroka. Mlajsi kot je otrok, laZje naj bi bilo.
Dejstvo raka in moznost smrti je namrec tezje razlociti starejSemu otroku, saj lahko razume

resnost bolezni in njene posledice (Fromer, 2005, str. 32).

Na reakcijo starSev pomembno vpliva tudi njihovo dozivljanje zdravstvenega okolja in
pricakovanja, ki jih imajo v odnosu do zdravstvenih delavcev (Gray, Szulczewski, Regan,
Williams in Pai, 2014, kot navedeno v Kupst in Farkas Patenaude, 2016, str. 70). Boljse
poznavanje problema pomeni boljSe spoprijemanje z njim. Zato je pomembno, da so starsi

aktivno vkljuceni v zdravljenje in nego svojega otroka (Fromer, 2005, str. 81).
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Ce se otrok zdravi dale¢ od doma, lahko fizi¢na oddaljenost in morebitne finanéne tezave
povecajo stisko starSev (Kupst in Farkas Patenaude, 2016, str. 70). Pojavijo se logisti¢ne tezave

s potovanjem in z njim povezanimi stroski, kar povecuje stres druzine (Fromer, 2005, str. 4).

Pri odzivu druzine ob novici, da je otrok zbolel za rakom, ima pomembno vlogo tudi odpornost
druzine, ki jo McCubbin in McCubbin (1996, kot navedeno v McCubbin, Balling, Possin,
Frierdichin Bryne, 2002, str. 104) opredeljujeta kot pozitivne vedenjske vzorce in funkcionalne
kompetence, ki jih posamezniki ter druzina kot celota izkazujejo v stresnih ali neugodnih
okolis¢inah. Te omogoc¢ajo sposobnost druzine, da si opomore z ohranjanjem svoje celovitosti
kot enote, hkrati pa zagotavlja in, kjer je potrebno, ponovno vzpostavi dobro pocutje druzinskih
¢lanov ter druZzine kot celote. Patterson (1995, kot navedeno v Brody in Simmons, str. 153)
pravi, da je odpornost dosezena s sposobnostjo druzine, da se poveZe v €asu stresa in krize ter
se drug k drugemu obrne po podporo ter spodbudo. Bolj, kot so druzinski ¢lani odporni, bolj so
sposobni v stresnih situacijah ohraniti ravnovesje, se prilagoditi spremembam in se prilagoditi
krizi s premagovanjem izzivov, s katerimi se soo¢ajo (McCubbin, Balling, Possin, Frierdichin

Bryne, 2002).

1.3.2 KAKO ZA BOLEZEN POVEDATI OTROKU?

Povedati otroku, da ima raka, je verjetno ena najtezjih stvari, s katero se bodo starsi soo€ili v
njihovem zivljenju (Fromer, 2005, str. 7). Otroku je potrebno razloziti vse takoj od zacetka na
¢imbolj enostaven nacin (Benedik Dolincar, 2018, str. 9), pri cemer je potrebno upostevati
otrokove oz. mladostnikove razvojne znacilnosti (Kreft Hausmeister, 2019). Kot pise Fromer
(2005, str. 11), je pri pripovedovanju novice otroku o bolezni pomembno, da to po¢nemo iz
njegovega vidika, da se trudimo razmisljati tako, kot razmislja on. Vsako srecanje z otrokom je
potrebno jemati resno in mu v njegovem jeziku sporocati, kaj se dogaja (Husebg, 2009, str. 39).
Vkljucevanje otrok v komunikacijo o njihovi bolezni in zdravljenju dokazuje spoStovanje
njihovih sposobnosti in nudi priloznosti za nadaljnji razvoj (McCabe, 1996, kot navedeno v

Brand, Tarquini in Mack, 2016, str. 12).

Najbolje je, da otroku novico o diagnozi sporocijo starsi sami (Benedik Dolincar, 2018, str. 8).
Pomembno je, da to novico sporocijo z ljubeznijo, potrpezljivostjo, upanjem in zagotovilom
neomajne za$éite (Fromer, 2005, str. 12). Ce tega ne Zelijo ali ne zmorejo storiti sami, lahko za
pomoc prosijo zdravnika, psihologa, socialnega delavca ali kateregakoli drugega strokovnega
delavca. Ta jim bo pomagal sporociti novico o bolezni, razpravljati o diagnozi in zdravljenju

ter odgovarjati na otrokova vprasanja (Fromer, 2005, str. 9). Seveda je v vsakem primeru dobro,



da se starsi pred pogovorom z otrokom seznanijo z obliko raka in njegovim zdravljenjem, saj

bodo le tako lazje odgovarjali na otrokova vprasanja (Benedik Dolincar, 2018, str. 60).

1.3.3 REAKCIJE OTROK, KO IZVEDO ZA DIAGNOZO RAK

Otroci se na novico o bolezni odzovejo na razli¢ne nacine. Njihova reakcija je odvisna od
Stevilnih dejavnikov, in sicer od njihove samopodobe in samospoStovanja, custvenega in
intelektualnegarazvoja, vloge v druzini in interakcije z drugimi druzinskimi ¢lani, od tega, kako
se na novice odzivajo njihovi starsi, od nacina, kako jim je sporoCena novica o diagnozi, od
tega, kako funkcionirajo v $oli, od dolzine in kompleksnosti zdravljenja, mesta tumorja ter od
odzivov in staliS¢ njihovih vrstnikov ter drugih v skupnosti (Fromer, 2005, str. 35). Kot pise
Benedik Dolincar (2018, str. 9-10) na odziv in dozivljanje bolezni pomembno vplivata tudi
starost otroka in stopnja v razvoju. Majhni otroci potrebujejo zagotovilo, da ne bodo lo¢eni od
starSev, medtem ko se starejsi bojijo bole€ine. Starejsi otroci se soocajo s podobnimi strahovi
kot mlajsi, ker pa vedo in razumejo vec, jih Se toliko bolj skrbijo groznje njihovi telesni
celovitosti (Fromer, 2005, str. 41). Skrbi jih predvsem, kako se bodo na njihov spremenjen videz

odzvali njihovi prijatelji (Benedik Dolincar, 2018, str. 63).

Nekateri otroci so lahko jezni na svoje starse, ker jih niso zascitili pred boleznijo. Jezni so lahko

tudi na brate in sestre, ker so ostali zdravi (Fromer, 2005, str. 17).

Kot piSe Fromer (2005, str. 35) otroci velikokrat za svojo bolezen krivijo sebe. Bolezen
razumejo kot kazen za slaba dejanja ali grde misli (Jereb, 2004, str. 122). V tem primeru je
potrebno otroku zagotoviti, da bolezen ni povezana z nobenim njihovim dejanjem. Odkrit
pogovor z otrokom zmanj$a njegovo negotovost, strah in prepreci obcutke krivde ter posledi¢no

prispeva k boljSemu sodelovanju otroka pri zdravljenju (Benedik Dolincar, 2018, str. 59).

Tako kot star$i, tudi otroci Zalujejo in jih je strah (Fromer, 2005, str. 35). Pojavlja se predvsem
strah pred medicinskimi posegi in smrtjo (Jereb, 2004, str. 122). Zato je pomembno, da se z
bolnim otrokom odkrito pogovorimo o njegovem zdravljenju, morebitnih stranskih u¢inkih in
kako se jih da obvladovati (Benedik Dolin&ar, 2018, str. 63). Ce je le mogoée, je potrebno otroku
omogociti, da lahko izrazi svoje mnenje, sodeluje in soodlo¢a pri nacrtovanju zdravljenja
(Benedik Dolincar, 2018, str. 68). Zanj je namre¢ posebej pomembno da ¢uti, da so njegovi

obcutki normalni in da lahko o tem spregovori (Kreft, 2009, str. 385).

Medtem ko so nekateri otroci radovedni in imajo veliko vprasanj o sami bolezni ter zdravljenju,

se drugi v stiski tezko odprejo (Benedik Dolincar, 2018, str. 64). Tako kar precej otrok potrebuje
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spodbudo, da si lahko dopustijo pokazati Custva in misli, ki jih ve€ino ¢asa predelujejo sami
(Juul, 2010, str. 34). Pomembno je, da star§i pomagajo otroku te obcutke razkriti in se z njimi
soocCiti (Fromer, 2005, str. 8). Otroka je potrebno spodbujati k pogovoru o bolezni in stiskah z
vpraSanji o njihovem doZivljanju ter pocutju in morebitnih strahovih (Benedik Dolin¢ar, 2018,
str. 64). Pomembno mu je dati vedeti, da so njegova custva nekaj povsem obicajnega (Dongen
— Melman, 2002, str. 28). Ne glede na starost otroka in njegovo razumevanje bolezni lahko z
ljubeco podporo in pomocjo prebrodijo svoja Custva ter si ez ¢as opomorejo (Fromer, 2005,

str. 35).

Bolni otrok obi¢ajno ve, kako se pocutijo njegovi star$i in z namenom zascCite starSev skriva
svoja Custva (Benedik Dolincar, 2018, str. 8). Otrok Zeli zascititi starSe pred zalostjo, saj je
zalost oz. potrtost starSev zadnje, kar si zeli (Dongen — Melman, 2002, str. 14). Tako je pogosto

ravno otrok kljub bolezni najmoc¢nejsi ¢len druZzine (Benedik Dolincar, 2018, str. §).

Otroci se torej na novico o bolezni odzivajo na razli¢ne nacine. Nekateri izkazujejo moc,
optimizem in pogum z namenom, da ne bi vznemirili svojih starSev (Fromer, 2005, str. 7). Kot
star$i so lahko tudi otroci v dolo¢enih obdobjih negotovi, zaskrbljeni in prestraseni. Velikokrat
tega ne zmorejo izraziti z besedami, kar se lahko kaze kot neprijaznost, zahtevno vedenje ali
molcecnost. Pogosta so tudi nihanjarazpolozenja (Benedik Dolincar, 2018, str. 66). Medtem ko
so nekateri otroci pogumni in optimisti¢ni, lahko drugi izkazujejo pasivno resignacijo in so

prepricani, da bodo umrli (Fromer, 2005, str. 7).

Kljub temu, da bolezen mocno zaznamuje otroka in da bodo v druzinskem Zzivljenju
prevladovali otrokova bolezen, terapija in odzivi okolice, ki bodo starSem jemali vso energijo,
je pomembno, da otroka ne omejijo na vlogo ubogega (Juul, 2010, str. 21). Otrok je Se vedno
enako ¢udovit kot pred boleznijo in ima Se vedno enake Custvene potrebe kot vsak drugi

odrasc¢ajoci otrok (Benedik Dolincar, 2018, str. 69).

1.3.4 RAK KOT TRAVMATICNA IZKUSNJA

Rak v otrostvu je znan kot zivljenje ogrozajoca bolezen, ki jo kljub napredku medicinske
znanosti Se vedno pogosto spremljajo boleci in posledicno travmati¢ni medicinski postopki
(Stuber, Christakis, Houskamp in Kazak, 1996). Tako lahko stres in negotovost zaradi bolezni

ter njenega zdravljenja vodita do travmati¢nih izkusenj tako pri otrocih kot njihovih starSih

(Landolt, Vollrath, Ribi, Gnehm in Sennhauser, 2003).
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Skorjanc, Kreft Hausmeister in Klagnja (2021, str. 162) pisejo, da razli¢ne raziskave porocajo
o tem, da kar do 80 % otrok in njihovih druzin dozivlja nekoliko travmatskega stresa ob
soocanju z zivljenjsko ogrozajo¢imi boleznimi, poSkodbami ali bole¢imi medicinskimi
postopki, medtem ko 20-30 % starSev ter 15-25 % otrok in njihovih sorojencev celo dozivlja
trajen travmatski stres, ki ovira vsakodnevno delovanje in vpliva na sam potek zdravljenja ter

okrevanja otroka.

Pediatri¢ni medicinski travmatski stres (angl. pediatric medical traumatic stress [PMTS])
obsega niz psiholoskih in fizioloSkih odzivov otrok ter njihovih druzin na bolec¢ino, poskodbe,
hudo bolezen, medicinske postopke in invazivne, lahko tudi zastraSujoce izkuSnje z
zdravljenjem (National Child Traumatic Stress Network, 2003). Gre torej za akutno stresno
reakcijo otroka ali njegove druzine na medicinski poseg oz. drugo izkusnjo, povezano z
zdravljenjem. Pojavi se lahko kot odziv na en sam ali na ve¢ medicinskih dogodkov, ki ga otrok
dozivi kot izredno stresnega oz. travmatskega. V tem primeru lahko govorimo o medicinski
travmi (Skorjanc, Kreft Hausmeister, in Kla$nja, 2021, str. 163). Ta se pojavi v neposrednem
stiku z medicinskim okoljem in se razvije preko zapletenih interakcij med uporabnikom,
zdravstvenim osebjem, medicinskim okoljem ter diagnozo ali zdravstvenim posegom, ki ima
lahko u¢inek na uporabnikovo edinstveno oziroma subjektivno interpretacijo dogodka (Hall in

Hall, 2016, kot navedeno v Skorjanc, Kreft Hausmeister, in Kla$nja, 2021, str. 164).

Obstaja ve¢ modelov za razlago psiholoskega vpliva raka pri otroku (Kupst in Farkas
Patenaude, 2016, str. 75). Stuber, Kazak, Meeske in Barakat (1998, kot navedeno v Wolf, Pak,
Meeske, Worden in Katz, 2010, str. 203) so predlagali, da bi bilo potrebno razumevanje odziva
starSev na novice o diagnozi rak razlagati z modelom travme, predvsem zaradi nadaljnjih
dogodkov, kot so na primer bole¢i medicinski posegi in dolgotrajni obiski bolnisnic, potrebni
za reSitev otrokovega zivljenja. Travma zaradi diagnoze raka je obi¢ajno kompleksne narave in
lahko ne velja le neposredno za bolne otroke, ampak tudi za njihove starSe, ki zanj skrbijo.
Starsi otrok z rakom lahko dozivljajo travme, povezane s postopkom diagnoze, tezo bolezni in
stopnjo ogrozenosti zivljenja otroka, otrokovim obc¢utkom osamljenosti, povezanim na primer
z dolgotrajno hospitalizacijo, casom bolezni, ponavljajo¢imi se medicinskimi posegi in

neugodno prognozo (Oginska-Bulik in Ciechomska, 2016, str. 99).

Zaradinjene nevarnosti se lahko torej diagnoza rak opredeljuje kot travmati¢en dogodek dovolj
velikega obsega, ki lahko potencialno povzroci akutno stresno motnjo (ang. acute stress

disorder — ASD) ali posttravmatsko stresno motnjo (ang. post-traumatic stress disorder— PTSD)
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(Patifio-Ferndndez idr., 2007, str. 1). Tako se dolgoro¢ni psiholoski vpliv na starSe pogosto
kategorizira v smislu posttravmatskih stresnih simptomov (ang. post-traumatic stress
symptoms) in posttravmatske stresne motnje (ang. post-traumatic stress disorder — PTSD)
(Alderfer, Kazak, Cnaan in Annunziato, 2005, str.430). Pri posttravmatski stresni motnji gre za
intenzivno tesnoben odziv, ki vkljucuje epizode ponovnega dozivljanja travme v obliki vsiljivih
spominov, misli, sanj in no¢nih mor, Custveno otopelost ter odtujenost od drugih ljudi,
anhedonijo in izogibanje dejavnostim ter okoliS¢inam, ki spominjajo na travmo, stanje
avtonomne vzdrazenosti, razdrazljivosti, pove¢ano vznemirjenje in tesnobo. O posttravmatski
stresni motnji govorimo, kadar so omenjeni simptomi prisotni ve¢ kot mesec dni in pomembno
ovirajo delovanje na veé¢ podro&jih posameznikovega Zivljenja (Skorjanc, Kreft Hausmeister,
in Klasnja, 2021, str. 163). V prvih dveh tednih po postavljeni diagnozi ve¢ kot 50 % mater in
40 % ocetov, katerih otrok je zbolel za rakom, kaze znake akutne stresne motnje (Patino-
Fernandez idr., 2007, str. 291), medtem ko v obdobju 6-8 tednov po diagnozi dosega
diagnostic¢ne kriterije za posttravmatsko stresno motnjo priblizno ena petina starSev. Delez
starSev je precej vecji kot pri drugih skupinah starSev otrok, obolelih za drugo pediatri¢no

boleznijo (McCarthy, Ashley, Lee in Anderson, 2012, str. 562).

Uporaba pojma travma v kontekstu pediatricne obravnave predstavlja premik izven konteksta
travmatskih stresnih motenj. Na podlagi klini¢nih izku$en;j in raziskav je tako avtorica Anne
Kazak s sodelavci (2007, str. 1101) razvila Model pediatricnega medicinskega travmatskega
stresa, ki obsega tri faze. Vsaka izmed faz predstavlja odsek izkuSnje otroka in njegove druzine
s potencialno travmatskim medicinskim dogodkom ter ustreza dolocenemu cCasovnemu
obdobju. Prva faza tako vkljucuje pojav potencialno travmatske ga dogodka in njegove takojSnje
posledice, pri €emer je poudarek na subjektivni izkus$nji otroka ter starSev. Obicajno se pojavijo
obcutki ogrozenosti, nemoci in strahu. Druga faza zajema zgodnji, akutni ter stalni in razvijajoci
se travmatski stresni odziv, ki se odvija vzporedno s fizi¢nimi posledicami same bolezni in
njenega zdravljenja. V tej fazi se druzina sooc¢a s stalnimi zahtevami in izzivi, povezanimi z
zdravstvenim stanjem otroka ter teko¢im zdravljenjem. Zadnja faza pa vkljucuje dolgotrajnejse
travmatske odzive, kot so neposredne telesne posledice, ko je samo zdravljenje ze zakljuceno
in akutna nevarnost odpravljena. Ta faza je klini¢no pomembna, saj lahko dolgotrajna travma
pomembno vpliva na to, kako hitro druzina poi§ce ponovno zdravnisko pomo¢ ali pa se skusa
ponovnemu zdravljenju izogniti. V tej fazi je Se posebej pomembno pozornost posvetiti tudi
starSem, saj imajo lahko v posameznih primerih starsi vec tezav kot otroci (Kazak, idr., 2007,

str. 1101).
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Podatki v nekaterih raziskavah (Picoraro, Womer, Kazak in Feudtner, 2014) so pokazali, da
kljub ve¢ji travmi veliko starSev in otrok ni imelo posttravmatske stresne motnje (ang. post-
traumatic stress disorder) ali posttravmatskega stresnega sindroma (ang. posttraumatic stress
syndrome). Namesto tega so doZiveli posttravmatsko rast, ki jo lahko opredelimo kot kognitivni
proces, s katerim tisti, ki so doziveli travmo, uporabijo pozitivne interpretacije in najdejo smisel
v travmati¢nem dogodku (Barakat, Alderfer, in Kazak, 2006, str. 414). Gre za dolgotrajen
proces, povezan z ob&utki nelagodja in negativnimi Sustvi. Sele ez ¢as prihaja do pozitivnih
sprememb v samopodobi, medsebojnih odnosih in zivljenjski filozofiji. Tako lahko
posttravmatsko rast obravnavamo kot zadnjo stopnjo bolecega procesa spopadanja s krizo, ki

jo je povzrocila izkuSnja bolezni (Oginska-Bulik in Ciechomska, 2016, str. 100).

1.4 ZIVLJENJE Z RAKOM PRI OTROKU

Rak pri otroku vpliva na vso druzino (Benedik Dolinc¢ar, 2018, str. 10). Poleg zacetnega Soka
ob diagnozi se morajo druzine soociti Se z zahtevami zdravljenja, spremembami druzinskih
rutin, financnimi stroski, tezkimi pogovori z zdravniki in drugimi druzinskimi ¢lani ter
moznostjo ponovitve bolezni ali smrti otroka (Rodriguez, idr., 2012). Jereb (2004, str. 64) pravi,
da je pomembno ze zgodaj vzpostaviti razumevanje in sodelovanje z druzino. Drug z drugim

morajo govoriti, kolikor se le da odkrito (Benedik Dolincar, 2018, str. 10).

1.4.1 SPOPRIJEMANJE Z BOLEZNIJO RAK PRI OTROKU

Diagnoza rak pri otroku pogosto povzroci dolgotrajno obdobje stiske, kar lahko prekine
obiCajne vzorce delovanja (Best, Streisand, Catania in Kazak, 2001). Kljub intenzivnim
obremenitvam, povezanim z diagnozo rak in zdravljenjem, se vecina otrok in njihovih druzin
ustrezno spoprime in se prilagodi. Ko govorimo o obvladovanju, govorimo o kognitivnem in
vedenjskem prizadevanju posameznika, da obvlada specifi¢ne notranje ali zunanje zahteve ter
konflikte med njimi, ki jih oceni kot breme. Je proces, pri katerem gre za tranzicijo med
posamezno osebo in njenim okoljem, na katerega vplivajo razli¢ni dejavniki, vklju¢no s
starostjo, osebnostnimi lastnostmi, izkuSnjami in zahtevami okolja. Obvladovanje je
univerzalen proces, znacilen za vsakega posameznika. Obicajno se pojavi takrat, ko se mora
posameznik soo€iti s stanjem ali situacijo, ki je potencialno stresna in jo oceni kot pomembno
zanj. Uspesno obvladovanje vkljucuje posameznikovo ohranjanje Custvenega ravnovesja in
ohranjanje samozavesti ter reorganizacijo zivljenja, da se prilagodi obstojeci tezavi. Vsak otrok
z rakom in vsak druzinski ¢lan mora najti na¢in za spopadanje z boleznijo, njenim zdravljenjem

in posledicami, ki predstavljajo niz stresnih situacij (Kupst in Farkas Patenaude, 2016, str. 68).
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Pomembno vlogo pri prilagoditvi na bolezen ima druzina, v kateri obstaja visoka podpora
¢lanov, v kateri se spodbuja neposredno izrazanje Custev in v kateri je malo konfliktov (Kreft,
2009, str. 386). Ohranjanje druZinske kohezije, nadaljnja skupna izmenjava izkuSenj in
opravljanje odgovornosti kot druzinske enote torej povecujejo sposobnost druzine za

prilagajanje in obvladovanje (Katz, 2002, kot navedeno v Brody in Simmons, str.154).

Obvladovanje v kontekstu raka pomeni integracijo izkusnje raka v osebnost bolnega otroka ali
druzinskega €lana, kar zahteva priznanje groznje, ki jo predstavljarak, obvladovanje Custvenih
reakcij in ohranjanje bistvenih vidikov otrokove ali druzinske identitete in vloge v druzini ali
skupnosti (Kupst in Farkas Patenaude, 2016, str. 68). Za starSe otrok, obolelih za rakom,
obvladovanje pomeni biti sposoben razumeti resni¢nost in posledice informacij o diagnozi in
zdravljenjuraka, uravnavati moc¢ne custvene reakcije, ohranjati ravnovesje in narediti vse, kar
jepotrebno, da sodelujejo pri skrbi za otroka ter opravljajo Se druge obveznosti (Kupst in Farkas

Patenaude, 2016, str. 72).

Soocanje z boleznijo, kot je rak, lahko primerjamo s procesom zalovanja. Pri raku gre za zalost,
ki je posledica izgube zivljenja takSnega, kot je bilo pred boleznijo (Fromer, 2005, str. 23). Carr
(1999) pise, da proces zalovanja vkljucuje razlicne faze, in sicer ok, zanikanje ali dvom,

hrepenenje, zalost, jezo, anksioznost, krivdo in pogajanje ter sprejetje.

NajpogostejSa zaCetna reakcija na izgubo je Sok (Carr, 1999). Ta lahko privede do
dezorientacije, zmedenostiin do skoraj paralizirajoCih tezav pri sprejemanju odlocitev (Fromer,
2003, str. 2). Soku obicajno sledi faza zanikanja ali dvoma, v kateri se posameznik izogiba
realnosti in se prepricuje, da do izgube ni prislo. Gre za fazo, ki lahko traja nekaj minut, dni ali
celo mesecev. Omenjeni fazi sledi faza globoke zalosti, obupa in depresije. S to fazo se lahko
pojavijo motnje spanja, motnje apetita, pomanjkanje energije, motnje koncentracije, jokavost
in umik pred socialnimi interakcijami. Fazo obupa lahko spremlja tudi jeza, ki se pri otrocih in
mladostnikih, obolelih za rakom, kaze kot izbruh jeze, kljubovanje, neprimerno vedenje,
prestopniStvo, zloraba drog ali alkohola, neobiskovanje Sole, neuposStevanje zdravnikovih
nasvetov in zavracanje zdravljenja. Otroci lahko jezo projicirajo na prijatelje, druzinske ¢lane,
zdravstveno osebe ali ucitelje. Fazi zalosti, obupa in depresije sledi faza krivde, v kateri se
posameznik pocuti krivega, da je zbolel. Kot zadnjo fazo procesa Zalovanja Carr (1999) navaja
sprejetje. Otroci, ki se soocajo z boleznijo, rekonstruirajo svoj pogled na svet, in sicer v skladu

z vrednotami druzinskega sistema.
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Stiska starSev, ki je ob postavitvi diagnoze obi€ajno nekoliko vecja, se s€asoma zmanjsa. Starsi
s€asoma prebolijo Sok, se naucijo nadzorovati Custva in Ziveti naprej (Gerhardt, Salley in

Lehmann, 2016, str. 146).

1.4.2 SPREMEMBE V DRUZINI KOT POSLEDICA BOLEZNI
OTROKA

Ko otrok zboli za rakom, se lahko druzinska dinamika in vsakdanje zivljenje druzinskih ¢lanov
mocno spremenita. Prihaja do sprememb v vlogah, komunikaciji, mejah in pravilih. Bolezen
otroka lahko vpliva tudi na odnos med partnerjema, ki ob skrbi za bolnega otroka in vsakdanjih
obveznosti velikokrat pozabita drug na drugega. Posledice bolezni otroka velikokrat ¢utijo tudi
sorojenci in drugi druzinski ¢lani. Z namenom boljSega razumevanja sprememb, ki jih bolezen
otroka prinese v druzino, v nadaljevanju najprej nekaj besed namenjam spremembam druzinske
dinamike, znotraj ¢esar se osredotoCim na vloge in meje ter pravila. Nato piSem o tem, kako
bolezen otroka vpliva na partnerski odnos, na vedenje sorojencev bolnega otroka, na socialno
zivljenje starSev in na odnose s S$irSo druzino ter prijatelji. Verjamem namre¢, da lahko
strokovnjaki Sele z razumevanjem sprememb in druzinske dinamike zagotovijo podporo ter

pomoc, prilagojeno individualnim potrebam druZine.

Kot pise Juul (2010, str. 13), je v druzini vse med seboj povezano. Nobenega dvoma torej ni,
da je diagnoza rak pri otroku dogodek, ki spremeni zivljenje vseh druzinskih ¢lanov. Bolezen
vpliva tako na partnerski odnos, kot tudi na odnos starSev do drugih otrok (Kupst in Farkas
Patenaude, 2016, str. 69). Njihovo vsakdanje zivljenje se spremeni v celoti. Stvari, ki so se pred
boleznijo zdele bistvene, izgubijo pomen, vprasanja, ki jim niso posvecali posebne pozornosti,
kar naenkrat postanejo pomembna. Se bolj kot kadarkoli prej je pomembno, da v takinih
trenutkih druzina in posamezni druzinski €lani pazijo svoje zdravje ter negujejo medsebojne

odnose (Husebg, 2009, str. 35).

1.4.2.1 DIAGNOZA RAK PRI OTROKU IN SPREMEMBE DRUZINSKE
DINAMIKE

Zahtevno zdravljenje, premiki v vlogah, odgovornostih in virih negativno vplivajo na delovanje
celotne druzine (Cousino in Hazen, 2013, str. 809). Star$i morajo poleg bolnega otroka
poskrbeti tudi za zdrave otroke v druzini, za partnerja in nenazadnje za svoje lastno dobro
pocutje (Benedik Dolincar, 2018, str. 6). Druzine se morajo soociti z intenzivnimi ¢ustvi,

ucinkovito komunicirati in se na novo pogajati o vlogah ter odgovornostih z namenom
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prilagoditve zahtevam bolezni (Kazak, idr.., 2004; Marcus, 2012, kot navedeno v Van Schoors
idr., 2017, str. 6).

Husebg (2009, str. 37) pise, da tezki trenutki v Zivljenju niso vedno samo slabi. Lahko pomenijo
¢as, v katerem posamezniki bolje spoznajo sami sebe in druge, ter ¢as, v katerem dobijo skrb

drug za drugega, medsebojna povezanost, razumevanje in ljubezen nov pomen.

1.4.2.1.1 DIAGNOZA RAK PRI OTROKU IN SPREMEMBE VLOG DRUZINSKIH
CLANOV

Ocetje bolnih otrok so se obi¢ajno osredotocali na zaposlitev, finance in prevzemali vlogo
oskrbovalca druzine. Stevilne raziskave kaZejo, da so bili o&etje otrok z rakom bolj obremenjeni
z instrumentalnimi nalogami in da so imeli teZave z izrazanjem Custev (Jones, Pelletier, Decker,
Barczyk in Dungan, 2010, str. 483). V raziskavi, ki so jo izvedle Fisher, Fraser in Taylor (2023,
str. 20-22), so se oc¢etje vecinoma opisali kot "steber druzine". Torej kot osebe, ki podpirajo
svojo druzino in postavljajo potrebe drugih pred svoje. Tako so prikrivali lastna ¢ustva zaradi
strahu, da bi drugim ¢lanom druZine povzrogili dodatno stisko. Stevilni oéetje so bili mnenja,
da je njihova odgovornost sluzenje denarja. Ve¢ ocetov je prevzelo vlogo primarnega skrbnika,
kar so v€asih pripisovali prilagodljivim delovnim mestom ali samozaposlitvi. Za druge ocCete je
bilo iskanje ravnovesja med domom in sluzbo izjemno tezko. Nekateri ocetje so opisali
pomanjkanje priloznosti za prezivljanje €asa s svojim otrokom in druzino zaradi sluzbenih
obveznosti ter utrujenosti, kar prispeva k obcutkom krivde in izolacije. Kljub temu, da je veliko
ocetov izrazilo Zeljo, da bi bili bolj vkljueni v skrb za svojega otroka, so bili delezni
neucinkovite komunikacije s strani strokovnjakov, zaradi ¢esar so dozivljali negotovostin strah.
Kljub temu, da ocetje pogosto prevzamejo skrb za ostale otroke, nadaljujejo svoje delo in
domaca opravila, se v mislih ves ¢as vracajo k bolnemu otroku ter kar naprej prezijo za

informacijami o njegovem stanju (Biirger-Lazar, 2006, str. 58).

Kot pise Juul (2010, str. 49), so nekateri moski nagnjeni k misljenju, usmerjenemu v delovanje
in iskanje resitev. V primeru bole¢ih obcutkov i§¢ejo samoto. Seveda to ne pomeni, da so manj
custveno prizadeti, potrebujejo namrec le nekoliko vec topline in skrbi, da si lahko dopustijo
obcutiti, kaj se v njih zares dogaja. Na drugi strani so matere tiste, ki obi¢ajno sodelujejo pri
skrbi za otroke, vzdrzevanju gospodinjstva in pregledih pri zdravniku (Jones, Pelletier, Decker,
Barczyk in Dungan, 2010, str. 483). Matere bolnih otrok so tiste, ki se pogosteje pogovarjajo z
zdravniki in drugim medicinskim osebjem ter se dejavno povezujejo s starsi v enakem polozaju.

Tako Zenske bolj pogosto kot moski prihajajo v stik s svojimi custvi (Juul, 2010, str. 49).
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Kljub temu, da v primeru bolezni pri otroku, pogosto mati ostane doma in o¢e nadaljuje z
delom, je za oba dobro in pomembno, ¢e vlogi zamenjata ali v kritiénem €asu oba ostaneta
doma (Husebg, 2009, str.47). Pomembno je torej, da starSa vesta, da se lahko zaneseta drug na

drugega in da oba prevzemata enako mero odgovornosti (Juul, 2010, str. 53).

Ker so star$i pogosto obremenjeni z nego in skrbjo bolnega otroka, se lahko sorojenci soo¢ajo
z dodatnimi zahtevami doma. Tako so lahko starejsi otroci pogosto zadolZeni za skrb za zdrave
sorojence in pomoc pri gospodinjskih opravilih (Gerhardt , Salley in Lehmann, 2016, str. 148).
1.4.2.1.2 DIAGNOZA RAIV( PRI OTROKU IN SPREMEMBE MEJA TER PRAVIL
ZNOTRAJ DRUZINE

Med obdobjem bolezni in njenega zdravljenja, se bo otrok verjetno poskusil izogniti pravilom,
ki so postavljena v druzini (Benedik Dolincar, 2018, str. 68). Starsi, ki se spopadajo z ob¢utkom
krivde, poskuSajo kompenzirati in ga utiSati tako, da vso svojo energijo namenjajo temu, da bi
otroku dali »vse« (Juul, 2010, str. 29). Tako bolnemu otroku preve¢ popuscajo, ne vzdrzujejo
ze postavljenih meja in so prevec¢ zasc¢itniski (Biirger-Lazar, 2006, str. 58). Zdi se jim namrec

kruto kaznovati otroka, ki je tako hudo bolan (Fromer, 2005, str. 29).

Fromer (2005, str. 29) pravi, da lahko popuscanje in ruSenje pravil stopnjujeta strah in
zaskrbljenost otroka. Otrok lahko ima obcutek, da je situacija hujsa, kot je v resnici (Benedik
Dolincar, 2018, str. 68). Pomeni lahko umik upanja tako za starSe kot za bolnega otroka.

Povzroc¢i lahko tudi nepotrebne konflikte med brati in sestrami (Fromer, 2005, str. 29).

1.4.2.2 DIAGNOZA RAK PRI OTROKU IN PARTNERSKI ODNOS

Ko otrok zboli za rakom, je odnos med zakoncema na veliki preizkusnji (Benedik Dolincar,
2018, str. 70). Loceno zivljenje, ki je posledica hospitalizacij, spreminjanje vlog in motena
druzinskarutina lahko privedejo do izgube bliZine ter neposrednega konflikta med partnerjema
(Mullins, Tacket in Suorsa, 2016, str. 85). Medtem ko se komunikacija, skupno odlo¢anje in
blizina med partnerjema zmanj$ajo, se obCutek osamljenosti povecuje (Bjork, idr., 2005, kot
navedeno v Gerhardt, Salley in Lehmann, 2016, str. 149). Zaradi stresa, obCutka krivde in

nemoci, s katerimi se soocajo starsi, so locitve pogoste, kar je le Se dodatno breme za bolnega

otroka (Jereb, 2004, str. 65).

Do konfliktov med partnerjema najpogosteje prihaja zaradi razlik v nadinu spopadanja z
otrokovo boleznijo (Gerhardt, Salley in Lehmann, 2016, str. 149). Medtem ko nekateri moski

Zenam zamerijo koli¢ino Casa, ki ga prezivijo z bolnim otrokom, so zZenske velikokrat jezne
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zaradi moZeve nezmoznosti izrazanja ustev ali zaradi tega, ker se jim zdi, da jim ni mar toliko,
kot bi jim moralo biti (Fromer, 2005, str. 112). Raziskave (Neil-Urban in Jones, 2002) so
pokazale, da se nekateri moski pocutijo izolirani inranljivi, ker svojih ustev ne morejo deliti s
svojimi partnerkami. Te namre¢ vso svojo skrb vlozijo v bolnega otroka. Kot piSejo Gerhardt,
Salley in Lehmann (2016, str. 149) je lahko zadrzevanje Custev $kodljivo in prispeva k izgubi

intimnosti v partnerskem odnosu.

Kljub temu, da imata partnerja razlicne nacine soocanja in spoprijemanja z boleznijo otroka, je
pomembno, da se spostujeta, to upostevata in se o tem pogovarjata (Dongen — Melman, 2002,
str. 24). Po otrokovi diagnozi namre¢ Se vedno potrebujeta zvestobo drug drugega, obcutek
skupne predanosti in odgovornosti, medsebojno spostovanje ter intimnost, kar je brez pogovora
tezko vzdrzevati (Fromer, 2005, str. 111). Pomembno je, da ohranita medsebojno zaupanje in
povezanost, saj sta lahko le tako drug drugemu, bolnemu otroku in ostalim sorojencem v

najboljso Custveno oporo tako v ¢asu zdravljenja kot po njem (Benedik Dolincar, 2018, str. 70).

Ceprav je lahko otrokova diagnoza vir stresa in konfliktov v partnerskem odnosu, sta lahko
partnerja drug drugemu odli¢en vir podpore (Gerhardt , Salley in Lehmann, 2016, str. 149).
Ocetje so pogosto porocali, da so bili njihovi partnerji najpomembnejsi vir podpore pri skrbi za
otroka. Tudi, ko niso zmogli ubesediti svojih Custev, jim je bilo samozavedanje, da njihova
partnerka dozivlja podobne obcutke, v pomo¢, da so se pocutili manj osamljene (Wolf, Pak,

Meeske, Worden in Katz, 2010, str. 209).

Najbolj konstruktiven nacin za reSevanje konfliktov v druZini in hkrati ena najpomembnejsih
poti k osebnemu razvoju, blizini in svezi energiji je pogovor oz. dialog (Juul, 2010, str. 44).
Pomembno je, da znata partnerja drug drugega prositi za to, kar potrebujetain si Zelita, vendar
se je potrebno izogibati obtoZevanju drug drugega, ¢e potrebe niso izpolnjene. Prav tako je
pomembno, da znata partnerja sprejeti odgovornost za svojo vlogo pri nastali tezavi in ceniti
medsebojne razlike (Fromer, 2005, str. 113). Ce se izkaZe, da partnerjane znata ali ne zmoreta

konstruktivno razpravljati, je dobro poiskati pomoc¢ strokovnjaka (Juul, 2010, str. 43).

1.4.2.3 DIAGNOZA RAK PRI OTROKU IN ODZIVI SOROJENCEV

Ko otrok zboli za rakom, mu je namenjena skoraj vsa skrb in pozornost starSev (Jereb, 2004,
str. 121). Kot piSe Benedik Dolincar (2018, str. 70) se lahko zdravi otroci pocutijo odrinjene,
osamljene in zapuscene, pri nekaterih lahko prihaja celo do Custvenih ali vedenjskih tezav.

Pogosto so zdravi otroci jezni na bolnega sorojenca, ker dobiva vso pozornost in ker jim oteZuje
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Zivljenje tako doma kot v Soli (Fromer, 2005, str. 17). Nekateri sorojenci bolnega otroka se v
Soli pocutijo drugacne od svojih vrstnikov in stigmatizirani, kar lahko privede do Solske fobije
(Fromer, 2005, str. 128). Zdravi otroci so pogosto tudi ljubosumni (Wilkins in Woodgate, 2005,
kot navedeno v Gerhardt, Salley in Lehmann, 2016, str. 148). Ljubosumni niso zato, ker bi si
zeleli bolezni, pa¢ pa zato, ker ne dobivajo tolikSne pozornosti, kot so jo pred boleznijo

njihovega sorojenca (Fromer, 2005, str. 127).

Na to, kako se bratje oz. sestre soo¢ajo z dejstvom, da je njihov sorojenec zbolel za rakom,
vpliva ve¢ razli¢nih dejavnikov, in sicer starost, spol sposobnost spoprijemanja ter delovanje
druzine (Long, Marsland, in Alderfer, 2013; Houtzager, idr., 2004). Kot piSe Fromer (2005, str.
127-128), je pomembna predvsem starost in zrelost otrok, kar vplivana to, kaj lahko razumejo
o bolezni. Zelo majhni otroci ne morejo razumeti zaskrbljenosti star§ev in si njihovo vedenje
pogosto razlagajo kot zavracanje. Medtem ko se starejSi bratje in sestre soocajo z zelo
otrocih pojavljajo psihosomatske bolezni, zmanjSane sposobnosti koncentracije, motnje spanja,

napadi panike glede lastnega zdravja, lahko tudi zloraba alkohola ali drog.

Da bi starsi preprecili [jubosumje in tekmovalnost med sorojenci ter zmanjsali strah in jezo, je
pomembno, da so do zdravih otrok popolnoma iskreni glede tega, kar se dogaja (Fromer, 2005,
str. 128). Kot piSe Husebe (2009, str. 39), tudi bratje in sestre bolnih otrok potrebujejo
pozornost, skrb in informacije. Potrebno jim je dati priloznost, da postavljajo vprasanja in
iskreno govorijo o svojih obcutkih (Fromer, 2005, str. 128). Sorojencem bolnega otroka je
potrebno dati vedeti, da so kljub temu, da njihovi starsi porabijo veliko Casa in energije za
bolnega otroka, Se vedno tako pomembni in ljubljeni kot kadarkoli prej (Fromer, 2005, str. 132).
Pomembno je torej, da star$i zdravim otrokom povedo, da so tudi oni nekaj posebnega in

potrdijo njihov dragoceni prispevek k druzini (Dongen — Melman, 2002, str. 21).

1.4.2.4 DIAGNOZA RAK PRI OTROKU IN SOCIALNO ZIVLJENJE
STARSEV

Vecina ljudi se tezko sooca z bolecino, tezko ozdravljivo boleznijo in moZznostjo smrti (Juul,
2010, str. 61). Izogibati se zacnejo sreCanjem s prijateljiin obi¢ajnim druzabnim dejavnostim
(Benedik Dolincar, 2018, str. 6). Kot pise Jereb (2004, str. 65), starSi bolnega otroka pogosto

postavijo svoje obCutke, Zelje in interese na zadnje mesto, saj mislijo, da nimajo pravice do

lastne sprostitve. Sre€anjem s prijatelji in znanci se lahko izogibajo tudi zaradi sramu.
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Pomembno je, da star$i nadaljujejo z dobrimi navadamiin ohranjajo socialne stike, ki jim veliko
pomenijo (Husebg, 2009, str. 36). Kot piSe Benedik Dolin¢ar (2018, str. 70), je pogovor o
dozivljanju in Custvih velikokrat v pomoc¢. Ni¢ ni torej narobe, Ce so starSi kdaj zalostni,
nemocni, obupani, naveli¢ani in jezni, pomembno je le, da izrazijo svojo bolecino, odkrito
pokazejo svoja Custva, si vzamejo €as zase ter za iskanje moci, s katero bodo lahko v oporo

svojemu otroku.

1.4.2.5 DIAGNOZA RAK PRI OTROKU IN SIRSA DRUZINA TER
PRIJATELJI

Star$i bolnega otroka pogosto razmisljajo o tem, koliko naj drugim povedo o otrokovi bolezni
(Juul, 2010, str. 61). Svojih sorodnikov in prijateljev namrec¢ ne Zelijo obremenjevati z otrokovo

boleznijo (Benedik Dolincar, 2018, str. 70).

Izkusnje kazejo, da je koristno, ¢e starSi bolnega otroka sorodnike in prijatelje obvestijo o
bolezni, njeni resnosti ter zdravljenju (Juul, 2010, str. 61). Tistim, ki se soo¢ajo z velikim
bremenom, je v veliko pomoc, ¢e jih ljudje, ki jim veliko pomenijo, poskusajo razumeti in jih
ne pustijo na cedilu (Husebe, 2009, str. 43). Seveda so tudi sorodniki in prijatelji zaskrbljeni,
socustvujejo s starsi ter otrokom, a velikokrat ne najdejo nacina, da bi se o tem znali pogovoriti
(Jereb, 2004, str. 66). Zato je pomembno, da star$i sami spodbudijo pogovor o otroku ali

njihovih obcutkih (Benedik Dolin¢ar, 2018, str. 70).

1.5 POMOC IN PODPORA OTROKU TER DRUZINI PRI
SOOCANJU Z BOLEZNIJO RAK PRI OTROKU

Kot piSe Benedik Dolincar (2018, str. 6), je psihosocialna podpora otroku in njegovi druzini
nujni sestavni del celotnega podpornega zdravljenja. Je kljuénega pomena pri spoprijemanju z
diagnozo rak, zdravljenjem in izzivi, povezanimi s kompleksnimi custvi ter delovanjem druzine
(Burles in Bally, 2022, str. 1). Pomembno je, da je usmerjena v doseganje uspesne prilagoditve
na bolezen, saj tako pomaga posamezniku in druzini nadaljevati vsakodnevno zivljenje ob

najmanjSem vplivu zdravljenja (Kreft, 2009, str. 383).

Ugotovljeno je bilo, da psihosocialna podpora zmanjSuje anksioznost in depresijo pri starsSih
otrok, obolelih za rakom (Speechley in Noh, 1992, kot navedeno v Jones, Pelletier, Decker,
Barczyk in Dungan, 2010, str. 481). Kombinacija zdravstvene in psiho-socialne nege je torej
nujna za najboljSo trajno oskrbo, zaradi Cesar bi morala postati bistven del zdravljenjaraka pri
otroku (Dongen — Melman, 2002, str. 27).
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Kot pisejo Kazak, DiDonato, Schneider in Pai (2016, str. 52), morajo vse druzine, ki vstopijo v
zdravstveno oskrbo, prejeti psihosocialno podporo in pomoc, prilagojeno njithovim potrebam
ter zdravstvenemu stanju otroka. Tako je presojanje stopnje in narave psihosocialnega statusa
otroka ter njegove druZine razumen prvi korak v procesu zagotavljanja ustrezne oskrbe druZini.
Potrebni so tudi redni pregledi druzinskih psihosocialnih izzivov, ocena moc¢i in razpolozljivih
virov, ki lahko natan¢neje informirajo glede storitev, prilagojenih tveganjem ter potrebam

druzine (Gerhardt , Salley in Lehmann, 2016, str. 150).

Poleg zdravnikov in medicinskih sester imajo torej pomembno vlogo tudi socialne delavke,
psihologi, psihiater in igralni terapevti, ki pomagajo druzinam pri soocanju in obvladovanju

custev, povezanih z otrokovo diagnozo (Fromer, 2005, str. 29).

Wiener, idr., (2015, kot navedeno v Gerhardt, Salley in Lehmann, 2016, str. 150) poudarjajo
pomembnost multidisciplinarne podpore druzin otrok, obolelih za rakom, ki vklju¢uje pomoc
pri prakti¢nih in finan¢nih obremenitvah zdravljenja, pri komunikaciji in skupnem odloc¢anju
med druZzino ter zdravstvenimi delavci, pripregledu druzinskih dejavnikov tveganja in zascite,
ki lahko prispevajo k splosni prilagoditvi ter kognitivno-vedenjske strategije za olajSanje
prilagajanja. Kot piSe Kreft Hausmeister (2019) delovanje multidisciplinarnega tima in
sodelovanje ustanov omogoca ustrezno prepoznavanje ter obravnavanje telesnih, dusevnih,

socialnih in duhovnih potreb tako otrok oz. mladostnikov kot njihovih druzinskih ¢lanov.

Tesnobo in stiske strokovnjaki blazijo s poglobljenimi pogovori z otrokom ter njegovimi starsi
o njihovem dozivljanju bolezni, z delom v skupinah ter s posameznikom (Benedik Dolincar,
2018, str. 6). Pomembno je, da strokovnjaki razumejo, kak$ne posledice ima bolezen za druzino
(Jereb, 2004, str. 13) in da znajo spodbujati druzine, da v teh Casih drzijo skupaj ter se podpirajo
(Husebg, 20009, str. 30).

V nadaljevanju opisujem vlogo posameznih strokovnih delavcev, ki imajo po mojem mnenju
pomembno vlogo pri zagotavljanju podpore in pomoci druzinam, katerih otrok je zbolel za
rakom. V prvem podpoglavju omenim vlogo psihologa in psihiatra znotraj katerega na kratko
opiSem posamezne pristope. V naslednjem podpoglavju opiSem vlogo socialnega dela v
zdravstvu, o katerem se po mojem mnenju v Sloveniji Se vedno govori premalo. V zadnjih dveh
podpoglavjih omenim Se vlogo podpornih skupin in organizacij ter zdruzenj, ki igrajo poleg
zdravstvene in psiholoske pomoci klju¢no vlogo pri celostni podpori druzinam, katerih otrok je

zbolel za rakom.
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1.5.1 VLOGA PSIHOLOGA IN PSIHIATRA PRI PODPORI
DRUZINAM, KATERIH OTROK JE ZBOLEL ZA RAKOM

Psihologi in psihiatri raziskujejo duSevne in custvene funkcije, vklju¢no z druzinskim in Sir§im
druzbenim okoljem, opravljajo specifi€ne in nevropsiholoske ocene, kratke, na problem
osredotocene intervencije v kriznih situacijah, psihoterapijo po natancni preiskavi in diagnozi

ter zagotavljajo dolgoro¢no podporo. Pri svojem delu sodelujejo Se z drugimi pomembnimi

strokovnjaki (Imbach, Kiihne in Arceci, 2006, str. 232).

Pri podpori druZzini, katere otrok je zbolel za rakom, ima psiholog kompleksno nalogo, saj deluje
kot povezovalni ¢len med zdravstvenim timom in druZino. Druzini nudi psiholosko podporo in
vodi intervencije, usmerjene na druzino, v obliki psihoedukacijskih programov in individualnih
ter skupinskih oblik pomoci tako za otroka, kot tudi za starSe in sorojence. Zgodnja presoja
prilagoditvenih spretnosti druzine, kot so stil spoprijemanjas stresom, funkcionalnost druzine,
stil vzgoje in morebitna psihopatologija ter njihovih zmoznosti obvladovanja nalog glede na
stopnjo bolezni, socialno-ekonomsko ranljivost in osebno ali druzinsko zgodovino so klju¢nega
pomena za nadaljnje psiholoske intervencije (Skorjanc, Kreft Hausmeister in Klagnja, 2021, str.

169).

Medtem ko psihologi ocenjujejo, raziskujejo in opravljajo adiministracijo, psihiater poleg
omenjenega predpisuje Se zdravila (Fromer, 2005, str. 97). Pri njihovem delu jim velikokrat v
pomoc¢ uporaba standardiziranih ocenjevalnih lestvic (Liptak, Chow, Zhou in Recklitis, 2016,

str. 278).

1.5.1.1 TERAPIJA ZA RESEVANJE PROBLEMOV

Kot enega izmed pomembnih pristopov pri pomo¢i druzini, katere otrok je zbolel za rakom,
sem se odloc¢ilaizpostaviti terapijo za reSevanje problemov. Ravno ta ima pomembno vlogo pri
prepoznavanju in opredeljevanju specificnih teZzav in izzivov, s katerimi se sooca druzina ob
diagnozi rak pri otroku. Prav jasno definiranje problemov je po mojem mnenju klju¢no za

razvoj ustreznih strategij za njihovo resevanje.

Kot kazejo raziskave (Nezu, idr., 2013, kot navedeno v Mullins, Tacket in Suorsa, 2016, str.
89), naj bi terapija reSevanja problemov (ang. problem-solving therapy) veljala za u¢inkovito
pomoc starSem, katerih otroci so zboleli za rakom, ter dobro uveljavljen model intervencije, ki
ima precejSnjo empiri¢no podporo za Sirok spekter psihosocialnih vprasanj. Prvotno je bila

razvita za pomo¢ uporabnikom pri reSevanju tezav v vsakdanjem Zivljenju in ni bila nujno
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usmerjena na psihopatologijo samo po sebi. Strokovni delavec, ki uporabljata pristop, najprej
uc¢i uporabnika, kako prepoznati in jasno definirati problem. Sledi vzpostavitev vseh
razpolozljivih strategij za obravnavanje ali reSevanje problema, ocena prednosti in slabosti
vsake mozne reSitve problema, izbira resitve in ukrepanje ter ocena ucinkovitosti ukrepa. Na
koncu je potrebno ugotoviti, ¢e za ucinkovito reSitev problema obstaja Se kak$na druga

moznost.

1.5.1.2 INDIVIDUALNA TERAPIJA ZA MLADOSTNIKE IN STARSE

Individualna terapija za mladostnike in starSe lahko po mojem mnenju prispeva k boljsemu
obvladovanju izzivov, povezanih z diagnozo rak pri otroku, posledi¢no pa prispevak boljSemu
pocutju ter kakovosti Zivljenja celotne druzine. Terapevt lahko pomaga druzini pri procesu

sprejemanja in prilagajanja na novo realnost.

Ko govorimo o individualni psihoterapiji, govorimo o obi¢ajno uporabljenem nacinu pri delu
tako s starSi kot mladostniki, ki so se soo€ili z rakom. Terapija ima razli¢ne oblike, vendar je
najpogosteje uporabljena v obliki krizne intervencije, in sicer v prvih dneh ali tednih po zacetni
diagnozi, ali v obliki podporne psihoterapije. Terapija naj bi vkljucevala razvoj mocnega
terapevtskega zavezniStva s starSem in mladostnikom ter vzpostavitev zaupanja, normalizacijo
simptomov, skrbi in strahov, povezanih z izku$njo raka v otroStvu, zagotavljanje virov in
ocenjevanje potreb druzine ter zagotavljanje strategij obvladovanja negativnih Custev in

trenutne krize (Mullins, Tacket in Suorsa, 2016, str. 81).

1.5.1.3 PRISTOPI DRUZINSKE TERAPIJE

Kot Ze omenjeno, diagnoza rak pri otroku mocno vpliva na odnose znotraj druzine. Po mojem
mnenju lahko druzinska terapija omogoca varen prostor, znotraj katerega se lahko druzina s
pomocjo terapevta ponovno poveze, izrazi svoje obcutke in poisce resitve, ki bodo sprejemljive
za vse druZinske ¢lane. Prav tako dobi druZina pomoc¢ pri sprejemanju nastalih sprememb in
razvijanju u¢inkovitih strategij za spopadanje z njimi. Terapevt lahko partnerjema pomaga pri
ohranjanju povezanosti, razumevanju potreb in Custev drug drugega ter iskanju nacinov za

podporo in vzajemno skrb v tem tezkem obdobju.

Kot piSejo Mullins, Tacket in Suorsa (2016, str. 84-85), imajo pristopi druzinske terapije
pomembno vlogo pri zagotavljanju pomoci druZini, ki se sooca z diagnozo rak pri otroku.

Pogosto namre€ obstaja potreba po podpornih, kriznih intervencijah za pomoc¢ druzini kot celoti
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ali za pomoc¢ starSem pri tezavah v partnerskem razmerju. Terapija lahko pomaga obnoviti

homeostazo in zmanjsati stres ter konflikte.

McDaniel in drugi (McDaniel, idr.; Ruddy in McDaniel, 2013, kot navedeno v Mullins, Tacket
in Suorsa, 2016, str. 85) so imenovali medicinsko druzinsko terapijo, da bi druzinam pomagali
ublaziti stisko. Cilji te terapije so, da terapevt najprej pomaga druzini ugotoviti, katere vidike
bolezni je mogoce nadzorovati. Nato pomaga druZzini poiskati vire socialne podpore. S tem se
preprecuje izolacija in se spodbuja druzino, da ne dovoli, da bi bolezen zavladala njihovemu
zivljenju. Pomembno je, da terapevt pomaga druzini vzpostaviti novo rutino, tako da Se naprej
zadovoljujejo potrebe drugih ¢lanov druzine. Eden izmed ciljev terapije je, da pomaga druzini

pri komuniciranju med seboj in pri aktivnem sodelovanju z multidisciplinarno ekipo.

1.5.2 SOCIALNO DELO V ZDRAVSTVU

Pomembno vlogo pri zagotavljanju podpore in pomoci druzinam, katerih otrok je zbolel za

rakom, imajo tudi socialne delavke.

Glede na to, kaksno je mesto socialnega dela na dolo¢enem podrocju, govorimo o treh razli¢nih
modelih prakse, in sicer o primarnem, sekundarnem ter terciarnem modelu (MiloSevi¢ Arnold,
2000, str. 253). Kot pise Juréek (2019, str. 114), je podrocje socialnega dela v zdravstvu znacilen
primer prakse socialnega dela kot sekundarne discipline, kar pomeni, da socialno delo gostuje
na podro¢ju, v katerem je temeljna neka druga dejavnost oz. stroka (MiloSevi¢ Arnold, 2000,
str. 253). Medtem ko zdravstveno osebje ljudem, ki pridejo po pomoc, postavi diagnozo in
glede na to poda odgovore v obliki recepta, navodil ter priporocil, je v socialnem delu pri
spopadanju s situacijo klju¢no upostevanje zelja posameznika, odzivov okolja, razpolozljivih
virov v skupnosti in drugih nepredvidljivosti (Kvaternik in Grebenc, 2008, str. 137). Socialna
delavka s svojim specificnim znanjem in spretnostmi zagotavlja podporne storitve primarni
disciplini (ErZen, 2012, str. 17). Tako pripomore k celostnemu pristopu zdravstvene obravnave

in zmanjSanju stiske posameznikov zaradi zdravstvenih tezav (Grebenc, 2013).

V socialnem delu gre za pomoc¢ ljudem pri reSevanju kompleksnih stisk in tezav. Socialna
delavka pri svojem delu posega v zivljenje uporabnika v njegovem socialnem kontekstu in pri
tem uporablja metode, ki omogoc¢ajo posege na vseh ravneh delovanja sistema (Stevanovic,
Pirnat in Ronchi, 2012, str. 166). Z uporabo metod socialnega dela uporabnik, svojci in socialna
delavka soustvarjajoresitve za kompleksne probleme v izvirnih delovnih projektih podpore in

pomogi (Cadinovi¢ Vogrinéi¢ in Mesl, 2019; Erzen, 2012, str. 20). Poleg uporabe metod so pri
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sodelovanju z uporabniki pomembne tudi Stevilne spretnosti, ki jih mora imeti socialna delavka,
in sicer spretnost pogovarjanja, posluSanja, psihoterapevtske spretnosti, spretnosti ocenjevanja,
spretnosti dela v skupini, skupinskega dela, izvajanja nacrtov, spretnost zagovarjanja, krepitve
moci, spretnost organiziranja storitev, organiziranja zivljenja, delovanja v skupnosti, spretnosti

dokumentiranja, pisanja in Stevilne druge (Flaker, 2003, str. 242-243).

Kot pise Skok (2015, str. 86), procese podpore in pomoci v socialnem delu definiramo kot
procese soustvarjanja. Prva naloga socialne delavke je, da vzpostavi delovni odnos v jeziku, ki
vkljucuje in opogumlja. Ta je v oporo za soustvarjalno sodelovanje, znotraj katerega se
raziskujejo Zelene resitve (Cacinovi¢ Vogringi¢, Kobal, Mesl in Mozina, 2011). Pri naértovanju
reSitev je pomembno izhajati iz potreb in Zelja posameznika, da se upoStevajo njegove
zmoznosti ter zmoznosti njegovih bliznjih (ErZen, 2012, str. 21). Tako socialna delavka pomaga
uporabnikuugotoviti, da je on tisti, ki ima moc in s tem omogoc¢i pogovor, v katerem uporabnik
najde svojo pot k reSitvi. Socialna delavka torej ne vsiljuje resitev, vendar jih soustvarja z
uporabnikom, ki je in mora ostati kompetenten za svoje zivljenje (Stevanovic, Pirnat in Ronchi,
2012, str. 167). Prav tako mora socialna delavka uporabniku zagotoviti varen in zaupen prostor

(Erzen, 2012, str. 15).

Ena najpomembnejsih nalog socialnega dela v zdravstveni dejavnosti je zagotavljanje podpore
uporabniku in svojcem pri prilagajanju na novo nastale razmere zaradi spremenjenega
zdravstvenega stanja, da ohranijo, povrnejo in razvijejo svoje zmoznosti za aktivno ter
enakopravno vkljuevanje v druzbo (Skok, 2014, str. 46). Socialna delavka mora spoznati
sistem osebnih in odnosnih nalog druzinskih ¢lanov, se priblizati posameznim ¢lanom druZine,
hkrati pa mora sodelovati tudi z druZino kot celoto (Caginovié¢ Vogrinéi¢ in Mesl, 2019, str. 43).
Ko otrok zboli za rakom, druZina dozivlja spremembe v vlogah in negotovost zaradi sprememb
druzinskega Zivljenja. Tako je, kot piseta Caginovi¢ Vogringi¢ in Mesl (2019, str. 32-33),
socialno delo z druZino, delo na dveh ravneh. Gre tako za definiranje podpore in pomoci druzini
kot delo na virih mo¢i v druZini sami, hkrati pa obsega tudi soustvarjanje izvirnih delovnih
projektov ter sprememb, ki jih druzina potrebuje. Na prvi ravni je torej pomembno soustvarjanje
zelenih izidov, medtem ko na drugi ravni druZina potrebuje razvidnost. Druzinski ¢lani morajo

ustvarjati nove odnose in spremembe, da bi lahko na novo zaziveli.

Da bi lahko kar se da najbolje pomagali druzinam in njihovim otrokom, obolelim za rakom, je
pomembno, da socialne delavke skupaj z njimi raziskujejo izzive, s katerimi se druzina sooca

in temu primerno prilagodijo svoje storitve (Jones, Pelletier, Decker, Barczyk in Dungan, 2010,
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str. 488). Ocena problema in naértovana pomo¢ se lahko spreminjata v ¢asu zdravstvene
obravnave glede na spremembe uporabnikovega zdravstvenega stanja ali glede na druge

pomembne okolis¢ine (Erzen, 2012, str. 21).

Socialne delavke ob upostevanju temeljnih vrednot in eti¢nih nacel socialnega dela pomagajo
ljudem uresnicevati pravice do socialne varnosti ter zagotavljati dostop do razpolozljivih virov
in razli¢nih zivljenjskih priloznosti. Zavzemajo se za spremembe v druzbi, ki izboljsSujejo
polozaj skupnosti, druzin in posameznikov ter povecujejo socialno pravi¢nost (Urek in Erzen,
2014, str. 162—163). Delovanje socialnih delavcev je torej usmerjeno v omogocanje vecje
izbire, v krepitev moci in odlo¢anje o lastnem Zivljenju, pri cemer se posluzujejo kompleksne
mreze storitev za uresni¢evanje socialnih pravic in potreb ter uporabnikovih lastnih virov
(Erzen, 2012, str. 20). Kot najpogosteje uporabljene metode in tehnike socialnega dela v
zdravstvu ErZen (2012, str. 21) navaja sodelovanje in povezovanje z zunanjimi institucijami,
seznanjanje s pravicami, svetovanje, sodelovanje s svojci, prepoznavanje potreb posameznika
in analiza tveganja, zapisovanje in dokumentiranje, individualni pristop in individualno
nacrtovanje skrbi in podpore, zagotavljanje pomoci pri posameznih postopkih uveljavljanja
pravic, krepitev moci uporabnika, svetovalni pogovor s tehnikami usmerjanja, podporo in
spodbujanje pri ohranjanju ali vzpostavljanju stikov s svojci, delo z druzino, povecevanje

spretnosti pogovora in zapisovanja, pisanje priporocil, socialnih poro¢il.

Delo socialnega delavca, ki dela v bolnis$nici, mora biti prav tako usmerjeno v spoznavanje
uporabnikovih izkuSenj, njegove osebnosti pred boleznijo in ugotavljanje vplivov bolezni na
vsakdanje zZivljenje. Socialna delavka mora spoznati uporabnikovo podporno mrezo, etni¢ne,
kulturne in verske znacilnosti, vzorce komunikacije in podobno. Prav tako socialna delavka
pomaga pri ustvarjanju obcutka varnosti. Pomembni so komunikacija, informiranje,
zagovorniS$tvo in krepitev moci vseh vpletenih, klju¢no pri socialni obravnavi pa je to, da
uporabniku dopustimo moznost izbire in odlo¢anja ter ohranimo njegov vpliv nad Zivljenjskimi

odlocitvami (Delimar, 2012, str. 145-148).

Socialne delavke imajo bogate izkuSnje z vodenjem druzin skozi tezak svet medicine, obrazcev
za zavarovalne zahtevke in virov financne pomoci (Fromer, 2005, str. 82). Tako so verjetno
najboljsi vir informacij o finan¢ni pomoci, ki je na voljo pri razli¢nih agencijah, zdruzenjih in
ustanovah (Fromer, 2005, str. 146). Uporabnikom pomagajo pri zagotavljanju dostopnosti do

razpolozljivih virov, pri tem upoStevajo nacela solidarnosti, pravi¢nosti, delujejo skladno z
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zdravstveno in socialnovarstveno zakonodajo, evropskimi direktivami ter temeljnimi

¢lovekovimi pravicami (Flaker, 2010, kot navedeno v Erzen, 2012, str. 15).

Socialne delavke v zdravstvu so pogosto razumljene kot pomemben del interdisciplinarnih
timov (Jurcek, 2019, str. 115), saj prevajajo diagnoze in postopke v razumljiv jezik ter svojim
kolegicam in kolegom v timu sporocajo, kaj clovek zares misli in ¢uti (Flaker, 2012, str. 56).
Tako nekateri avtorji prispevek socialnega dela znotraj interdisciplinarne obravnave vidijo
predvsem v povezovanju in vzpostavljanju partnerstva med uporabnikom, druzinskimi ¢lani in
zdravstvenim osebjem, izdelavi psihosocialne ocene, poznavanjem in aktiviranjem virov v
skupnosti (Zimmerman in Dabelko, 2007). Kot piSe Skok (2015, str. 86), se je pomembno opreti

na neformalne mreZze in jih podpreti s formalnimi, saj se tako zagotovi celostna oblika pomoci.

1.5.2.1 VLOGA SOCIALNEGA DELA V ONKOLOGIJI

Socialno delo je postalo sestavni del Stevilnih specializiranih storitev v zdravstvenem sektorju,
pri katerih je onkologija med hitro rasto¢imi podro¢ji (Joubert, Hocking, Ludbrooke, Fang, in
Simpson, 2022, str. 160). Socialne delavke kot ucinkovite Clanice zdravstvenega tima
sodelujejo v multidisciplinarnih timih in so med prvimi, ki empati¢no prisluhnejo potrebam ter

skrbem otrok in njihovih druzin (Verulava, Asatiani, Dangadze in Jorbenadze, 2019, str. 316).

So osrednjega pomena pri zagotavljanju strokovne in socutne oskrbe osebam, obolelim za
rakom. Ker napredek pri zdravljenju raka zagotavlja daljSo Zivljenjsko dobo, postane potreba
po specializiranem znanju in vesCinah za reSevanje kompleksnih psihosocialnih vprasanj,
povezanih s procesom bolezni, bistvena sestavina u¢inkovite prakse socialnega dela. Za vecino
odraslih in otrok, obolelih za rakom, so socialne delavke torej glavna kontaktna tocka za

obravnavanje psihosocialnih potreb in ponujanje svetovalnih storitev (Merighi, 2016, str. 481).

Za poklic socialnega dela je znacilno uposStevanje vzajemnega odnosa med osebo in njenim
okoljem. Socialne delavke torej vidijo uporabnika kot dinami¢no vkljucenega v sisteme v
okolju ter posledi¢no zagovarjajo obravnavo osebe v kontekstu okolja. Tako se zanimajo za
uporabnika kot za osebo, ki ima cenjeno zivljenje onkraj zdravljenjaraka. TakSno razumevanje
pomaga pri oblikovanju in izvajanju intervencij, katerih cilj je soasna krepitev uporabnikove
prilagoditve na diagnozo rak ter krepitev odzivnosti okolja na potrebe posameznika. Ker
diagnoza rak vpliva tudi na druzinske ¢lane obolelega za rakom, sta prepoznavanje in

obcutljivost za potrebe druzinskih ¢lanov kljuénega pomena (Schroepfer, 2011, str. 360).
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Zgodi se lahko, da posamezniki, oboleli za rakom, nimajo dovolj mo¢i, da bi zagovarjali svoje
zelje glede oskrbe in zdravljenja. V tem primeru lahko socialna delavka, ki dela na podroc¢ju
onkologije, posreduje in sluzi kot zagovornik osebe, obolele za rakom, pri druzinskih ¢lanih
in/ali zdravstvenih delavcih ter zagovarja potrebe druzinskih ¢lanov. Poleg zagovorniStva pa
ima socialna delavka tudi pomembno vlogo pri pridobivanju zahtevanih in potrebnih virov

(Schroepfer, 2011, str. 360-361).

V primerjavi s socialno delavko v sploSnem zdravstvu socialna delavka v onkologiji zagotavlja
storitve socialnega dela onkoloskim uporabnikom, ki se zaradi svoje bolezni soocajo z
edinstvenim naborom izzivov (Fobair, idr., 2009; Lillichorn, Isaksson in Salander, 2019).
Uporabniku in njegovim najbliZjim zagotavlja psihosocialno podporo in svetovanje, da bi
okrepili njithovo sposobnost obvladovanja stresnih dejavnikov, povezanih s simptomi,
boleznijo, travmo ali krizami, poleg tega pa si prizadeva za spremembe v uporabnikovem
socialnem okolju (Lilliehorn, Isaksson in Salander, 2019, str. 495). Z reSevanjem socialne
problematike oseb, obolelih za rakom, se v Sloveniji ukvarja zdravstveno socialna sluzba, ki

deluje kot posebna strokovna enota na OnkoloSkem institutu v Ljubljani (Golob, 2000, str. 227).

1.5.3 VLOGA PODPORNIH SKUPIN PRI PODPORI DRUZINAM,
KATERIH OTROK JE ZBOLEL ZA RAKOM

Pomembno vlogo pri podpori otrokom, ki so zboleli za rakom, njihovim starSem in drugim
druzinskim ¢lanom imajo po mojem mnenju tudi podporne skupine. Te lahko skupaj z
zdravljenjem in psiholoSko podporo igrajo klju¢no vlogo pri spopadanju z rakom ter prispevajo
k boljSemu pocutju druzinskih ¢lanov. Predstavljajo varno okolje, znotraj katerih lahko
druzinski ¢lani delijo svoje skrbi in strahove ter prejmejo socutje in razumevanje drugih, ki se

soocajo s podobnimi situacijami.

Podporne skupine so torej skupine ljudi s podobnimi izkuSnjami (Fromer, 2005, str. 100).
Medtem ko nekatere podporne skupine vodijo usposobljeni strokovnjaki s podrocja duSevnega
zdravja, druge vodijo starSi. Potekajo lahko v bolni$nici, na spletu ali v skupnosti (Mullins,
Tacket in Suorsa, 2016, str. 93). Ljudje znotraj teh skupin svobodno razpravljajo o svojih
obcutkih krivde, jeze Zalosti in strahu ter si nudijo custveno podporo (Fromer, 2005, str. 100).
S pomocjo podpore drugih starsi lazje premagajo obcutek osamljenosti, dobre izkusnje drugih
pa jim vlivajo upanje in pogum (Jereb, 2004, str. 64). Poleg varnega prostora za deljenje misli
in strahov ter razumevanja, podporne skupine nudijo tudi strategije obvladovanja ter predlagajo

prakti¢ne nacine, kako se sooc€iti z nastalo situacijo (Fromer, 2005, str. 100).
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1.5.4 VLOGA ORGANIZACIJ IN ZDRUZENJ PRI PODPORI
DRUZINAM, KATERIH OTROK JE ZBOLEL ZA RAKOM

Organizacije in zdruZenja, ki delujejo v podporo otrokom, ki zbolijo za rakom, imajo
pomembno vlogo pri zagotavljanju razli¢nih oblik podpore za otroke in njihove druZine.
Pogosto so vir informacij, finan¢ne pomoci in psiholoske podpore, velikokrat delujejo tudi kot

zagovorniki otrok, ki so zboleli za rakom, ter njihovih druzin.

Zdruzenja najpogosteje ustanovijo zainteresirani starsi in strokovnjaki, ki imajo veliko znanja
o raziskavah, razli¢nih metodah zdravljenja, finan¢nih vprasanjih in drugih temah, ki so
pomembne za bolezen, s katero se soo€a druzina. So pomemben vir informacij in priloZznost za
pogovor z ljudmi, ki so v enakem polozaju. ZdruZenja pogosto organizirajo predavanja in
teCaje, na katerih si ljudje s podobnimi izku§njami izmenjujejo mnenja ter izkusnje (Juul, 2010,
str. 66). Obstajajo torej skupine z bolj poslovnimi prizadevanji. Njihov namen je zagotavljanje
informacij in izobrazevanj javnosti, nudenje prakti¢éne pomoci, zbiranje sredstev za manjse ali

velike projekte in organiziranje prostovoljnih dejavnosti (Fromer, 2005, str. 101).
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2 OPREDELITEY PROBLEMA

Ko otrok zboli za rakom, se njegova druZina soo€i s Stevilnimi ovirami. Potrebne so
ponavljajoce se hospitalizacije z obseZznim in pogosto bole¢im zdravljenjem za otroka, pojavijo
se spremembe v vlogah, v odnosu med starSem in otrokom ter v skrbi za sorojence bolnega
otroka (McCubbin, Balling, Possin, Frierdich in Bryne, 2002, str. 103), kar pomeni, da mora
druzina ponovno vzpostaviti ravnotezje v lastnem sistemu. Poleg sprememb se pojavijo Se
Stevilne skrbi glede dolgoro¢nih u¢inkov na otroka in druzino. Za starSe in druge druZinske
¢lane ostaja pomembno le eno, in sicer prezivetje otroka (McCubbin, Balling, Possin, Frierdich

in Bryne, 2002, str. 103).

Ker Ze od nekdaj spremljam zgodbe druZzin, katerih otroci so zboleli za rakom, in ker si Zelim,
da bi te druzine prejele potrebno pomoc ter podporo, prilagojeno njihovim potrebam in zeljam,
sem se odlocila to tematiko raziskati. K raziskavi me je dodatno spodbudil pogovor s
somentorico, ki mi je povedala, da je celotni Pediatri¢ni kliniki na voljo zgolj ena socialna
delavka. Tako se starsi otrok, ki so zboleli za rakom, ve¢inoma po pomo¢ zatekajo k oddel¢nim
psihologinjam, ki so posledi¢no preobremenjene, saj poleg svojih zadolzitev opravljajo Se
naloge, ki bi jih lahko opravljale socialne delavke. Zanimati me je torej zacelo, kakSno vlogo

lahko ima pri podpori in pomo¢i tem druzinam socialna delavka.

S pomocjo raziskave bom preverila, kako starSe ustrezno podpreti pri skrbi za otroka, ki je
zbolel za rakom. Zanimal me bo celoten proces zdravljenja njihovega otroka, torej od trenutka,
ko so izvedeli za diagnozo, do trenutka, ko so izvedeli, da je njihov otrok zdrav. Osredotocila
se bom predvsem na njihovo dozivljanje otrokove bolezni in izzive, s katerimi so se v tem
procesu srecevali. Preverila bom tudi, kako je otrokova bolezen povezana s spremembo
druzinske dinamike in kak$na podpora jim je bila na voljo. Ob tem bom udelezence raziskave
spodbudila, da mi zaupajo, ¢esa bi si tekom zdravljenja njihovega otroka Se zeleli, saj se mi zdi,
da je prostora za spremembe Se veliko. Pomembno se mi zdi namre¢, da se slisi in uposteva
njihov glas. S pomocjo raziskave bom preverila, kak$na je v procesu zdravljenja, vloga
socialnih delavk oz. socialnih delavcev oz. kako si to vlogo predstavljajo starsi. Tako bi bili
pridobljeni podatki koristni tudi za razvoj socialnega dela na podro¢ju zdravstva, natan¢neje v

onkologiji.
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Zastavila sem si naslednja raziskovalna vprasanja:

Kako so starsi doZzivljali otrokovo bolezen ob zacetku zdravljenja, v ¢asu zdravljenjain
ob zaklju¢evanju zdravljenja njihovega otroka?

S kaks$nimi problemi in izzivi so se starSi srecevali ob zacetku zdravljenja, med
zdravljenjem in ob zakljuc¢evanju zdravljenja njihovega otroka?

Kako se je v procesu zdravljenja otroka spreminjala druzinska dinamika?

Kaj je bilo starSem v procesu zdravljenja v oporo in kak§no podporo ter pomoc bi si Se

zeleli?
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3 METODOLOGIJA

3.1 VRSTA RAZISKAVE

Glede na stopnjo v procesu spoznavanja je mojaraziskava eksplorativna ali poizvedovalna, saj
je bil moj namen odkriti probleme in jih formulirati. Za to vrsto raziskave je znacilno, da se
seznanimo z nekaterimi osnovnimi znac¢ilnostmi novega pojava ali podrocja problematike in se
pripravimo na bolj natan¢na ter poglobljena raziskovanja (Mesec, 1997, str. 37). Raziskava je
glede na odnos do neposrednega izkustvenega gradiva empiri¢na ali izkustvena, saj sem s
sprasevanjem zbirala novo, neposredno, izkustveno gradivo. Glede na vrsto podatkov, ki sem
jihzbirala, je mojaraziskava tudi kvalitativna, saj sem tekom raziskave zbirala podatke v obliki
besednih opisov, ki se nanasajo na raziskovani pojav, in sicer kako podpreti starSe pri skrbi za
otroka, ki je zbolel za rakom. Izkustveno gradivo, zbrano v raziskovalnem procesu, je obdelano

in analizirano na besedni nacin (Mesec, 1997, str. 40).

3.2 MERSKI INSTRUMENT

Merski instrument, ki sem ga uporabila v raziskavi, so smernice za delno standardiziran intervju
(Priloga 9.1). Te sem glede na temo moje raziskovalne naloge oblikovala sama. Smernice za
intervjuso sestavljene iz glavnih vprasanj in podvprasanj, ki sem jih zastavila le v primeru, ¢e
pri odgovoru na glavno vprasanje nisem dobila vseh, za mojo raziskavo, potrebnih informacij.
VpraSanja so odprtega tipa, saj sogovornikov nisem zelela preve¢ usmerjati pri njihovih
odgovorih. Tako so mi bile smernice za intervju zgolj v pomo¢, kar pomeni, da sem jih
prilagajala sproti, glede na zgodbo posameznega sogovornika in na smer, v katero se je pogovor

razvijal.

3.3 POPULACIJAIN VZOREC

Populacijo moje raziskave predstavljajo starsi, katerih otrok je prebolel raka in je od zakljucka
zdravljenja njihovega otroka minilo vsaj pol leta ter maksimalno dve leti. Moj vzorec je
nesluéajnostni (Mesec, Rape Ziberna in Rihter, 2009, str. 153), saj vsaka enota populacije ni
imela enake moznosti, da je bila izbrana v vzorec. Vzorec je prav tako priloznostni, saj so bili
v raziskavo vkljuCeni tisti starsi, ki so mi bili najbolj dostopni in so bili pripravljeni sodelovati
v raziskavi (Mesec, 1997, str. 81). V vzorec je bilo vkljucenih 9 starSev, katerih otrok je prebolel
raka, od tega 7 zensk in 2 moska. Med sodelujocimi sta sodelovala dva para. V raziskavo sem

torej vkljucila tako matere kot ocete, saj se mi je zdelo pomembno pridobiti vidik obeh spolov.
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Vsi sogovorniki so imeli poleg bolnega otroka Se vsaj enega ali ve¢ zdravih otrok, z izjemo ene
sogovornice, ki je bila v ¢asu zdravljenja otroka noseca. Ena izmed sogovornic je bila v Casu

zdravljenja otroka mati samohranilka.

3.4 ZBIRANJE PODATKOV

Kot metodo zbiranja podatkov sem uporabila metodo sprasevanja, natancéneje delno
standardiziran intervju (Mesec, 1998, str. 21). To metodo sem izbrala, ker se mi je zdela glede
na obcutljivost izbrane tematike najbolj primerna, saj omogoca vzpostavitev bolj osebnega,
varnega in zaupnega odnosa. Intervjuji so mi prav tako omogocili pridobitev poglobljenih

odgovorov na zastavljena vprasanja.

Pred vzpostavitvijo stika s starSi sem morala zaradi obcutljivosti izbrane teme pripraviti vilogo
za presojo eti¢ne ustreznosti raziskovalnih predlogov, ki sem jo posredovala Komisiji
Republike Slovenije za medicinsko etiko. Sele po prejemu pozitivnega odgovora s strani
Komisije Republike Slovenije za medicinsko etiko (0120-5/2024-2711-9), sem lahko vstopila

v stik s starsi, jih povabila k sodelovanju in se dogovorila glede same izvedbe intervjujev.

Starsi, katerih otrok je prebolel raka, so bili k sodelovanju v raziskavi povabljeni preko zaprte
Facebook skupine drustva Junaki 3. nadstropja. Zaradi slabega odziva po omenjenem vabilu
sem stik s star§i vzpostavila s pomocjo lastnih poznanstev, s pomo¢jo somentorice in
zdravstvenega osebja, zaposlenega na Klinicnem oddelku za otroSko hematologijo in
onkologijo. Za izvedbo intervjuja sem se z vsakim starSem dogovorila individualno in se jim
poskusila v ¢im vecji meri prilagoditi. Ker prihajamo iz razli¢nih koncev Slovenije in je
usklajevanje nekoliko tezje, sem starSem ponudila srecanje v zivo ali izvedbo intervjuja na
daljavo (aplikacija Zoom, Google Meet ali Teams). Ker bi se lahko zgodilo, da bi star§i med
izvedbo intervjujev dozivljali nelagodje zaradi podozivljanja neprijetnih dogodkov, sva se s

somentorico dogovorili, da jim bo v primeru stiske na voljo za pogovor.

Intervjuji so bili izvedeni v mesecu maju 2024. S sedmimi starsi sem intervjuizvedla s pomocjo
aplikacije Zoom, medtem ko sem dva intervjuja opravila kar na Pediatri¢ni kliniki v Ljubljani.
StarSem, s katerimi sem intervju opravila s pomocjo aplikacije Zoom, sem informirano soglasje
poslalana elektronski naslov in jih prosila, da mi podpisanega posljejo nazaj. Medtem so starsi,
s katerimi sem se srecala v zivo, informirano soglasje podpisali kar ob nasem srec¢anju. Pred
samo izvedbo intervjuja sem z namenom razbremenitve nekaj ¢asa namenila spoznavanju in

spros¢enemu pogovoru. Nato sem starSe Se enkrat, na primeren in njim razumljiv nacin,
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seznanila z namenom in nacrtom raziskave ter jih prosila, ¢e bi lahko pogovor, zaradi lazjega
zapisa transkripta, posnela. StarSe sem seznanila tudi z mnenjem eti¢ne komisije o raziskavi,
zaupnosti podatkov in o tem, da lahko svojo privolitev kadarkoli umaknejo, brez da bi to imelo

zanje kakrSnekoli negativne posledice.

3.5 OBDELAVA IN ANALIZA PODATKOV

Pridobljene podatke sem obdelala na kvalitativen nacin (Mesec, 1997, str. 103—104 ). Prvi korak
pri obdelavi gradiva je bil dobesedni zapis pogovorov. Zaradi lazjega zapisovanja sem, po
predhodnem dogovoru s starsi, intervjuje posnela. Zapise sem anonimizirala tako, da sem jih
oznacila z zaporedno ¢rko abecede. Nato sem jih ponovno prebrala in oznacila dele, pomembne
za mojo raziskavo. Izjavam sem pripisala ¢rke in Stevilke oz. dolocila enote kodiranja.
Oznacene izjave in njihove kode sem prepisala v tabelo ter vsako izjavo odprto kodirala tako,
da sem ji dolocila pojem, podkategorijo, kategorijo in temo. Odprtemu kodiranju (Priloga 9.2)

je sledilo Se osno kodiranje (Priloga 9.3), znotraj katerega sem vse izjave zdruzila v celoto.
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4 REZULTATI

Znotraj tega poglavja bom predstavilarezultate svoje raziskave. Podpoglavja predstavljajo teme
raziskave, ta pa so nato razclenjena Se z nadkategorijami, ki sem jih opredelila s pomocjo
odprtega kodiranja. Z namenom lazje preglednosti sem posamezne kategorijalocilaz odstavki.
Pri pisanju odstavkov sem si pomagala s pojmi in s poSevnim tiskom dodala izjave

sogovornikov, ki dodatno podkrepijo prikazane rezultate.

4.1 DOZIVLJANJE OTROKOVE BOLEZNI
SPOPRIJEMANJE Z OTROKOVO BOLEZNIJO V CASU POSTAVITVE DIAGNOZE

V casu postavitve diagnoze so se starSi soocali s Stevilnimi neprijetnimi Custvi in obcutki.
Medtem ko je sogovornik izpostavil, da je bil zaradi trajanja simptomov pri héerki vzemirjen,
so nekatere sogovornice povedale, da so imele hitro obcutek, da nekaj z otrokomni v redu (»...
mela sem obcutek, da je nekaj zlo narobe ...« (C14), »... ne vem kaj, ampak nekaj mi je govorilo,
da nekaj s sinom ni v redu ...« (E185)). Ko so izvedeli za diagnozo, je bila vecina starSev
Sokiranih (»... Ceprav tut tega se ne spomnim kaj dosti, kaj je zdravnica razlagala, ker sem bla
v Soku ...« (B19), »... to se mi zdi, da je bil prvi tisti udarec, 5ok, clovek hitro poveze kako pa
kaj ...« (E5)). Pri starSih se je pojavil tudi strah (»... ko je zdravnik omenil, da je rak, seveda te
je strah ...« (C53)). Nekatere izmed njih je bilo strah zaradi zavedanja napora medicinskih
posegov (»Blo me je strah, ker sem vedla, da bo naporno, da bo hudo, ker je héerka mela
najvisjo intenziteto kemoterapij, kar jih sploh obstaja, kar se jih grejo ...« (D59)) in zavedanja
resnosti bolezni (»Ko so naju v tisto sobo poklicali pa nama je razjasnil, kako resna je bolezen,
sem jaz Sele takrat dojel, kako resno je in ja, te postane strah ...« (H20)). Nekatere sogovornice
so povedale, da so Cutile stiskanje v prsih. Medtem ko je bila ena sogovornica zalostna, je druga
omenila, da je bila obupana (»... Se preden sva Sla v Ljubljano, sva se cisto sesula, bla sva
obupana ...« (C17)). Nekateri starsi so se soo¢ali z obéutkom nemoé&i (»... ko prejmes tako
novico, si tak cisto na tleh, si nemocen ...« (A19)) in grozo. Ena sogovornica je povedala, da se
je pocutilakrivo za otrokovo bolezen (»... sprasevala sem se, kaj sem jaz delala narobe, da je
on zbolel, nek obcutek krivde sem mela ...« (F11)). Sogovornik je izpostavil, da je bil v ¢asu

preiskav za natan¢no diagnosticiranje tipa levkemije, razdrazljiv.

Nekateri starsi so povedali, da so z namenom lazjega soofanja z novicami pri¢akovali najslabse
(»... jaz sem se na tisti tocki pol tut pri sebi nastimal na eno tako valovno, da pac¢ bomo

pricakovali najslabse in upali na najboljse, ker ce pricakujes najslabse, ti je potem laZje ...«
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(A57)). Nekatere sogovornice so bile povsem otopele (»... samo poslusala sem, ampak v bistvu
ga nisem ravno slisala ...« (C24)). Medtem ko so nekatere sogovornice izrazale Sustva, jih je
ena izmed sogovornic skrivala, saj je Zelela zaScititi sina (»... sem se probala drzat nazaj, da
ne jokam pred njim pa v glavnem, da ne vidi, da sem potrta ...« (F14)). Nekateri starsi so
povedali, da niso mogli verjeti, da se jim to dogaja (»... ne mores verjet, da lahko en tak mali
otrok zboli za tem ...« (D6)). Medtem ko so nekateri sogovorniki iskali razlog za bolezen (»...
ko je bila diagnoza potrjena, sem se sprasevala kako, zakaj, od cesa ...« (F10)), so drugi
ohranili upanje (»... ko pa ti dajo karte na mizo, ko sem vidla, kaksne so moznosti, takrat pa
sem jaz vedla, da bova midva prisla ¢ez to ...« (E33), »... sem cakal na dobre informacije ...«
(H23)) ter vzpostavili zaupanje v zdravnike (»Ma to fazo zaupanja moras takoj vzpostavit, ker
brez te faze zaupanja ne gre ...« (E12)). Sogovornik in njegova Zena sta mi povedala, da sta
zacela razmisSljati o pogrebu héerke (»... prva stvar, ko sva se potem kar zacela pogovarjat, je
bil pogreb, ker nisva vedla, kaj bi in misla sma, da itak ne more prezivet kaj takega ...« (421)).
Ena izmed sogovornic je izpostavila, da si je morala priznati bolezen, saj je vedela, da prej, kot
si bo priznala, laZje ji bo. Zelela si je, da bi lahko bila ona na héerinem mestu (»... ti bi roko
nastavo, da kema tece cez tebe, ne ez otroka ...« (DI15)). Zelja po zdravi héerki v relativno
hitrem Casu je bilo tisto, kar jo je gnalo naprej. Nekaterim sogovornicam je pri spoprijemanju z
otrokovo boleznijo pomagalo, da so o tem govorile z drugimi, in sicer s druzinskimi ¢lani,
prijatelji, partnerjem, ljudmi s podobno izkuSnjo ali zdravstvenim osebjem. Ena izmed
sogovornic je povedala, da je zmanjSevala pomen bolezni (»... meni je bilo nekaj receno, da saj
bo, da to je kot ena huda angina, ki bo dlje casa trajala ...« (C14)). Sogovornik je omenil, da
je vse do klica zene verjel, da bo vse v redu. Ko je prejel klic in izvedel za potrditev diagnoze,
se je zaprl vase in zaCel razmiSljati o tem, kaj vse je potrebno urediti (»... jaz sem takoj padel v

tisti mood, da morem vse takoj zrihtat ...« (H7)).
SPOPRIJEMANJE Z OTROKOVO BOLEZNIJO OB ZACETKU ZDRAVLJENJA OTROKA

Tudi ob zacetku zdravljenja se je vecCina starSev soocala s strahom. Pri starSih se je pojavljal
strah pred medicinskimi posegi (»... od zacetka je bilo mene recimo ful strah medicinskih
posegov ...« (B25)), strahpred smrtjo otroka (»... vsaka indikacija na neko poslabsanje ti da v
glavo neko misel o smrti, te je strah ...« (H44)), strah pred dodatno okuzbo otroka (»... hocem
Se povedat, na zacetku me je blo tko zlo strah, da bi se kaj dodatno okuzil, in sem ga hotla
izolirat ...« (F21)), strah pred zapleti zdravljenja otroka (»... strah te je kdaj se bo kakSen zaplet
zgodil ...« (H43)), strah pred rezultati preiskav (»... najhujse so bile te preiskave, nisi vedel, kaj

bojo rekli, a so Se moznosti, res me je blo strah ...« (E61)) in strah pred druzenjem z ljudmi na
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oddelku, zaradi obstojec€e stigme o raku (»... pac ta stigma, ki se prva pojavi ob misli na raka,
ta stigma o ljudeh brez las, vem, da jaz sem rabla skoraj en mesec pa pol, da sem stopla iz sobe
z njo, strah me je blo ...« (B26)). Pri nekaterih sogovornicah se je pojavil tudi obéutek nemoci,
ki je bil prisoten ob opazovanju otrokove stiske in ob opazovanju medicinskih posegov (»... jaz
sem bila samo tam zraven, nisem mu mogla pomagat, niti mu razlozit, da ne sme zdaj jest,
enostavno ni razumel ...« (C66)). Medtem ko je bilo nekaterim starSem ob opazovanju
medicinskih posegov grozno, je bila ena izmed sogovornic tesnobna (»Samo zdravijenje je blo
na zacetku kar tezko za gledat, sem bila tesnobna ...« (C62)). Sogovornik je povedal, da je bil
prvi mesec meglen, da je bila to zanj popolnoma nepoznana izkusnja in da sta bila z zeno v
temi. Dodal je, da se je ob opazovanju dogajanja na oddelku soocal z neprijetnimi obcutki (»...
prvih deset dni na intezivni, ne vem, trije al Stirje otroci so umrli, duhovnik je hodil tam, res mi
je blo hudo ...« (A38)). Njegova Zena je omenila, da je bila Se kar nekaj ¢asa v Soku in da je
bila obupana. Povedala mi je, da se je ob prihodu v bolniSnico soocala tudi s pani¢nimi napadi
(»... jaz vem, da vsakic, preden sem 5la na intenzivno, sem imela en mali panicni napad, preden
sem vstopila in ko sem vstopila, sem se tam vedno malo na kisik priklopila, da sem lahko bla
tam ...« (B106)) in da ji je bilo tezko, ker zaradi prisotnosti ob h¢erki v bolni$nici ni mogla
skrbeti za zdravega otroka. Tako njej kot njenemu mozu je bilo grozno, ko héere ob zacetku
zdravljenjanista prepoznala (»... ko sma prvic not prisla, je sploh prepoznala nisma, ker je bla
tak boga, to je blo grozno ...« (439)). Nekatere sogovornice so bile Zalostne, in sicer zaradi
stiske bolnega otroka (»... sem bila Se bolj Zalostna, ko sem videla, da je sinu hudo ...« (E63))
ter stiske zdravih otrok, ko so ti izvedeli za bolezen sorojenca (»... in ko sem slisala, kako je
otrokom hudo na samem zacetku, sem bila res Zalostna ...« (F'106)). Sogovornik je izpostavil,

da je bil jezen in je imel polno glavo vseh informacij, ki jih ni znal predelati.

Medtem ko je ena izmed sogovornic izkazovala svoja Custva, so nekatere sogovornice povedale,
da so svoja Custva pred otroki skrivale, saj so jih zelele zascititi (»... se nisem Zelela pred njim
Jjokat, ker sem Zelela, da me vidi kot neko oporo, da sem mocna ...« (C68)). Z namenom laZjega
spoprijemanja z otrokovo boleznijo so nekateri sogovorniki opustili brskanje po internetu in
vzpostavili zaupanje v zdravnike oziroma stroko (»... jaz sem se prepustila stroki in sem jim
zaupala ...« (E70), »... sem cisto vse prepustil zdravnikom ...« (H17)). Sogovornik in njegova
Zena sta si ob hcerini stiski in ob opazovanju medicinskih posegov zelela predvsem umika (»...
na zacetku sem velikokrat Sel iz sobe, ko je ona jokala, ker mi ni blo fajn ...« (A101)). Ena izmed
sogovornic mi je povedala, da v tistem Casu ni zmogla obicajnega delovanja (»... normalen

nekako v tistem trenutku pac ne mores biti, ker si itak pod vtisom teh neprijetnih Custev ...«
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(B24)). Omenilaje tudi, da sta z moZem nekaj ¢asa posegala po alkoholu (»... od zacetka, ko je
sin zaspal zvecer, sem kak dan tak nardila, da ko je zaspal, sem odprla liter vina pa sem spila
liter vina, da sem lahko zaspala ...« (B34)). Pri nekaterih sogovornicah se je pojavila Se zelja
po prenosu bole¢ine nase (»... vse bi dal, da bi bil ti v tisti situaciji, ne pa tvoj otrok ...« (C63)),
otopelost (»... v bistvu tistih 14 dni, ko sem bla jaz cist out, sej sem bla tam, ampak svet je Sel
mimo ...« (D25)) innezmoznost dojemanja otrokove bolezni (»... vprasas se, a se to res dogaja,
ne mores verjet ...« (D64)). Medtem je sogovornik povedal, da je Zelel biti druzini v ¢im vecjo
oporo, zaradi Cesar je zacel razmisljati predvsem o tem, kaj vse je potrebno urediti, in zacel
iskati pozitivne plati izkusnje. Odlocil se je nadaljevati z opravljanjem sluzbenih obveznosti,
saj ga je to reSevalo, da ne bi zapadel v negativne misli (»... fo sem jaz vse z nekimi sestanki v
sluzbi eliminiral, ker sem moral druge stvari razlagat, govorit in sem malo odmislil te stvari
...« (H32)). Povedal je, da je opazil, da je postal bolj zasCitniski, vzkipljiv in netoleranten do
odstopanj v prepricanju drugih ljudi (» ...bog ne daj, da mi je kdo kaj narobe rekel, ko bi ga po
mojem pretepel ...« (H53)) ter do odstopanj v voznji ljudi na cesti. Medtem ko je ena izmed
sogovornic povedala, da je z namenom iskanja nasvetov razpravljala o sinovi diagnozi (» ...sem
skos poslusala, ¢e ma kdo kaksen predlog, kako bi mu lahko pomagala, kaj bi lahko naredila
...« (C26)), je druga sogovornica izpostavila, da se je ob zacetku zdravljenja otroka obdala z
ljudmi, ki so jibili na voljo za pomo¢ in podporo, medtem ko se je od ljudi, ki tega niso zmogli,
umaknila (»... ne mores Se z drugimi se ukvarjat pa jih tolazit, ne mores drugih tolaZit, ne
zmores, zato sem se umaknila od takih ljudi ...« (E16)). Pri spoprijemanju z otrokovo boleznijo
jije pomagal predvsem adrenalin (»... od zacetka zdravljenja sem jaz bla okej, me je adrenalin

gordrzal ...« (E87)).

Kljub $tevilnim neprijetnim ¢ustvom in obcutkom mi je sogovornica povedala, da je bila vesela
in ponosna zaradi sinovega poguma. Ko je izvedela, da obstaja moznost ozdravitve, je Cutila
olajSanje (»Od tistega dne, ko so rekli, da je upanje, je bil pri meni Cisti preobrat, cutila sem
olajsanje ...« (E68)). Prav tako je Cutila olajSanje vsakic, ko je bilo konec medicinskega posega
in sta se s sinom lahko vrnila v sobo. Ena izmed sogovornic je povedala, da je ¢utila olajSanje,
ko se je zavedala pozitivne plati zdravljenja (»... kljub temu se zavedas, da je to edino kar ga

lahko resi v tistem trenutku , to je blo meni olajsanje po eni strani ...« (D62)).
SPOPRIJEMANJE Z OTROKOVO BOLEZNIJO V CASU ZDRAVLJENJA OTROKA

Prav tako so bila pri sogovornikih prisotna neprijetna custva in obcutki tudi v ¢asu zdravljenja.

Pri nekaterih starSih se je pojavljal strah, ki je bil prisoten ob zapletih zdravljenja (»... sepsa,
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so prisle tezave z ocmi in Stevilni drugi zapleti, takrat te je strah, priznam ...« (E72), »... potem
na zacetku januarja, ker sva takrat bla res dolgo casa tu, je pa telo nekako rablo izklop in takrat
je dozivel epilepticni napad, bilo me je grozno strah ..« (F20)) ter strah, povezan z
medicinskimi posegi (»... teh narkoz me je blo kar strah, no ...« (B121)). Medtem ko je izmed
sogovornic zaradi zapletov zdravljenja zvijalo v trebuhu, mi je druga sogovornica povedala, da
je prislo v Casu zdravljenja njenega sina do moc¢nega zapleta pri zdravljenju, zaradi Cesar ji je
bilo grozno. Medtem ko je ena sogovornica omenila, da ji je bilo zaradi stranskih u¢inkov
zdravljenja grozno in da zaradi njih niti ni upala spati, je drugo sogovornico skrbelo, ker
stranskih u¢inkov ni bilo (»... ko ni mela vrocine, je bla pa druga skrb, me je skrbelo, ce to se
deluje, ker nje nic ni bilo ...« (D65)). Nekateri starsi so se soocali tudi z obéutkom nemoci (»...
fizicnamoc ti ni¢ ne pomaga, v glavi se moras borit s svojimi mislimi, pocutis se nemocno ...«
(H67)), ki je bil prisoten predvsem v Casu trajanja medicinskih posegov in ob opazovanju
otrokove stiske v Casu trajanja medicinskih posegov (»... najhujsi trenutki so bili za mene ti
odvzemi kostnega mozga, ker sem vedela, da je on v stiski, jaz pa sem bila povsem nemocna
...« (G62)). Nekatere sogovornice so povedale, da so bile zalostne. Medtem ko je bila ena
sogovornica zalostna predvsem ob primerjanju z drugimi (»... pa mas tam konstanto druZine,
kako so skupayj, ti pa si tam sam pa skos pol primerjas, kak bi lahko blo, pa kak ni, si kar Zalosten
...« (B224)), je druga sogovornica povedala, da je bila zalostna zaradi fizi¢ne nezmoznosti skrbi
za bolnega sina zaradi nosec¢nosti. Pri nekaterih starSih se je pojavljala tudi tesnoba, in sicer ob
opazovanju medicinskih posegov, ob zavedanju pomena medicinskih posegov (»... edino to mi
je bilo hudo, vsakic ko sem ga peljala, ko sem vedla cez kaj gre, mi je blo hudo tu notri ...«
(C54)), ob opazovanju otroka v boleCinah (»... ne glede na to, ali je bil zacetek al konec, mi je
blo pa najtezje gledat otroka v bolecinah ...« (C76)) in ob zapustitvi otroka v stiski (»... nisem
je mela srca pustit tam, da je jokala, sem cutila tesnobo ...« (B55)). Nekateri starsi so bili tudi
jezni. Ena izmed sogovornic mi je povedala, da je bila jezna predvsem zaradi medicinskih
posegov (»... tak da je bla véasih zaradi posegov 12 ur, 13 ur tesca, to mi je blo res prevec, sem
blajezna ...« (B125)). Nekatere sogovornice so bile zaradi medicinskih posegov ob kontrolnih
pregledih in ¢akanju na izvide vznemirjene (»... vedno sem pa v bistvu bla na trnih, kaj bo, vsak
odvzem krvi, vsak pregled na ultrazvoku ali lumbalna punkcija in cakanje teh izvidov, kaj bo,
sem bla ful na trnih ...« (F51), »... sami obcutki med zdravljenjem, jaz bi rekla, da me je najbolj

ubijalo, ko smo cakali na kaksne izvide, res sem bla nervozna ...« (G61)).

Kar nekaj sogovornic je omenilo, da so skrivale svoja ¢ustva pred otroki (»... sem v podzavesti

vedla, da ne smem kazat, da mi je hudo, ker vem, da sina zelo boli, ce me prizadene ...« (C49)).
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Nekatere sogovornice so povedale, da so se morale za lastno dobro umakniti iz bolni$nice (»...
jaz sem res hrepenela po tem, da grem ven, da grem stran ...« (B52), »... gledas tista drevesa
in kako piha veter, js sem se osredotocla na en list in sem ga samo gledala in odmislila vse, glih
tok majhno da telo sprosti, za trenutek ...« (F58)). Ena izmed sogovornic je izpostavila, da
psihi¢no ne bi zdrzala, ¢e bi morala ves ¢as ostajati v bolniSnici in da je velikokrat celo teklaiz
bolnisnice. Nekateri sogovorniki so iskali razlog in smisel v preizkusnji, ki jih je doletela (»...
zakaj se more to njemu dogajat, kaj smo mi naredili narobe, zakaj se more to dogajat, to se
sprasujes ...« (H74)). Pri spoprijemanju z otrokovo boleznijo je nekaterim starSem pomagalo
tudi zaupanje v otroka in borbenost. Nekaterim sogovornicam je bil zakljucek zdravljenja
otroka glavna motivacija. Ena izmed sogovornic je omenila, da je zmanjSevala pomen bolezni
(»...jaz sem sama sebi lagala, da je to ena ful mocna angina ...« (C51)) in se oklepala podatkov
o majhni smrtnosti. Medtem je druga sogovornica povedala, da so drug drugega spodbujali z
odstevanjem dni (»... iz tega vidika smo se bodril in tut sina smo tako bodril, da smo mu kazali
na koledarju, da je en dan Sel mimo in mu pokazali, da mamo §e en dan jutri ...« (C125)).
Nekaterim star§em je pri spoprijemanju z otrokovo boleznijo pomagalo Se delovanje adrenalina
(»... pol zapades v ta adrenalin pa gre, te to drzZi pokonci ...« (E123)), molitev (»... me je ravno
ta molitev nekako drzala gor, da sem bila pomirjena ...« (F50)) in iskanje ter poudarjanje malih
in velikithzmag (»... kljub temu, da sva se borila z vsemi strahovi, negativnimi mislimi, midva
nisvazelela, da sin to tako dozivlja, midva sva Zelela njemu vse ¢im bolj pozitivno vse predstavit,
sva poudarjala te male in velike zmage ...« (G26)). Ena sogovornica je povedala, da je zelela
neprijetna ¢ustva nadomestiti s hvaleznostjo. Njen moz je izpostavil, da je cutil, kot da vse

prihaja za njim, in si zelel, da bi lahko sinovo bolecino prenesel nase.

Nekateri sogovorniki so se s¢asoma prilagodili tako na medicinske posege (»... se navadis
postopkov, jaz na koncu tega sploh videl vec nisem ...« (A42), »... se mi pa zdi, da se tekom
zdravljenja kar dosti ucvrstis ...« (C73)) kot na zivljenje v bolnisnici (»... pol pades v ta
vsakdan bolnisnicni ...« (D33)) pa tudi na morebitne zaplete zdravljenja (»... navadis se, si
reces, gremo domov, vemo, da je to lahko za uro, dve ali tri, vse, kar bo vec kot en dan, bomo
hvalezni ...« (G32)). Za eno izmed sogovornic je to postala ze nekakSna rutina. Medtem je
druga sogovornica povedala, da si je Cez Cas Zelelabiti prisotna zaradi héerkinih potreb (»... se
mi zdi, da sem se pol uspela spravit do tocke, ko sem vedla, da sem jaz za njo tam, da sem

mocna, da dam jaz to potem ven, ko je konec ...« (B119)) in daje zacCela sprejemati njena Custva.

Kljub Stevilnim neprijetnim cCustvom in obcutkom so bili starS§i veseli malih zmag in

napredovanja bolnega otroka (»... sva bla bolj mirna, ko sma njo mal gledala, kako se je ona

40



odzivala, sej je bla boga pa vse, ampak se je tudi velik smejala, migala ...« (A28), »... jaz sem
bla ful vesela, ker se je zbudla, sama je dihala ...« (B109), »... kljub temu, da je bilo zdravljenje
izjemno naporno, je Slo sinu zelo dobro, sem bila zelo vesela ...« (G55)). Veselje se je pri
nekaterih starSih pojavljajo Se zaradi druzbe na oddelku, zaradi zadovoljstva zdravega otroka
(»... bil sem vesel, ko sem videl, da je on srecen, da kljub temu, da smo bli loceni, da je vseeno
okej, kolker je lahko bil ...« (A247)) in zaradi moznosti praznovanja novega leta v krogu druzine.
Pri nekaterih starSih je bila prisotna tudi hvaleznost, in sicer hvaleznost, da druzine ni doletelo
kaj hujsSega ter hvaleznost za dobre stvari v procesu zdravljenja otroka. Ena izmed sogovornic
je povedala, da so bili sre¢ni zaradi moznosti skupnega prezivljanja ¢asa ob rojstvu
novorojencka. Medtem je druga sogovornica izpostavila, da je bila mirna, kadar je imela

moznost, da je prisotna ob medicinskih posegih.

SPOPRIJEMANJE Z OTROKOVO BOLEZNIJO OB ZAKLJUCEVANJU ZDRAVLJENJA
OTROKA

Sogovorniki so se kljub zakljucevanju intenzivnega zdravljenja njihovih otrok soocali s
Stevilnimi neprijetnimi custvi in obcutki. Starsi so povedali, da jih je bilo strah. Pri starSih se je
pojavljal strah pred samostojno skrbjo za otroka (»... ja, na koncu je blo tak, ko bi se mogo
veselit, da je konec pa se ne, ker te je strah te samostojne skrbi za otroka ...« (B202)), strah
zaradi predCasnega zakljucka zdravljenja (»... ampak ko ves, da je zdravijenje zakljuceno
predcasno, se sprasujes, kaj pa, ce ni vse v redu, ne verjames, da je blo dost ...« (C96)), strah
zaradi posledic, ki jih je bolezen pustila na otroku in strah pred ponovitvijo bolezni, zaradi ¢esar
ni bilo obcCutka olajSanja. Ena izmed sogovornic je omenila, da je bila razoCarana zaradi
sprememb pri zakljuCevanju zdravljenja (»... sem si Zelela, da bi Ze blo konec, pa je prislo do
sprememb ...« (B197)) in da je bila zalostna, ker je vedela, da zapusca ljudi na oddelku, s
katerimi se je razumela. Medtem je druga sogovornica povedala, da je bila poleg strahu tudi

zbegana.

Medtem ko so se nekateri starSi ob zakljucevanju zdravljenja otroka soocali z neprijetnimi
custvi in ob¢utki, mi je kar nekaj starSev povedalo, da so bili zakljucka zdravljenja veseli. Prav
tako so nekateri Cutili olajSanje in sreco (»... ko me je moz klical, da sta konec, da sta se usedla
v avto, me je kar treslo od srece, niti jokat nisem mogla, sem hotela, da sam cimprej prideta

domov ...« (D129)).
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SPOPRIJEMANJE Z OTROKOVO BOLEZNIJO PO ZAKLJUCKU ZDRAVLIENJA
OTROKA

Kljub temu, da je bilo intenzivno zdravljenje otrok Ze za njimi, so se star$i Se vedno soocali s
Stevilnimi neprijetnimi Custvi in obcutki. Sogovorniki so se soocali in se Se vedno soocajo
predvsem s strahom. Medtem ko so vsi star$i povedali, da jih je strah, da bi se bolezen ponovila
(»... mi nikoli vec¢ ne bomo okej, ker bo ta strah prisoten za vedno ...« (B169), »... vsakic, ko
pridem, vsakic, ko se pribliza dan, ko prideva na kontrolo, me je strah, da bi mi povedali, da se
je bolezen vrnila ...« (F82)), se je pri nekaterih star$ih pojavljal Se strah pred naértovanjem
prihodnosti (»... si ne upam imeti nekih misli o prihodnosti, ker se mi zdi da si pol ful bolj
razocaran ...« (A108)), pred samostojno skrbjo za otroka, pred nepravocasnim ukrepanjem (»...
ves cas sem bila pozorna, sem gledala, ce diha, ce je vec spal, me je skrbelo, zakaj toliko casa
spi, strah me je bilo, da ne bi pravi cas ukrepala ...« (E131)), pred vrnitvijo v bolniSnico in
ponovno zapustitvijo sina, pred smrtjo otroka in ve¢no nesreco (»... véasih se recimo ful bojim,
da nikol vec ne bom zares srecna« (B184)). Tako so nekateri starSi Se danes vznemirjeni ob
kontrolnih pregledih otroka. Sogovornik in njegova Zena sta mi povedala, da obzalujeta
nekatere pretekle dogodke. Medtem ko sogovornica obzaluje, da je hcerko ob zacetku
zdravljenja puséala samo, je mozu zal, da sta se kljub Stevilnim splavom trudila e za enega
otroka. Razmi$lja namre¢ o tem, da jima je Zenino telo na ta nacin Zelelo nekaj sporociti.
Sogovornica je izpostavila, da je Zalostna, ko se spominja, kako brezskrbno Zivljenjeje Zivela
pred boleznijo. Medtem mi je druga sogovornica povedala, da jo je prizadelo predvsem, ko ji
je sin povedal, da bi se ob morebitni ponovitvibolezni predal (»... on je meni rekel, da ce bi se

mu Se kdaj ponovilo, da ne gre nikdar vec cez to, to me je res zabolelo ...« (C61)).

Medtem ko je ena sogovornica omenila, da Se vedno i§¢e razlog za sinovo bolezen, da se izogiba
razmiSljanju o moznosti ponovitve bolezni in se tolaZi, oziroma zaupa, da do ponovitve ne bo
priSlo (»... jaz sicer pravim, da nic¢ vec ni, da je konec in da so zakljucili ...« (C106)), je druga
sogovornica povedala, da se Se danes pripravljana to, da obstaja moznost ponovitve bolezni
(»... midva sma se prakticno probala mentalno pripravit na to, da do ponovitve bo prisio ...«
(B227)) in herine smrti (»... Ceprav mi je grozno, se probam pripravit, Ceprav na to se ne mores
glih pripravit, ampak, razmisljam tudi o tem, da mogoce obstaja enkrat trenutek, ko hcere
mogoce ne bi blo vec¢ ...« (B191)). Dodala je Se, da je trenutno v fazi iskanja smisla, pozitivne
plati izkusnje in hvaleznosti. Ena izmed sogovornic je povedala, da se je morala nauciti ziveti

s strahom.
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Nekatere sogovornice so hvalezne za dober iztek bolezni (»... tisto, ko jokas od hvaleznosti, da
ti ni treba Zivet v tem, da nekoga ni vec ...« (C126)). Ena izmed sogovornic je povedala, da se
ji zdi, da se pravo okrevanje za starSe zacne Sele, ko je otrok ozdravljen. Medtem je druga
sogovornica izpostavila, da je hvaleZna, da je sin zbolel za vrsto raka, ki ima dobro prognozo.

Prav tako je mirna, ker si njen sin i§¢e pomoc.
SPOZNANJA

Zaradi bolezni otroka so prisli star$i do Stevilnih spoznanj. Povedali so, da se jim je spremenil
pogled na zivljenje, da so se zaradi bolezni otroka naucili predvsem ziveti zivljenje v trenutku,
izdnevav dan (»... mene je rak naucil pa ta izkusnja, res Ziveti v trenutku ...« (B131), »... odkar
je to za nami, res Zivimo iz danes na jutri ...« (C167)) inbolj polno (»... dajmo Zivet Zivljenje v

polni pari, ne cakat ...« (G114)).

Z otrokovo boleznijo so se starSem spremenile tudi prioritete (»... ce gledamo cas pred sinovo
boleznijo pa po sinovi bolezni, je razlika velika, prioritete so se spremenile, vse je drugace ...«
(E145)). Spoznali so, kaj je tisto, kar jim je zares pomembno (»... hvaleznost pa prioritete se ti
cisto spremenijo, res vidis, kaj ti je pomembno v Ziviljenju ...« (B203)). StarSem je postalo
pomembno prezivljanje ¢asa z druzino (»Zdaj mi je pomembno samo to, da smo skup ...«
(D169)), oziroma z najblizjimi (»... prisoten biti v trenutku, res biti s tistimi, ki jih imas najraje
tudi, Ce jih je malo, da so tisti pravi, na katere se lahko zaneses ...« (B204)), ljubezenin dobra
komunikacija znotraj druzine, skrb za otroke (»... trenutno mi je ful pomembno, da sem v redu
oce, da mata od mene onadva ¢im vec ...« (A198), »... tut e bi dobila odpoved al pa karkoli,
mi to sploh ni blo pomembno, meni je blo samo pomembno, da sem jaz zraven njega, da grem
z njim skozi to in da zmagava ...« (F41)), zadovoljstvo otrok (»... meni je pomembno, da sta
onadva okej ...« (B234)) in zdravje. Ena izmed sogovornic je omenila, da je postala zelo
zascCitniSka do svojih otrok (»... si mislim, kdo se bo postavo za moje otroke, ce se ne bom jaz
...« (D135)) in da ji je postalo pomembno, da so sre¢ni ter da se skupaj odpravijo na kakSen
izlet. Sogovornik in njegova Zena sta povedala, da sta pred otrokovo boleznijo veliko ¢asa
namenjala delu ter da so velikokrat odlasali s praznovanji pomembnih dogodkov, kar se je z

boleznijo njunega sina spremenilo (» Tudi, ce je sredi tedna, si recemo, da je treba praznovat

.« (H122)).

Nekateri starsi so opazili, da so se z boleznijo otroka spremenili tudi sami. Za nekatere starse
je bila otrokova bolezen pomembna preizkusnja, s katero so se prenehali obremenjevati za

nepotrebne stvari. Tako so s pomocjo otrokove bolezni zrastli kot osebe, zaradi ¢esar so zanjo
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hvalezni (»... tolk, kolikor mi je mogoce v nekih trenutkih vzela, mi je pa tudi ogromno dala,
res ful ogromno, sem zrasla ...« (C204)) in se Zelijo iz nje ¢&im veé nauéiti. Otrokova bolezen je
nekaterim starSem omogocila, da so se zaceli zavedati lastne vrednosti in zmogljivosti, daso se
zaceli zavedati potrebe po osredotoCanju nase ter deluna sebi (»... ne rabim dodatne drame v
svojem zivljenju, ker vem, da mam sama s sabo dosti dela ...« (B241), (»... ¢cim manj se probam
vtikat v zZivljenju drugih in se osredotociti nase ...« (C122), (»... trudim se tudi sama sebe
spreminjat, delat na sebi, ker vem, da je to zelo pomembno ...« (E140)) in se naucili postavljati
osebne meje. Nekateri so postali bolj umirjeni, potrpezljivi (»... sem tud bolj strpna, probam
bit bolj strpna ...« (C120)), razumevajoci v odnosu do drugih ljudi, oziroma boljse osebe na
sploh (»... danes sem ponosna, da se nam je to zgodilo, ko vem, da sem danes boljsi ¢lovek ...«
(B239)). Ena izmed sogovornic je povedala, da ima obcutek, da so iz te preizkusnje prisli
mocne;jsi ter srecnejsi. Sogovornik je ugotovil, da je postal bolj umirjen, da drugace reagira v
dolocenih situacijah in da se lazje sooca s svojimi strahovi. Prav tako je spoznal, da je vse
mogoce tako v dobrem kot v slabem in da mora poskrbeti zase. Izpostavil je Se, da po njegovem
mnenju spremembe ne pridejo same od sebe, ampak je potrebna zavestna zaznava. Njegova
Zena je povedala, da sta se z moZzem zacela zavedati lastnega vpliva na dozZivljanje otrok
(»Midva sva se naucila, da tako, kot bova neke situacije predstavila otrokom, tako jih bojo tudi
oni doziveli ...« (G71)). Prepoznala je tudi, da mora Se bolj negovati hvaleznost in iskati
pozitivne stvari. Prav tako ji je postalo pomembno sprotno reSevanje problemov (»... jaz pri
sebi osebno to, da ne probam potlacit stvari, ki niso v redu, ampak jih pocistit sproti, zato da se

ta balast ne nalaga ...« (G108)).

4.2 1ZZIVI STARSEV

V okviru teme, ki sem jo poimenovala [zzivi, bom predstavila izzive, s katerimi so se starsi,
katerih otrok je zbolel za rakom, soocali v ¢asu postavitve diagnoze, ob zacetku zdravljenja, v

¢asu zdravljenja, ob zaklju¢evanju zdravljenja in po zakljucku zdravljenja njihovega otroka.
1ZZIVI V CASU POSTAVITVE DIAGNOZE

V casu postavitve diagnoze pri otroku so se starSi soocali s Stevilnimi izzivi, med katerimi je
bila tudi komunikacija z zdravstvenim osebjem. Nekatere sogovornike je zmotilo, da
informacije s strani zdravstvenega osebja niso bile tone (»... tut on ni znal tocno povedat ...«
(A3), »... tako da laicno je blo meni takoj jasno, ceprav nobeden ni reku, da gre to zaraka ...«
(E4)), da so bile informacije neusklajene (»... iz intenzivne so nama eno stvar govorili, pol so

bli onkologi, predstojnik onkoloSkega nama je cisto drugace govoril ...« (B8)), da so zdravniki
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dopuscali moznost druge diagnoze (»Poudaril bi, da ne gre toliko za nejasno komunikacijo,
malo bolj se je $lo za to, da pac je dopuscal, da obstaja mozZnost cesa drugega, ampak je bila
verjetno procentualno ful nizje ...« (A66)) in da je trajalo kar nekaj ¢asa, da so zdravniki potrdili
kon¢no diagnozo (»... en dan je bla levkemija, drugi dan ni bla levkemija, pa pol spet je bla
levkemija, pa dva dni spet ni bla levkemija ...« (B9)). Zeleli so si predvsem jasnih informacij
(»... veliko raje bi videl, da bi rekli, da sumijo, da je levkemija pa da so skoraj prepricani, da
obstaja pa neka ful mala moznost, da je nekaj drugega ...« (462)). Ena sogovornica je povedala,

da se ji je zdelo, kot da so otroci na intenzivnem oddelku le Stevilke.

Nekateri sogovorniki izzivov v odnosu z zdravstvenim osebjem niso imeli. Bili so deleZni jasnih
in neposrednih informacij (»... eprav mi je zdravnik direktno povedal, da bo pot tezka, da bodo
hude kemoterapije, da je pot vprasljiva ...« (E34)) ter hitrega ukrepanja. Pri nekaterih
sogovornicah se je pojavilo tudi zadovoljstvo tako z odnosom kot komunikacijo zdravstvenega
osebja, natan¢neje z na¢inom posredovanja informacij o otrokovi diagnozi (»... ko so dobili
rezultate po odvzemu kostnega mozga, so me poklicali v ta prostor in so povedali kaj je

diagnoza, vse informacije so tekle tocno kot bi si clovek Zelel, ni¢ drugace ...« (G12)).

Enega izmed sogovornikov je skrbelo predvsem, kako bosta z Zeno ohranila prisebnost pri skrbi

za sorojenca (»... nisma vedla, kako bova midva obrzala neko prisebnost, da bova za tamalega

poskrbela ...« (424)).

Kar nekaj starsSev je povedalo, da izzivov pri komunikaciji z druzinskimi ¢lani niso imeli. Tako
so novico o otrokovi diagnozi sporocili neposredno, brez oklevanja (»... ni blo nekega
olepsevanja pri sporocanju novice starsem ...« (A50), »... jaz pa moja druzina in njegova
druzina, smo dost povezani in Ze ta klic, ko je blo treba it na Pediatricno gor v Ljubljano, sem
takoj sporocila nasim ...« (C32)). Medtem ko so nekatere sogovornice novico o otrokovi
diagnozi delili tudi s prijatelji, mi je enaizmed sogovornic povedala, da je imela kar nekaj tezav
pri deljenju novice s prijatelji (»Na zacetku sploh nisem mogla niti prijateljem povedat ...«

(F32)).

Nekateri starsi so izpostavili, da so se jim pojavile skrbi v zvezi z bolnim otrokom. Medtem ko
so se nekatere sogovornice sprasSevale, kako otroka pripraviti na proces zdravljenja (»... kako
bomo dvo-letnega otroka pripravli na vso to poseganje v njegovo telo ...« (C59)), so se
pojavljala tudi vprasanja o moznostih olajSanja otrokove izkuSnje, vprasanja o poteku
zdravljenja in moZnosti ozdravitve (»... sem se sprasevala, kaksna je verjetnost ozdravitve, to

je blo cisto prvo ...« (G29)) ter skrbi v zvezi z zapleti zdravljenja.
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Nekatere sogovornice so se sooCale z osebnimi izzivi. [zpostavljene so bile lastne dusevne
tezave (»... jaz sem mela pa takrat sama s sabo toliko problemov ...« (C10)), ginekoloSke tezave
(»... jaz sem pa tut mela Se pregled zase za operativni pregled, ginekolosko, ki pa tut neki ni

Stimalo ...« (F7)) in nosecnost (»... kako bom sploh to zvozila z nosecnostjo in vse skupaj ...«

(C19)).

Nekatere sogovornice so povedale, da niso imele izzivov pri komunikaciji z bolnimi otroki, kar
pomeni, da so z njimi odprto komunicirale (»... jaz sem ji odkrito povedla, da je zbolela za eno
hudo boleznijo, da se ji v nasem primeru rece rak ...« (D18)). Kljub temu, da je enega izmed
sogovornikov najprej skrbelo, kako novico sporociti sorojencema (»... potemje blo pa najhujse,
prvi dan, kako tamalima dvema povedat, kako pristopit, kako povedat, kako majhnemu otroku
povedat ...« (HI2)), jima je novico o bolezni sporocil brez ovinkarjenja (»... jaz sem jima

povedal, kakor sem, jaz ne ovinkarim, nekaj velik ...« (H13)).
1ZZIVI OB ZACETKU ZDRAVLJENJA OTROKA

Starsi so se tudi ob zacetku zdravljenja njihovih otrok soocali s Stevilnimi izzivi. Kar nekaj
starSev je izpostavilo, da jim je izziv predstavljala komunikacijaz druzinskimi ¢lani, saj ti niso
znali ustrezno reagirati. Nekateri starSi so bili namre€ iz strani druzinskih ¢lanov delezni
zanikanja (»... pri mojih starsih je blo recimo ful tega zanikanja ...« (B68)) ali potrebe po
tolazbi (»... po drugi strani pa je bla sestra, ki bi jo jaz mogla tolaZit pa mirit, cesar pa tudi
nisem zmogla ...« (B71), »... meni je blo najtezje to, da sem potem jaz bil psiholog za druge,
ker sem ji moral govorit vse na novo, vsakemu posebej, mene je to izcrpavalo...« (H61)). Tako
so se nekateri starsi odlocili, da obseg komunikacije zmanj$ajo in da z najblizjimi druzinskimi
¢lani delijo le najnujnejSe informacije (»... tak da sva hitro nehala s tem, da je treba takoj vse
povedati, ko je bilo kaj za nami smo povedali ...« (A124)). Ena sogovornicami je povedala, da
z mozem nista imela Zelje po komuniciranju z druzinskimi ¢lani (»... bilo mi je tezko pri
komunikaciji z drugimi, nisem Zelela govorit z drugimi ...« (G47)), oziroma jima to ni bila
prioriteta. Ker ona ni bila zmoZna komunikacije z druzinskimi ¢lani, sta se s mozem odlocila,

da ta del prevzame on.

Nekaterim sogovornikom so se z otrokovo boleznijo pojavile tudi spremembe v poklicnem
zivljenju, saj so uveljavljali bolnisko in podaljSanje ocetovskega dopusta. Sogovornica, ki je z
otrokom Zivela sama, mi je povedala, da jo je skrbelo zaradi izmenskega dela, saj ni vedela ali
bo lahko ob otroku, ko jo bo potreboval (»... mene je bolj tisto matralo, ker delam v izmenah

in nisem vedla, a bom jaz lahko dobila zamenjavo, a bom lahko frej ...« (C41)).
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Kljub spremembam poklicnega Zivljenja so bili nekateri star$i delezni pozitivnega odziva s
strani delodajalcev (»... kar se tice sluzbe pa teh zadev, so in iz moje strani $li ful na roko in iz
njegove strani pa sploh, da je lahko delal od doma ...« (C51), »... jaz sem imela zelo dobro
podporo v sluzbi, delam v soli, so bili zelo razumevajoci ...« (E50)). Kar se ti¢e poklicnega
zivljenja, pri nekaterih sogovornikih ni bilo potrebnih sprememb. Ene izmed sogovornic

poklicno zivljenje ni skrbelo, saj je samostojna podjetnica.

Sogovorniku in njegovi Zeni je izziv predstavljalo usklajevanje skrbi za bolnega otroka in
sorojenca. Kljub bolezni in potrebam hcerke sta se zavedala, da morata poskrbeti e za sina (»...
ne vem, ko gres domov, ne mores biti z glavo samo pri tamali, moras poskrbet Se za sina, moras
bit z glavo tam prisoten, moras delat stvari, ki jih normalen stars dela ...« (A17)). Sogovornica
mi je povedala, da je morala na zaCetku zahtevati od moza, da sta se zamenjala pri skrbi za
h¢erko, ¢eprav je razumela njegovo stisko (»... jaz verjamem, da je za moskega, da za

novorojencka skrbi prakticno zZe to ogromno, pod takimi okoliscinami pa Se bolj ...« (B113)).

StarSem so se pojavile tudi Stevilne skrbi glede bolnega otroka. Ena izmed sogovornic mi je
povedala, da ji je izziv predstavljala predvsem Zelja po olajSanju sinove izkusnje (»... meni je
slo po glavi edino to, kako bom jaz z njim, da mu ¢im bolj olajsam trpljenje pred kemoterapijo,
med kemoterapijo ...« (C40)). Pri sogovornicah so se pojavile Se skrbi, kako otroka pripraviti
na izolacijo in Stevilne omejitve (»... kako otroka pripravit na vse skupaj, da bomo zdaj
vecinoma v bolnici, pa da ne bo v vrtcu, pa da ne bo s svojimi vrstniki in da ima en kup omejitev
...« (C98)) ter skrbi v zvezi s posledicami izolacije. Sogovornik mi je povedal, da se je sprageval
predvsem, kaksne so moznosti prezivetja otroka (»... cel cas, od kar se je zacelo, imas pomislek,

kaksno je preZivetje, kaj vse se lahko zgodi ...« (H40)).

Eden izmed sogovornikov je omenil, da mu je izziv predstavljala komunikacija s sorojencem
njegove h¢erke. Kljub temu, da mu je Zelel povedati, kaj se dogaja, pri informacijah ni zelel

pretiravati (»... ta del je bil kar tezek, kako tamalemu povedat dovolj, ampak ne prevec ...«

(432)).

Ena sogovornica je izpostavila veliko razdaljo med bolni$nico in domom. Zaradi pomanjkanja
ustreznih prometnih povezav (»... mi smo iz X in ni blo neke povezave, da bi se vsak dan vozili

gor po dve uri pa nazaj ...« (C45)) sta se s partnerjem odlocila za najem stanovanja v Ljubljani.

Medtem ko je ena izmed sogovornic povedala, da je ob zacetku zdravljenja otroka zanemarjala

svoje potrebe (»... od zacetka nisem nic skrbela za sebe, totalno sem zanemarila svoje potrebe,
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priznam ...« (E86)), je sogovornik izpostavil, da je ravno takrat imel moznost skrbi zase in da

mu je to veliko pomenilo (»... pol tistih dvajset minut mi je blo svetih ...« (A133)).
1ZZIVI V CASU ZDRAVLJENJA OTROKA

Izzivov, s katerimi so se srecevali starsi, ni zmanjkalo niti v ¢asu zdravljenja njihovih otrok.
Sogovornica in njen moz sta izpostavila, da jima je izziv predstavljala izolacija druzine in
monotonost vsakdanjega zivljenja, saj so se ves ¢as zdravljenja njune h¢erke gibali zgolj znotraj
ozjega kroga druzine (»... vecinoma smo bli za sebe, izolirani, da ne bi kdo zbolel ...« (487)).
Skrbelo ju je tudi zaradi izoliranostisorojenca in glede posledic, ki jih bo izolacija druzine imela
nanj (»... midva sma se predvsem bala, itak da za héerko tudi, ampak predvsem za sina, kaj bo
to za njega pomenlo, da je bil eno leto prakticno brez druzbe pa brez obiskov pa brez nekih
dogodivscin, ko bi jih sicer mel ...« (A253)). Ena izmed sogovornic je omenila, da ji je bilo ob

pomanjkanju stika z drugimi kar tezko.

V procesu zdravljenja so se starSem Se vedno pojavljale Stevilne skrbi v zvezi z njihovimi
bolnimi otroki. Sogovornik in njegova Zena sta izpostavila, da ju je skrbelo predvsem zaradi
gibalnega razvoja héerke. Sogovornica je dodala, da ji je izziv predstavlja tudi vedno vecja
stiska hcerke ob njenem odhodu in priprava hcéerke na medicinske posege. Ena izmed

sogovornic je izpostavila, da se je Se vedno ukvarjala s tem, kako sinu ¢im bolj olajSati izkusnjo.

Kar nekaj starSev je kot izziv izpostavilo usklajevanje skrbi za bolnega otroka in sorojence.
Zeleli so si namre¢, da bi lahko skrbeli tako za bolnega otroka, kot tudi njegove sorojence hkrati
(»... nekaj casa sem se Se trudla dojit, ampak ce bi jaz njo uspela polno dojit, bi to pomenilo,
da jaz ne morem iz bolnice, tega pa sinu nisem mogla nardit, ne glede na to, da sem si ful Zelela
dojit héerko ...« (B30), »... itak so mi manjkali, sem Zelela biti z njimi, ampak s sinom tudi, mi
Jje blo kar tezko ...« (443)). Ceprav so sogovornice vedele, da jih potrebujejo tako zdravi kot
bolni otroci, jim je zapustitev enih in drugih povzroc€alastisko (»... mas grozno slabo vest, ker
gres ti domov k zdravim otrokom, ves, da je za bolnega glih tak poskrbljeno, ampak tebe ni z
njim ...« (D35), »... od zacetka ob nedeljah ni Zelel zaspat, ker je vedel, da jaz grem, mi je blo
hudo ga zapustit, ampak sem morala k sinu v bolnico ...« (E48)). Eden izmed sogovornikov je
izpostavil, da ga je skrbelo, kako bo ohranil prisebnost in ustrezno poskrbel za sorojenca bolne
h¢erke. Njegova zena mi je povedala, da je bila skrb za sorojenca vedno njena glavna misel
(»... moja prva misel vedno, ko je héerka mogla it v bolnico, je bil sin, ni blo héerkino zdravje

...« (B207)). Eno izmed sogovornic je skrbel predvsem prihod novega otroka in posledi¢no
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usklajevanje skrbi za novorojencka ter bolnega otroka (»... kako bomo to sfurali do konca se z

enim clanom ...« (C95)).

Nekateri starsi so izpostaviliizzive, ki so jih doZiveli v odnosu z zdravstvenim osebjem. Eden
izmed sogovornikov je pogresal informacije o moZnostih alternativnega zdravljenja in bi si
zelel, da bi zdravniki vedeli tudi kaj o tem. Tako se je o alternativi zacel izobrazevati sam. Ena
sogovornica je omenila, da jo je zmotilo, ker so zdravniki morebitne zaplete zdravljenja
napovedovali pred otrokom (»... to so bile za moje pojme neke sugestije in bi si zelela, da sin
tega ne bi slisal, da poslusa pozitivne stvari, ampak, da pa ti napovedujes temnejso bliznjo
prihodnost, mi pa ni bilo vsec, to je bil edini minus ...« (G28)). Dodala je Se, da zdravniki
nimajo ¢asa za pogovor in custveno oporo. Njen moz je povedal, da je imel v€asih obcutek, da

so se ga zdravniki zeleli ¢imprej znebiti, hkrati pa se je zavedal, da imajo veliko dela.

Kljub nekaterim izzivom je bila veCina starSev z zdravstvenim osebjem zadovoljna (»... res so,
ne vem, sploh ne znam opisat teh ljudi, ker so to ljudje, ki so pac resli mojega otroka ...« (B99),
»... vse jim funkcionira, res same pozitivne izkusnje z zdravniki in sestrami ...« (E81), »... na
tem oddelku ni depresije pri zdravnikih in sestrah, prinasajo tako dobro energijo ...« (G102)).
StarSi so povedali, da so bile informacije s strani zdravstvenega osebja jasne (»... naju je
zdravnica lepo sprejela, zmeraj je povedala, kaj bo, kako bo, kako napreduje, kako kaze, kaksni
so problemi, kaj mora delati, vse je blo jasno in glasno ...« (C45)). Izpostavljena je bila Se
profesionalnost, so¢utnost, korektnost, odkritost, prijaznost, nenapadalnost in potrpeZzljivost
zdravnikov (»... jaz, ¢e sem jih kaj 50 x vprasala, so mi pa 51 x razlozli, so res potrpezljivi ...«
(D52)) ter njihova sposobnost dela z otroki. Ena izmed sogovornic je omenila, da je sCasoma

nehala sprasevati vprasanja, za katera je vedela, da nimajo odgovorov.

Nekatere sogovornice so izpostavile, da jim komunikacija z otroki ni predstavljala izziva, saj
so se zavedale pomembnosti odprte komunikacije. Tako je bilanjihova komunikacijaz bolnim
otrokom (»... vedno sva odkrito govorila z njim in mislim, da mu je to pomagalo ...« (E38)),
kot tudi z zdravimi sorojenci (»... midva sma mu takrat probala razlozit, pokazala sma mu tut

fotke hcere, ko je bla na intenzivni ...« (B60)) odprta.

Nekateri star§i so se v procesu zdravljenja otroka soocali s finan¢nim izzivom (»... iz
financnega vidika je blo malo naporno, ker nisva zdaj glih neka direktorja ...« (A89)). Zaradi
opustitve poklicnega Zivljenja so bili namre¢ ob izpad rednega dohodka. Pojavili so se tudi
potni stro$ki in njihovo nejasno obravnavanje (»... saj dobis neke potne stroske, samo je to tak

cudno obracunano ...« (A91)).Prav tako so nekateri star§i morali odplacevati kredit. Ena izmed
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sogovornic je izpostavila, da so bili ravno v procesu gradnje hiSe, zato so morali gradnjo za

nekaj Casa ustaviti.

Kar nekaj starSev financnega izziva ni imelo, saj so bili finan¢no preskrbljeni. Ena izmed
sogovornic je povedala, da jim finance in potni stroSki niso predstavljali izziva, saj je moz
nadaljeval z opravljanjem sluzbe, v ¢asu zdravljenja h¢erke pa niti niso zapravljali. Druga
sogovornica je omenila, da kljub najemu stanovanja v Ljubljani niso bili v financ¢ni stiski (»...

razen to, ko smo §li v stanovanje, ampak tudi to ni blo neki drasticno ...« (C92)).

V Casu zdravljenjanjihovih otrok so nekateri starsi opustili skrb zase, oziroma zanemarjali svoje
lastne potrebe (»iskreno, cisto sem pozabil nase ...« (A130), »... nisem imela ne casa in ne
energije zase ...« (B171), »Dejansko niti nisem skrbela zase ...« (F56)), saj niso imeli ne Casa
(»... ko sem prisla domov, sem itak bla cele dneve z otroki ...« (D86)) in ne volje. Tako mi je
ena sogovornica povedala, da se je zgolj ob¢asno podruzilas prijateljicama, ko sta otroka spala
in da ji skrb za svojo fizi¢no aktivnost ni bila toliko pomembna. Sogovorniku je ob pomanjkanju
Casa zase zadovoljstvo prineslo predvsem druZenje s sinovoma ob ogledu filma. Omenil je tudi,
da se je veselil voZenj, saj je bil le takrat delezen miru in tiSine, ki ju je potreboval. Ena izmed
sogovornic mi je povedala, da bi lahko v ¢asu zdravljenjanjenega otroka bolje skrbela zase in
da jo je k skrbi zase spodbudila predvsem nosecnost (»... plus je bil definitivno to, da sem bila
noseca, ker sem se glih zaradi tega dost skulirala, si vzela cas za pocitek ...« (C118)). Prav tako
je bila opominjanja delezna s strani drugih (»... so mi tut drugi v bistvu, najvec¢ druzina,
pomagali, so me opominjali, da moram najprej poskrbet za sebe, da bom potem lahko sSe za

druge ...« (C122)).

Le redko katera sogovornica se je zavedala pomembnosti skrbi zase. Medtem ko je ena izmed
sogovornic skrbela zase, ko se je druzila s prijateljicama in z njima klepetala o vsakdanjih
stvareh (»... jaz sem rabla tut brezvezen ¢vek, jaz nisem rabla samo bolnice, jaz rabim vse druge
stvari, ki so se njim dogajale, ki so se drugim dogajale ...« (D89)), je druga izvajala reiki.
Nekatere sogovornice so si vzele ¢as za kavo in sprehod, pa naj je bil to samostojni sprehod
okoli bolnisnice, sprehod z mozem ali sprehod s sorojenci bolnega otroka. Ena izmed
sogovornic je omenilaje, da si je lahko Cas zase vzela, ker je bil njen otrok Ze dovolj star in se

je lahko zamotil sam.

Nekaterim starSem je izziv predstavljal odziv okolice, saj so bili ljudje v odnosu z njimi prece;j
pazljivi (»... tako v rokavicah vsi delajo s tabo ...« (A125)). Prav tako so bili nekateri starsi

delezni Stevilnih neprijetnih pogledov, neprimerne tolazbe (»... pa, ko ti vsi recejo, sej bo vse
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okej, pozitivno razmisljaj, ampak kk mi lahk reces, da bo vse okej, a si zdravnik, ka si ti, da mi
lahk to reces ...« (D103)) in raznih pritiskov v zvezi s tem, kaj bi bilo zanje najbolje (»... meni
so recimo vsi govorili takrat, ko sem pa bla doma, da pac naj sina dam mami pa da naj se grem
malo druzit ...« (B143)). Ena izmed sogovornic je povedala, da je odziv okolice ni toliko
zanimal, saj je bil njen fokus na h¢erki. Zacela je ignorirati tako buljenje kot tudi nepotrebno
zaskrbljenost s strani okolice (»... pol so ble brezvezne zaskrbljenosti, ampak jaz sem to zZal
ignorirala, ker se nisem mela casa s tem ukvarjat ...« (D45)). Kljub temu, da je eno izmed
sogovornic skrbelo, kako se bo okolica odzvala, ko bo zagledala njenega otroka (»... najprej
sem mislila, kaj bojo govorili, kaj si bojo mislili ...« (C104)), je kasneje odziv okolice, oziroma
nepoznanih ljudi, ignorirala. Eden izmed sogovornikov je omenil, da je imel tezave pri
pogovoru z drugimi in pri razumevanjunjihovih tezav (»... teZave drugih se mi niso zdele prave
tezave, tezko sem poslusal ljudi ...« (A48)). Medtem ko se je zaradi obCutka ranljivosti, ena
izmed sogovornic izogibala stikov z ljudmi iz okolice (»... drugo mi je bilo pa tezko, tezko sem
Sla v trgovino, pocutila sem se zelo ranljivo in res nisem Zelela nobenih srecanj ...« (G76)), je
njen moz povedal, da ga vpraSanja iz okolice niso motila. Ravno zaradi neustreznega odziva s
strani okolice nekatere sogovornice menijo, da se otroskem raku govori premalo (»Zato pa se
je meni ves cas zdelo,da se ful premalo o tem govori, sploh o otrosSkem raku ...« (B165)) in da

bi bilo potrebnega vec ozavescanja.

Nekateri star$i so povedali, da so v ¢asu otrokove bolezni izgubili kar nekaj prijateljev (»...
zgubla sma itak ful prijateljev ...« (B138), »... mas veliko negativnih izkuSenj, ker se eni
prijatelji ¢isto umaknejo, ker jim je to tak tabu in ne znajo pristopit ...« (E98)). Ena izmed
sogovornic je omenila, da je bila nad odzivom prijateljev razoCarana, kar jim je kasneje tudi
povedala (»... jaz sem tistim prijateljem, ki so se umaknili, dala vedet, ne za sebe, ampak za
druge, da to niv redu, kar so naredili ...« (E101)). Ker sama ni zmogla kontaktirati prijateljev,
si je Zelelada bi ji oni napisali kak§no sporocilo. Enega izmed sogovornikov je zmotil pretiran

odziv prijateljev.

Nekateri starSi so omenili izzive pri parkiranju avtomobila pred bolniSnico. Eden izmed
sogovornikov je imel tezave predvsem do pridobitve invalidske karte, saj mu je uporaba javnega
parkiris¢a predstavljala velik stroSek. Sogovornica je kot tezavo izpostavila pomanjkanje
parkirnih prostorov (»... sicer ma drustvo zakupljena parkirisca, ampak je kdo bolj rabil kot

mi, tako da sem imela tezave s parkiranjem ...« (E177)).
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Nekatere sogovornice so se soocale z osebnimi izzivi. Medtem ko je imela ena sogovornica
lastne dusevne tezave, je drugo skrbelo predvsem zaradi rizi¢ne nosecnosti. Omenila je, da jije
¢ez Cas telo samo dalo vedeti, da potrebuje pocitek. Kljub temu, da je Zelela biti ob otroku, je

vedela da mora poskrbeti zase, za pocitek in s tem za Se nedonoSenega otroka.
1ZZIVI PO ZAKLJUCKU ZDRAVLJENJA OTROKA

Kljub temu, da je bilo intenzivno zdravljenje njihovih otrok zakljuc¢eno, so se starsi soocali z
nekaterimi izzivi. Enega izmed izzivov jim je predstavljala ponovna vzpostavitev ravnovesja v
druzinski dinamiki. Sogovorniki so izpostavili, da so se morali ponovno prilagoditi na
druzinsko zivljenje, oziroma nato, da so lahko spet vsi skupaj (»... tudi tega dela se je blo treba
smet malo navadit, da smo spet skupaj, da moramo funkcionirati skupaj ...« (4250), »... konec
je bil tudi tezek zame, kako spet vzpostavit neko normalno druzinsko Zivljenje ...« (E128)). Prav
tako so se morali prilagoditi na vsakdanje vloge (»... sem bila res zbegana sama doma, kaj
morem naredit, ta hisna in gospodinjska opravila, sem res morala razmislit, kaj morvem zdej js
naredit, aja morem pospravit, morem skuhat, morem perilo oprat, ker ko si tok casa tukaj pac

nimas teh opravil ...« (F92)) in ponovno vzpostaviti meje ter pravila.

Ena izmed sogovornic je izpostavila, daji najvecjiizziv Se vedno predstavlja usklajevanje skrbi
za h&erko insina. Zeli si namre¢, da bi lahko enakovredno skrbela za oba (»... jaz sem Ze veckrat
povedla, da tut ¢e ne bi blo raka, se ne bi vec odlocla Se za enega otroka, ker je za mene bit
mama dvema cisto prevec, ker bi rada obema dala svojih 100 % pa jih ne morem ...« (B209)).
Prav tako ima obcutek, da ji héerina bolezen krade posebno navezanost, ki jo ima s sinom

prvorojencem.

Sogovornicaje povedala, da izzivov pri komunikaciji s sorojencem nima in da mu nikoli ni¢esar
v zvezl z njegovo sestro ne prekriva (»... on velikokrat tudi Se zdaj preveri, ce bo sestricase sla

kaj v bolnico pa mu tudi nikol ne recem, da ne bo Sla, ker pac ne vem ...« (B61)).

Poleg usklajevanja skrbi za otroka, sogovornico skrbi predvsem za héerkino zdravje (»... ko
sem jo dala v vozicek, sem pol razkuzila porabla, da sem celi vozicek razkuzla pa se pol sem
mela cel cas tisti neprijeten obcutek, da slucajno ni kje kaj slucajno ostalo ...« (B79)), saj Se ni
bila cepljena in ima posledicno slabsi imunski sistem. Kot izziv je izpostavila Se odsotnost

vsakdanje podpore zdravnikov in lastna predvidevanja o napredovanju otroka.

Sogovornica je omenila, da ji izziv predstavlja tudi poklicno zivljenje, saj bi zaradi héerinega

zdravstvenega stanja rada Se nekaj Casa ostala doma (»... eden problemov, s katerim se zdaj
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trenutno ful soocam, je to, da seje meni porodniska podaljSalaza trimesece, kar je maksimum,

pol bi jo pa oni dali v vrtec kljub temu, da ni cepljena, bolniske za njo mi pa ne dajo ...« (B§2)).

Eden izmed izzivov, s katerim se sogovornica Se danes sooca, je odziv okolice, saj je njena
hcerka delezna Stevilnih neprijetnih pogledov. Sogovornica mi je povedala, da se ne zeli smiliti
ljudem in da ne Zeli, da sta njena otroka zaradi héerkine bolezni stigmatizirana (»... jaz vem, da
je borka, ampak se mi to slisi tak, kot da jo hocejo pomilovat in ne zelim, da to delajo ...«
(B160), »... zdaj, ko se je vrnil v vrtec, vsi vejo, kdo je, vsi vzgojitelji, vse vzgojiteljica ga
poznajo, ko ga prej niso, ker ga zdaj poznajo po tem, da je on bratec od deklice z rakom ...«

(B154)).

Eden izmed sogovornikov mi je povedal, da so se mu po zakljuc¢ku zdravljenja njegovega otroka
zacele pojavljati Stevilne zdravstvene tezave (»... so pa bile posledice po vsem tem casu, sem

imel tezave z Zelodcem ...« (H80)).

43 DRUZINSKA DINAMIKA

V nadaljevanju bom najprej predstavila kako so se v ¢asu bolezni otroka spremenile vloge
druzinskih ¢lanov. Nato bom izpostavila do kakSnih sprememb je prislo v odnosu med
druzinskimi ¢lani, v komunikaciji med druzinskimi ¢lani in kako so se spremenile meje ter

pravila, ki so veljala znotraj druZine.
VLOGE DRUZINSKIH CLANOV

Kar nekaj starSev je porocalo, da s partnerko, oziroma s partnerjem v druZini nimajo strogo
deljenih vlog in ni¢ drugace ni bilo v ¢asu zdravljenja otroka. Tako so se star§i menjavali v
bolnisnici pri skrbi za bolnega otroka (»... sva se z mojo na 3,4 dni menjala ...« (A86), »...
midva sva se z mozem parkrat zamenjala, da sem sla jaz za kak podaljsan vikend domov ...«
(D34)) in opravljanju ostalih obveznosti znotraj druZine Ena izmed sogovornic je omenila, da
sta lahko s partnerjem celo skupaj skrbela za bolnega otroka, saj so obema omogocili bivanje
na oddelku (»... v bistvu sva bla oba dva, ker so nam na oddelku sli toliko na roko, da smo

lahko bli vsi trije skupaj v sobici ...« (C49)).

Kljub temu, da so se s partnerji menjavali pri skrbi za bolnega otroka, so nekatere sogovornice
prevzele vecinsko skrb za bolnega otroka (»... sma se tak zmenla, da sem blav 80 % jaz zraven
hcerke, on je kak podaljsan vikend priletel pa takrat, ko je fantom kolektivnega dal, je bil on en

teden zraven hcerke ...« (D55)). V nekaterih primerih so sogovornice prevzele popolno skrb za
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bolnega otroka (»... in od takrat pol sem jaz s sinom na tem oddelku bla cel ¢as zdravljenja ...«

(F9), »... odlocila sva se, da jaz bom ves cas s sinom ...« (G16)).

V primerih, ko so se partnerke odlocile za vecinsko, oziroma popolno skrb za bolnega otroka,
so partnerji nadaljevali s sluzbo, prevzeli skrb za sorojence bolnega otroka in opravljanje
gospodinjskih opravil, katera so ponekod pred boleznijo otroka bolj pogosto opravljale
partnerke. Ena sogovornica je izpostavila, da je moz poleg vseh obveznosti vsakodnevno
prihajal Se na obisk v bolni$nico. V ¢asu zdravljenja je moral, zaradi nose¢nosti partnerke in
rojstva otroka, le eden izmed partnerjev prevzeti skrb za bolnega otroka (» ... sploh zadnji mesec

preden sem rodila, sem bla doma, on je bil pa gor z otrokom v Ljubljani ...« (C80)).

Ena izmed sogovornic je omenila, da sta si s partnerjem kljub morebitnim razlikam prizadevala,
da sorojenca ne bi ob¢utila sprememb znotraj druzinske dinamike, povezanih z boleznijo h¢erke
(»... sma se oba zavedala, da onadva nista nic kriva, ni¢ dolzna, da onadva morta normalno
Zivet ...« (D123)). Medtem sta sogovornik in njegova zena izpostavila, da jima je bila ravno
skrb za sorojenca v oporo tekom celotnega zdravljenjanjune héerke (»... po moje, ¢e ne bi mela

tamalega, bi blo se hujs ...« (A15)).
ODNOS MED DRUZINSKIMI CLANI

Stars$i so porocali, da je z boleznijo otroka prislo tudi do nekaterih sprememb v partnerskem
odnosu. Medtem ko so nekatere sogovornice povedale, daso se s svojimi partnerjizblizale (» Ta
izkusnja naju je s partnerjem Se bolj zblizala ...« (E106)), je eden izmed sogovornikov omenil,
da se z zeno nista ne zblizala in ne oddaljila, ima pa obCutek kot da med njima ni ljubecega
odnosa (»... da sva kot sostanovalca, da sva zelo tehnicna, operativna ...« (H92)). Kljub temu,
da jima ohranjanje ljubecega partnerskega odnosa ni bila prioriteta, mi je njegova Zena omenila,
da je hvaleZna tako za moza kot za odnos in da se je njena ljubezen do moza le Se poglobila
(»... to je pri men poglobilo to ljubezen do njega ...« (G87)). Eden izmed sogovornikov je
povedal, da sta imela v odnosu z Zeno tako vzpone kot tudi padce (»... sva se prepirala, pa sva
seimelarada ...« (A162)) in da je bil najpogostejsi razlog za konflikt, ko je moral nekdo izmed
njiju v bolni$nici ostati dlje Casa kot sta se dogovorila (»... dvakrat je blo, da se me je loto neki
prehlad in je pol ona mogla bolj dolgo noter ostat in ko hoces ven iz bolnice, nastanejo taki
brezvezni prepiri ...« (A142)). Ena izmed sogovornic je izpostavila, da vecjih sprememb v
odnosu ni bilo, sta se pa s partnerjem soocala predvsem s pomanjkanjem skupnega ¢asa. Dodala

je Se, da do nesoglasij prihaja predvsem v sedanjosti, in sicer zaradi razlik v dojemanju héerine
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bolezni (»... on se pa tolazi, da je vse okej, da je to za nami, da je hcerka zdrava in pol pride

do nesoglasij ...« (D120)).

Kljub temu, da star$i niso zmogli vlagati ¢asa in energije v ohranjanje ljubecega partnerskega
odnosa (»... Ze samo, da operativno stvari speljes, je bilo blazno naporno, kaj sele, da delas na
odnosu ...« (G41)), so vedeli da se lahko zanesejo drug na drugega in so si bili tako v pomembno
medsebojno oporo (»... takrat si samo drug drugemu v maksimalno oporo ...« (G37)). Eden
izmed sogovornikov mi je povedal, da si je zelel ohraniti odnos s svojo partnerko in da stase v
procesu zdravljenja njune hcerke celo poro€ila (»... jaz sem na zacetku ful hitro ugotovil, da
pac je veliko locenih tam in sem se hotel potrudit za naju ...« (A145)). Medtem ko so nekateri
sogovorniki stik s partnerji, oziroma partnericami ohranjali s pomocjo telefona, je ena izmed
sogovornic izpostavila, da partner ni imel ¢asa, da bi se lahko sliSala (»... jaz sem vcasih rabla,
da bi on z mano debatiral, da bi se slisala po telefonu, ampak sem vedla, da nima casa ...«
(E109)). Eni izmed sogovornic je manjkala predvsem fizi¢na blizina partnerja (»... tezko je blo,

ker v bistvu, ceprav razdaljani velika, je velika, meni je res manjkal objem, poljub ...« (F65)).

Do sprememb v odnosu je prislo tudi med starsi in otroki. Nekatere sogovornice so omenile, da
je bolezen otroka prispevala k ve¢ji povezanosti druZinskih ¢lanov (»... po mojem nas je glih
ta bolezen, kolker se grdo slisi, nas je sam e bolj povezala, se mamo Se rajse ...« (C139)).
Medtem ko je ena izmed sogovornic povedala, da je kljub boljSemu odnosu s sinom opazila, da
je bila v odnosu z njim nekoliko bolj pazljiva (»... vedno sem razmisljala, kaj govorim, kako se
obnasam ...« (C69)) in da se je sin ob njeni pretirani skrbi umikal, je druga sogovornica
izpostavila, da ju je bolezen s sinom zblizala, hkrati pa so se pojavile tezave v odnosu z

njegovimi sorojenci (»... s starejso héerko mava zdej tezave ...« (F44)).
KOMUNIKACIJA MED DRUZINSKIMI CLANI

Poleg sprememb v vlogah in odnosih med druZzinskimi ¢lani, je bolezen otroka prispevala tudi
k spremembi v komunikaciji med druZinskimi ¢lani, natan¢neje v komunikaciji med
partnerjema. Kljub temu, da je eden izmed sogovornikov povedal, da se mu zdi komunikacija
s partnerko zelo pomembna, je omenil, da je v€asih nista bila sposobna (»... véasih je sicer nisi
sposoben, ker pac mas vsega dost ..« (A148)) in da so bile njune prioritete drugje.
Komunikacija med nekaterimi partnerji je postala omejena, osredotoCena zgolj na
najpomembnejSe informacije (»... midva sma si sam povedla, kake so teZave, kdaj je, kolko je,
ni blo nekih pogovorov ful dolgih ...« (B56)) in na bolnega otroka (»... fokus je bil na hcerki,

vse se je tam okol vrtelo ...« (D122), »Se to, ce sva §la na sprehod, sva se tudi na sprehodu
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pogovarjala o situacijahvzvezi s sinom ...« (H93)). Nekateri sogovorniki so porocali o tem, da
jim je postalo pomembno, da so svoje obCutke delili s partnerjem, oziroma partnerico in da jih
niso zadrzevali zase (»... meni je blo najbolj pomembno, da nisma obcutkov skrivala drug pred
drugim ...« (A163), ».... ker vcasih sva to znala drzat in si mislit, da bo minilo, tle sva mogla
dat pa kar konkretno hitro ven iz sebe, ker Ce si to drzal v sebi, je blo potem Se slabse ... «
(C137)). Ena izmed sogovornic je izpostavila, da sta bila s partnerjem pred boleznijo otroka v
komunikaciji bolj zadrzana. Medtem ko je komunikacija med nekaterimi partnerji postala bolj
pogosta in odprta, je ena izmed sogovornic povedala, da sta z mozem v komunikaciji Se danes
precej neusklajena (»... ceprav se mi spet zdi véasih, da bi jaz mal vec govorila pa on ne bi, pa

se pol tu véasih ne najdema ...« (B183)).
MEIJE IN PRAVILA

Z boleznijo otroka veckrat prihaja tudi do sprememb v mejah in pravilih, ki veljajo znotraj
druzine. Kljub temu, da so se starsi zavedali pomembnosti vztrajanja pri mejah in pravilih, so
nekateri v ¢asu bolezni otroka zaceli popuscati tako pri bolnem otroku (»... vem pa, da te kot
mamo hitro zapelje, ker je tudi mene, otrok se ti zacne smilit in zacnes popuscat ...« (E54)) kot
pri njegovih sorojencih (»... zelo sem zacel popuscat doma ...« (H97)). Nekatere sogovornice
so zelele bolnemu otroku izpolniti vse zelje (»... pol, ko je bolan ratal, samo da je rekel kaj, so
se mu zelje prec izpolnile ...« (C76)), druge so popuscale priuporabi digitalnih naprav (»Midva
sva drugace kar stroga glede digitalnih naprav, ampak sem pri sinu v bolnici hitro popustila,
ker se mi je smili, ko se je soocal z bolecinami ...« (G91)), pri uporabi alternativnih metod
zdravljenja, natan¢neje pri uporabi konoplje (»... jaz sem si pol mislila, da Se najmanj s tisto
travo Skode narediva, da je zadet pa da vsaj je pa pije pol pa da se je vsaj pol tistih makaronov
najedel ...« (C28)) ali kuhale po Zeljah otroka (»... smo mu kuhali res, kaj je Zelel tisti trenutek,
ko je bil bolan ...« (C151)). Eden izmed sogovornikov je povedal, da je sorojencema bolnega
otroka popusc¢al pri uporabi digitalnih naprav, pri preverjanju Solskih obveznosti in pri prehrani,
saj ni zmogel vztrajati pri mejah in pravilih, ki so veljala znotraj druZine. Kljub temu, se s tem
ni obremenjeval, saj je vedel, da jih bosta z zeno ponovno vzpostavila po zakljucku zdravljenja
otroka. Medtem je drug sogovornik omenil, da se mu zdi, da sta z Zeno vztrajala pri mejah in
pravilih (»... kar se tice samih pravil pa, ne vem, vzgoje pa tega, nisva nekaj popuscala ...«
(A176)), opazil je le, da sta sorojencu veckrat prinesla kak$no darilo in se skupaj z njim
odpravila na izlet. Njegova Zena je izpostavila, da se ji zdi, da sta pri sorojencu nekoliko bolj
popustljiva, medtem ko bi od h¢erke v€asih rada zahtevala preveC (»... na trenutke bi zahtevala

prevec od nje, ker si zelis, da gre dalje, da je mocna, da vztraja ...« (B194)). Dodala je Se, da
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je opazila, da otrokoma poskuSa ¢im manj majn omejevati raziskovanje (»... jaz poskusam jima
dajat ¢im manj nekih omejitev v smislu raziskovanja, igre ...« (B67)). Kljub popuS€anju v ¢asu
zdravljenja otroka, se nekateri star§i zavedajo pomembnosti meja in pravil ter se s ponovnih
postavljanjem teh tem soocajo v sedanjosti (»... zdaj dejansko spet postavljamo neke temelje in
se mi zdi, da ga mejckeno stvari begajo kje pa kaj pa kako, ampak se mi zdi, da je zdej zadnja
Sansa, da mu povemo kaj lahko in kaj ne ...« (C150)). Ena izmed sogovornic mi je povedala,
da otrokom popusca Se danes in da tezko vzpostavi meje in pravila. Prav tako ima tudi tezave s
pragom tolerance, saj je v nekaterih situacijah bolj strpna, medtem ko je v drugih malo majn,
Ceprav bi si zelela drugace (»Pri vsem tem sem tudi opazla, da v enih situacijah imam visok

prag tolerance, véasih pa mi malo uide in mal dam ven iz sebe ...« (F77)).

4.2 POMOC IN PODPORA

V okviru teme pomoc in podpora bom predstavila formalno ter neformalno pomoc in podporo,

ki so je bili delezni starsi. Poleg omenjenega bom predstavila tudi kaj bi starsi Se potrebovali.
FORMALNA POMOC IN PODPORA

Starsi, katerih otrok je prebolel raka, so se v €asu zdravljenja otroka le redko posluZevali
psiholoske pomoci in podpore (»... po protokolu se moras dobit, tako da enkrat sma se usedl,
pogovorili ...« (E150), »... ene parkrat smo se pa mogoce pogovarjali v sklopu celotnega
zdravijenja ...« (C186)). Le en ode izku$nje sodelovanja s psihologinjo sploh ni imel (»... jaz
pa nisem imel stika s to psihologinjo na oddelku ...« (H136)). Medtem ko je ena izmed
sogovornic poiskala pomoc, da bi lahko ¢im bolj pomagala svojemu otroku, kar nekaj starsev
ni Cutilo interesa in potrebe po podpori psihologinje (»... jaz nisem nasel neke pomoci v tem,
da bi se tam z neko psihologinjo pogovarjal, zato tega nisem rabil ...« (A205), »... iskreno
nisem zelela ...« (B212), »... jaz tega nisem rabila ...« (C142), »Ne, nisem cutila potrebe po
psiholoski podpori ...« (E151)). Ena izmed sogovornic, ki je sicer bila zadovoljna s podporo
psihologinje na intenzivnem oddelku, se psiholoske podpore ni posluZevala, saj je imela
obcutek, da psihologinja na oddelku ne more razumeti njene stiske (»... ena sploh ni mela otrok
in Ze v osnovi ne more razumet mojega strahu, ki ga dozivljam ...« (B174)). Psiholoske pomoci
in podpore bi si Zelela v sedanjosti (»... zdaj bi recimo ful Zelela, ampak so itak ful cakalne vrste
...« (B216)). Nekateri sogovorniki so bili do odnosa, ki so ga bili delezni v okviru psiholoSke
pomoci, kriti¢ni. Motil jih je predvsem odnos psihologinje (»... ta se mi je zdela taka medla, al
kako bi rekel ...« (A217), »... ona mene klice tja en dan po diagnozi, ko je ¢lovek razsut in dalec¢

od tega, da bi bil sestavljen in ona meni rece, da ne ve zakaj sem tam« (D145), »ker k tej
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psihologinjini imelo smisla it, res ne, ni bilo dodane vrednosti ...« (GI132), »... tudi sinje enkrat
sam izrazil Zeljo, da bi se pogovoril s psihologinjo, ker je imel tezko izkusnjo z narkozo, ampak
tudi ni bilo neke povezanosti ...« (G133), »... s psihologinjo pa ni mogoce bilo vzpostavit
nekega takega osebnega stika ...« (G136)). Kljub izkus$nji na oddelku, se ena izmed sogovornic
zaveda pomembnosti psiholoske podpore, katero je poiskala zaradi lastnega sooCenja z
boleznijo in se je posluzuje Se danes (»... in Ce jaz kaj rabim, jaz poklicem njo, midve to

predelama, mi pove, kak se cesa lotit, to je vse, kar jaz rabim ...« (D148)).

Medtem ko je kar nekaj starSev izpostavilo, da v procesu zdravljenja otrok niso imeli izkuSnje
sodelovanja s socialno delavko (»Jaz iskreno nisem niti vedel, a je tam al ni ...« (4222), »Ne,
ne vem, da obstaja to sploh ...« (B217), »S socialno delavko mislim, da nismo meli nekega
takega stika ...« (C189)), so se nekateri starsi s socialnimi delavkami sre¢ali le ob oddaji vlog
(»... razen pol, ko sem mela vloge za oddat, za nego, za pomoc¢ pri Solanju, drugac nismo meli
drugace nobenih kontaktov ...« (DI155), »... na kliniki sva imeli stik, ampak to je bla res
birokratska zadeva glede obrazcev in tako, to je blo to ...« (GI42)) in urejanju drugih
formalnosti v zvezi s samostojnim podjetniStvom (»Sva imela stik, ker imam jaz s.p. pa smo te
formalnosti resevali ...« (GI139)). Prav tako si nekateri izmed sogovornikov ne znajo
predstavljati, kaksna bi lahko bila vloga socialnega dela pri pomo¢i in podpori druzinam, ki se
soocajo s tovrstnimi stiskami (»... ne znam si pa cisto tocno predstavljati same vloge socialne
delavke ...« (C192), »... sploh ne vem kaksno vlogo bi lahko imela ...« (F112)). Medtem ko so
nekatere sogovornice izpostavile negativno mnenje (»... kar se tice tega centra za socialno delo
je poden od podna ...« (CI49)) in izku$njo s centrom za socialno delo, kot na primer
neodzivnost in pomanjkanje znanja socialnih delavk (»Kar je blo treba sem imela s centrom za
socialno delo stika, ampak so skos govorili, da bojo poiskali pa da ne vejo ...« (E167), »... je
bil en kup klicarij, tam pa stvar res ne funkcionira ...« (E168)), druge prepoznavajo
pomembnost in smiselnost sodelovanja s socialnimi delavkami (»... bi blo dobro uvest tudi kaj
takega v sistem ...« (C191)). Menijo namre¢, da bi jim socialne delavke lahko pomagale pri
izpolnjevanju potrebnih obrazcev (»... sama verjetno ves, da je v takem procesu milijon
obrazcev za izpolnit in nekdo res, ko se ne znajde al pa ne vprasa, niti ne ve koga vprasat, bi

blo smiselno sodelovanje s socialno delavko ...« (D156)).

Izkusnjo s podporo psihiatrinje je imel le eden izmed sogovornikov. Ta je bil tja napoten s strani
osebne zdravnice, in sicer z namenom podaljSanja bolniske (»... jaz sem vmes pol tudi nekak
potreboval nek papir, da sem lahko bolnisko podaljsal, pa me je pol osebna zdravnica, mislim

da, na psihiatrijo napotila ...« (A204)). Njegova izku$nja sodelovanja s psihiatrinjo je bila vse
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prej kot pozitivna, saj mu je ta Ze po nekaj minutah srecanja Zelela predpisati zdravila (»...
ampak ona je prakticno meni po desetih minutah hotla dat neka zdravila, neke antidepresive

zaradi katerih bi jaz pol spal, katastrofa ...« (A211)).

Ena izmed sogovornic, katere moz je prav tako sodeloval v raziskavi, mi je povedala, da sta se
s mozem po zakljucku zdravljenja otroka odlocila za obisk psihoterapevta, s katerim sta bila
zadovoljna (»... z doktorjem Mozino sva imela pa skupaj te psihoterapije, sva bila zelo
zadovoljna ...« (GI138)). Ta jima je pomagal pri sooanju z osebnimi izzivi po zakljucku
zdravljenja njunega otroka (»... jaz sem imela Ze seznam alternativcev in mi je psihoterapevt
rekel, da naj to zbrisem, da moramo verjet, da je pozdravijen ...« (G97), »... tudi psihoterapevt
je rekel, da naj ne misliva, da bova sina lahko enako tretirala kot druge, bolj si popustljivin ni
fer do ostalih dveh otrok ...« (G98)). Nekaj sreCanj s psihoterapevtom jima je financiralo
drustvo Jonatan Prijatelj (»... neko drustvo Jonatan Prijatelj, ki je blo pred Junaki 3. nadstropja,
oni lahko sredstva za MozZino, v visini 5 srecanj, donirajo, pri njih sva to zaprosilain to dobila

..« (Gl146)).
NEFORMALNA POMOC IN PODPORA

Pomembno vlogo pri pomoci in podpori starSem, katerih otrok je zbolel za rakom, so imeli
druzinski ¢lani. Medtem ko so bili nekateri star$i delezni raznovrstne pomoci s strani druzinskih
Slanov (»... pa tudi druzina, ki nam je bla na voljo za kakrsnokoli pomo¢ ...« (C178), »...
druzina, bli so mi na voljo za kakrsnokoli pomo¢ ...« (D137)), je ve€ina sogovornikov kot na¢in
pomoci in podpore s strani druzinskih ¢lanov izpostavila pogovor (»... tudi za pogovor so bli
na voljo ...« (A229), »... men osebno je tuki zlo velik pomagala mami, ko sva se pogovarjali
et (C139), »... so mi tudi starsi rekli, naj poklicem, ce karkoli rabim, sploh kaksen pogovor
...« (C180), »... najvec sem se pogovarjala s sestro, mi je bla v oporo ...« (E111), »... moji so
dol v Bosni in smo se samo slisali, sej so me klicali, itak so mi bili v oporo ...« (F101)). Poleg
omenjene pomoci in podpore s strani druzinskih ¢lanov, so bili nekateri starsi delezni Se pomoci
pri varstvuin skrbi za otroke (»... stari starsi so veckrat popazili tamalega, predvsem njeni ...«
(A109), »... tut babice so pomagale pri varstvu otrok, da je blo malo laZje ...« (D80), »...
skrbela je za moje otroke in res ji bom vecno hvalezna ...« (F104), »... vcasih je sestra Sla po
otroke v 5olo ...« (H131)), financne pomoci (»... mozZevi starsi so nama pomagali predvsem
financno ...« (B219)), pomo¢i pri gospodinjskih opravilih (»... hvalabogu da je zraven tasca,
njegova mami, ki Zivi z nama, je itak pomagala, ceprav je ze v letih, je ona kuhala in vse to ...«

(F70), »... drugace na vsake toliko je moja mama nam kaj skuhala, enkrat na mesec, enkrat na
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dva tedna ...« (H130)), pomoci v obliki materialnih dobrin (»Moj oce je pomagal s kaksnimi
materialnimi stvarmi, ker v custveno podporo ne zna bit ...« (G115)) ali pomoc¢i v obliki
posredovanja informacij (»Sestra moja je dost pomagala z informacijami ...« (H129)). Ena
izmed sogovornic je omenila podporo brata, ki jo je Ze na samem zacetku postavil na realna tla,
s tem ko ji je rekel, da naj ne nacrtuje prihodnosti, temvec zivi iz trenutka v trenutek (»... mi je
takoj rekel, da ne gledat naprej, ker si delas scenarije, ki niso dobri zate, ker ni receno, da se
bo to kdaj sploh zgodilo ...« (C128)) ter pomog¢ tasta pri prevozu v Ljubljano (»... v bistvu je
Sel Se moj tast z nami gor v Ljubljano, on je vozu ...« (C34)). Sogovorniku in njegovi Zeni je
veliko pomenilo, da so njuni star$i sprejeli situacijo taksno kot je (»... so sprejeli, pac razlozis,
zakaj ne gre drugace ...« (A174)). V pomo¢€ in podporo so jima bili tudi sorodniki SirSe druZine
(»... v Ljubljani imam sestricno in teto, ko je tamala bruhala, je blo treba to gnezdo velikokrat
oprat al pa oblacila, kar se tega tice, so mi ful tam pomagali ...« (A226)). Ena izmed sogovornic
je izpostavilapomoc in podporo otrokove babice, ki je bilavez med njo in otrokom (»... je bla
ona vez med nama, da ni blo prevec¢ napeto med nama ...« (C73)). Medtem je druga sogovornica
izpostavila podpro mozevega strica in mame, ki sta z namenom pomoci ter podpore ustanovila
molitveni skupini (»... moZeva mami je molitveno skupino ustvarila ...« (G82), »... tudi mozZev

stric je molitveno skupino naredil ...« (GS83)).

Poleg druzinskih ¢lanov so pomembno vlogo pri pomoci in podpori star§em imeli tudi njihovi
prijatelji (»Jaz sem imela Se eno prijateljico, ki mi je bilav blazno oporo ...« (G117)). Star§iso
1zpostavili, da so jim bili prijateljina voljo za pogovor (»... sicer prijatelji so bli tut na voljo za
pogovor ...« (C183), »... najtesnejsi prijatelji pa so mi bili vedno na voljo za pogovor, so mi
bili s tem res v oporo ...« (E105)) ali kakr§nokoli drugo pomoc¢ (»... od ene kolegice sin je mel
takrat rojstni dan, sta onidve vse zrihtali, da sta po moje otroke prisle, jih odpeljale na rojstni
dan pa pripeljale nazaj, res sta mi bili na voljo za karkoli ...« (D41), (»... sem mela eno
prijateljico, kije bla glih na intenzivni, mije bla tisti Zarek upanja, mi je bla vedno pripravljena
karkoli pomagat ...« (E29)). Medtem ko je eni izmed sogovornic prijateljica pomagala s tem,
ko je ustanovila reiki skupino, je druga sogovornica omenila, da so kljub prekinitvi stika s
prijateljicama, nadaljevale odnos, kjer so ostale, za kar je bila zelo hvalezna (»... meni sta res
ostali dve pa se vmes recimo tudi nismo po dva, tri, Stiri, mesece slisale pa smo pol nadaljevale
tam, kjer smo koncale, ker enostavno pac vmes nisem bila pripravljena ...« (B142)). Mama,
katere otrok je bil ze nekoliko starejsi, je izpostavila, da ji je bilo zelo pomembno, da se je njen
sin sliSal s prijatelji, saj je verjela, da mu lahko pomagajo (»... blo mi je pomembno, da se slisi

s prijatelji, s takimi, ki se je dobro razumel ...« (C66)).
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Tekom zdravljenja, so bili tako otroci kot njihovi starsi delezni pomoci in podpre s strani drustva
Junaki 3. nadstropja, s katero so bili zelo zadovoljni (»... oni so pa krasni, so carji ...« (4230),
»... o njih ne najdes dovolj lepih besed za to, kar delajo za otroke pa tudi za starse ...« (B231),
»... res lahko recem kapo dol temu drustvu ...« (C198)). Drustvo je starSem vedno na razpolago
(»... vedno so ti na razpolago za karkoli, za vprasanja, za vse ...« (C196)) in ima po njihovem
mnenju pomembno vlogo pri ozavescanju o otroSkem raku, o pravicah, ki pripadajo starSem ter
pri posredovanju Stevilnih informacij. Drustvo prav tako ogromno financira, nudi starSem
financno pomoc¢ (»... mi pa tako pomaga, recimo lansko leto so mi pomagali pri nakupu Solskih
potrebscinza vse tri otroke, kar mi je v bistvu ful pomagalo, ker financno mi mogoce nebi zneslo
vse skupaj ...« (F117)), organizirarazne kvalitetne dogodke za starSe in otroke ter skrbi za sobo
za starSe na oddelku. Ena izmed sogovornic je povedala, da je druStvo Junaki 3. nadstropja
pripravilonovoletna darila za otroke in mamice ter poskrbelo, da otroci v ¢asu praznikov niso
bili pozabljeni. Sogovornica je porocala tudi o srecanju z ustanoviteljico drustva Junaki 3.
nadstropja, katera je na njej pustila zelo dober vtis (»... lahko sva se pogovarjali 5 minut in ona
je meni dala, ona je pustilavtis, odtis ...« (G128)). Po njenem mnenju je ravno drustvo Junaki

3. nadstropja tisto, ki lahko poskrbi za velike spremembe.

StarSi so prav tako porocali o pomoci in podpori, katere so bili delezni s strani osebja,
zaposlenega na oddelku. Izpostavili so pomoc¢ in podporo s strani uciteljice (»... uciteljica na
oddelku mi je zagotovila bistveno vecjo podporo kot psihologinja na oddelku ...« (G126)),
telovadnega ucitelja (»... Sportna je bila tudi dodana vrednost, sin je ves cas cakal te ucitelje,
lahko je bil se ne vem kako slab, ampak ta Sportna mu je bila Zarek upanja in to je tudi meni
ogromno pomenilo ...« (E148)), medicinskih sester in glasbene terapevtke. Ena izmed
sogovornic je omenila, da so ji bile v podporo celo Cistilke na oddelku (»... cistilke, Ze samo,
da besedo spregovoris, je dovolj ...« (F99)). Sogovornica in njen moz sta izpostavile Se
zadovoljstvo s podporo specializanta, ki jima je bil na voljo tako za posredovanje informacij
kot za pogovor o vsakdanjih stvareh (»... izpostavila bi se enega specializanta, ki mi je bil v

podporo, je bil kot nek angel ...« (G118)).

Kar nekaj starSev, katerih otrok je zbolel za rakom, je bilo deleznih pozitivnega odziva s strani
okolice pa naj je bila to kakr$nakoli pomoc€ (»... odziv od okolice me je pozitivno presenetil, so
bli vsi pripravijeni na kakrsenkoli nacin pomagat ...« (C103)), finanéna pomo¢ (»... financno,
so bili pripravljeni pomagat ...« (F63)), pomo¢ pri varstvu otrok (»... so bli pripravijeni z otroki
pomagat, so rekli ¢e rabimo varstvo ...« (F62)) ali zgolj spodbudne besede (»... ampak sem

hkrati toliko spodbude dobila od drugih, ko se prej sploh nismo druzli da mi je blo potem zZe
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vseeno ...« (E100)). Na stisko nekaterih starSev se je pozitivno odzval tudi vrtec, katerega je
obiskoval njihov otrok. Tako so bili nekateri starsi s strani vrtca delezni finanéne pomoci (»...
pac sin ni hodo v vrtec, ceprav je mel mesto pa nisma nic rabla placevat ...« (A236), »... celo
denar so zbirali, cel vrtec ...« (C106)) in izdelkov za njihovega otroka (»... moram res pohvalit
njegov vrtec, so res lepe izdelke naredili za njega, so mu posiljali posnetke, slike ...« (C105),
»celo denar so zbirali, cel vrtec« (C106)). Sogovornik in njegova Zena sta izpostavila e
pozitiven odziv otrokove Sole, katere pristop je bil po njunem mnenju konkreten in strokoven.
Na stisko ene izmed sogovornic se je pozitivno odzval tudi delodajalec, ki je drustvu Junaki 3.

nadstropja namenil denarna sredstva.

Sogovornice so bile delezne pomoci in podpore tudi s strani starSev s podobnimi izku$njami, in
sicer v obliki pogovorov, znotraj katerih so imele obcutek, da jih nekdo razume (»... jaz sem si
najbolj pomagala s pogovorom z drugimi mamami, tu sem se najbolj nasla, ker ona mi lahko
rece, da me razume ...« (B176)) ter bile delezne raznih nasvetov (»... ampak od ene mamice
sem pa pred tem slisala, da je drustvo tisto, da si lahko na njihovi strani pogledam, kaj si lahko
zrihtam ...« (F114)). Medtem ko je ena izmed sogovornic omenila mesec¢na druzenja v sklopu
podpornih skupin, ki jih organizira drustvo Junaki 3. nadstropja, nekatere sogovornice niso bile
povsem prepricane o obstoju podpornih skupin za starSe (»... joj, ne vem tocno, ce majo al

nimajo al delajo na temu ...« (C199)).

V procesu zdravljenja njihovih otrok je bila nekaterim sogovornicam v veliko podporo vera v
Boga (»Kot prvo Bog, to mi je blo tko res, brez vere, jaz ne bi psihicno zdrzala vse to ...« (F96)).
Medtem ko je ena sogovornicaizpostavila, daji je pomagalo tudi zaupanje v zdravstvo (»... jaz
sem verjelav zdravstvo ...« (C134)), je druga povedala, da je tudi sama prebolelaraka, kar ji je
bilo v podporo, da je lahko razumela héerko in zaupala vanjo (»... ko ¢rto potegnes, je bla grda

prednost, da sem jaz pred tem zbolela ...« (D76)).
POTREBE STARSEV V OKVIRU POMOCTI IN PODPORE

Kljub temu, da so bili star$i delezni Stevilne pomoci in podpore, so izpostavili nekaj stvari, ki
bi jih bilo potrebno spremeniti. Nekateri izmed njih so izpostavilitezave pri urejanju birokracije
in uveljavljanju pravic ter posledi¢no predlagali ve¢ ozavescanja o opravicah, ki pripadajo
starSem, in pomo¢ pri urejanju birokracije (»... potem si sam v tem pa isces pa klices, kje bi
lahko dobil kaksno olajsavo, res bi moral bit nekdo, da te o tem obvesca pa ti pomaga ...«
(E171), »... al pa ce starsa samo poklicejo, preverijo, kaj rabi in pol oni to zrihtajo, ne da to

traja ...« (D163)). Poleg ozaveSCanja o pravicah je bila izpostavljena Se potreba po boljSem
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ozaveS¢anju o dostopni pomoci in podpori (»... marsikdo ne ve, kaj sploh obstaja ...« (C146)),
potreba po boljSem ozaves€anju o otroSkem raku tako v Soli, kot tudi na sploh (»... treba je
govorit o otroSkem raku, ozavescat, na Solah res ni govora o tem ...« (E157)), potreba po boljsi
obravnavi potnih stroskov ter potreba po enakovredni obravnavi starSev (»... stvari bi morale
bit za vse enake, ne more bit pot enako tretirana meni, ko sem 100 km stran in pa nekemu
Ljubljancanu, ki ima vse ugodnosti tu ...« (E173)). Ena izmed sogovornic je izpostavila Se
potrebo po medsebojni podpori starSev (»... stars starsu lahko res ogromno, ker je Sel cez to
pot in ti isces dobre zgodbe, nekoga, ki mu je uspelo v teh tezkih situacijah ...« (GI148)),
sodelovanje s psihoterapevti in povezavo tradicionalnega z alternativnim zdravljenjem
(»Povezave z alternativo tudi ni, ni posluha, tudi tukaj bi bile potrebne spremembe ...« (G150)).
Medtem ko je eden izmed sogovornikov izrazil zeljo po fitnesuna oddelku (»... za tiste dvajset
minut al pol ure, ko je mala spala, da bi lahko jaz tam nekam Sel pa malo pomigal, ker v sobi
ravno nisem mogo, ker bi jo zbudil, ¢e bi pa na hodniku kaj delal, bi pa malo debilno zgledlo
...« (A234)), je drugi sogovornik izpostavil, da bi si Zelel ve¢ ozaves€anja o dozivljanju ocetov,
pogovora s sebi enakemu moskemu v procesu zdravljenja otroka in da bi bil tudi on delezen
kaksnega vpraSanja o svojem dozivljanju (»... tudi mi smo tukaj in lahko recem, da se na
drugacen nacin spopadamo z vsem tem sranjem, ki se dogaja ...« (HI117), »... da bi pa nekdo z
ocetom rekel eno stvar, da bi me kdo vprasal kako sem, verjetno bi rekel, da sem okej, ampak

Ze samo, da bi me en vprasal, bi blo to dovolj ...« (HI21)).
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S RAZPRAVA

V nadaljevanju bom pridobljene rezultate povezala s strokovno literaturo in odgovorila na

zastavljena raziskovalna vpraSanja.

5.1 RAZPRAVA O RAZISKOVALNIH VPRASANJIH

RV1: Kako so starsi dozivljali otrokovo bolezen ob za¢etku zdravljenja, v ¢asu zdravljenja

in ob zakljucevanju zdravljenja njihovega otroka?

Starsi so se od postavitve diagnoze rak in do zakljucka zdravljenja otroka soocali s Stevilnimi
neprijetnimi Custvi ter obcutki. Medtem ko so mi nekateri starSi znali opisati zgolj telesne
obcutke, kot so na primer stiskanje v prsih, pani¢ni napadi, zvijanje v Zelodcu, so drugi znali
poimenovati osnovna ali celo kompleksna ¢ustva, kot na primer razo€aranje, krivdo in obup.
Kot pise Carr (1999), sem tudi sama ugotovila, da je bila najpogostej$a zacetna reakcija na
novico o otrokovi bolezni Sok. Poleg same novice o otrokovi diagnozi se morajo starsi soociti
Se z raznimi tveganji ali celo mozZnostjo smrti otroka (Cousino in Hazen, 2013, str. 809). Tako
so se nekateri starSi soocali $e z vznemirjenostjo, tesnobo, strahom, grozo, zalostjo, jezo,
obupom, ob&utkom nemoéi in ob&utkom krivde. Stevilna Ze omenjena neprijetna ¢ustva in
obcutki starSev so bili povezani tudi s samim zdravljenjem otroka, medicinskimi posegi,
preiskavami in z zapleti, ki so se pojavili tekom otrokovega zdravljenja. Medtem so bila prijetna
Custva starSev povezana predvsem s pozitivnim odzivom bolnega otroka na proces zdravljenja,
z izboljSanjem zdravstvenega stanja in pozitivnimi informacijami v zvezi z zdravljenjem
otroka. Kot piSejo Gerhardt, Salley in Lehman (2016, str. 146) sem tudi sama ugotovila, da
star$i sCasoma prebolijo Sok, se naucijo uravnavati Custva ter ziveti tukaj in zdaj. Sogovorniki
so se s¢asoma prilagodili tako na medicinske posege, kot tudi na Zivljenje v bolnisnici. Tako bi
lahko proces prilagajanja na otrokovo bolezen primerjali s procesom Zalovanja, ki vkljucuje
razli¢ne faze, in sicer ok, zanikanje ali dvom, hrepenenje, zalost, jezo, anksioznost, krivdo in
pogajanje ter sprejetje, o cemer pise Carr (1999). Seveda trajanje posameznih faz v procesu
prilagajanja na bolezen otroka tezko opredelim, saj so se te pri posameznikih razlikovale, na
kar pa po mojem mnenju pomembno vplivajo osebni in druzbeno-ekonomski dejavniki, o ¢emer
piSe tudi Fromer (2005, str. 32). Prav tako na to, kako star$i dozivljajo bolezen otroka, po
mojem mnenju pomembno vpliva njihova sposobnost prenaSanja negotovosti. Ob
zakljucevanju zdravljenjanjihovih otrok so se starsi poleg veselja, srece in olajSanja prav tako

soocali s Stevilnimi neprijetnimi Custvi ter obcutki, kot so strah, zalost, razoCaranje in
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zbeganost. Kot piSe Dongen — Melman (2002, str. 23) sem tudi sama ugotovila, da je pri starSih
bil, in Se vedno je, prisoten strah pred ponovitvijo bolezni. Nekateri starsi so izpostavili Se strah
pred samostojno skrbjo za otroka, strah pred nepravocasnim ukrepanjem v primeru poslabsanja

zdravstvenega stanja otroka, strah pred nacrtovanjem prihodnosti in strah pred smrtjo otroka.

Kot piseta Kupst in Farkas Patenaude (2016, str. 68) je pomembno, da starsi najdejo nacin za
spopadanje z boleznijo in njenim zdravljenjem. Medtem ko nekateri starsi niso bili sposobni
pozitivnega razmisljanja in so se tezko prilagodili na bolezen otroka, so drugi ohranili predvsem

upanje in zaupanje, iskali male zmage ter o bolezni govorili z drugimi.

Kljub tezki bolezni otroka in Stevilnim neprijetnim custvom ter obcutkom, ki so se pojavljaliv
procesu zdravljenja otrok, bi lahko rekla, da so nekateri starsi doziveli posttravmatsko rast, o
kateri piSeta Oginska-Bulik in Ciechomska (2016, str. 100). Starsi so porocali o spremembah v
pogledu na zivljenje, o spremembah v prioritetah in dozivljanju samega sebe. Bolezen otroka
jih je naucila ziveti iz dneva v dan in jim pokazala kaj je tisto, kar je v Zivljenju zares
pomembno. Prioriteta so starSem postali njihovi otroci, zaceli so ceniti predvsem cas prezivet z
najblizjimi, druzino in zdravje. Prav tako so star$i opazili, da so se spremenili tudi sami. Tako

bi lahko rekla, da je bolezen otroka prispevala k njihovi osebnostni rasti.

RV2: S kaks$nimi problemi in izzivi so se starsi srefevali ob zacetku zdravljenja, med

zdravljenjem in ob zakljucevanju zdravljenja njihovega otroka?

Poleg novice o otrokovi bolezni in s tem povezanim Sokom, so se star$i od samega zacetka ter
vse do konca zdravljenja soocali s Stevilnimi izzivi. V Casu same postavitve diagnoze je
nekaterim starSem izziv predstavljala komunikacija z zdravstvenim osebjem, saj so bile
informacije po njthovem mnenju neto¢ne in neusklajene. Seveda pa je faza postavitve diagnoze
namenjena preverjanjurazli¢nih bolezni, zaradi ¢esar je malo moznosti za takoj$no postavitev
pravilne diagnoze in enozna¢ne informacije. Tako bi lahko rekla, da je bila stiska starSev, ki so
jo doziveli v odnosu z zdravstvenim osebjem, povezana predvsem z njihovo sposobnostjo
prenaSanja negotovosti. Po drugi strani pa je razumljivo, da so si starsi Zeleli predvsem jasnih
informacij. Kot pise Rutishauerjem (2003, kot navedeno v Brand, Tarquini in Mack, 2016, str.
8), sem tudi sama ugotovila, da je odprta in jasna komunikacija med zdravstvenim osebjem ter
druzinami klju¢na za boljSe Custveno pocutje vseh vpletenih. Starsi, ki so bili delezni jasnih in
direktnih informacij ter profesionalnega odnosa, namre¢ izzivov v odnosu z zdravstvenim

osebjem niso imeli ne na zacetku in ne v samem procesu zdravljenja njihovih otrok.
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Medtem ko so nekateri star$i novico o otrokovi diagnozi brez tezav sporocili druzinskim
¢lanom in prijateljem, so se pri drugih pojavile tezave. Komunikacija z najbliZjimi je nekaterim
starSem postala vecji izziv ob samem zacetku zdravljenja otroka. Kot pise Juul (2010, str. 61),
so starsi zaceli razmiSljati o tem, koliko naj drugim sploh povedo o otrokovi bolezni. Nekateri
sogovorniki, ki s sporocitvijo novice o diagnozi otroka niso imeli tezav, so komunikacijo ob
samem zacetku zdravljenja omejili predvsem zaradi odziva druzinskih ¢lanov. Tako kot Jereb
(2004, str. 66), tudi sama ugotavljam, da kljub zaskrbljenosti in soCustvovanju s starsi ter

otrokom, sorodniki in prijatelji velikokrat ne najdejo pravega nacina za pogovor.

Starsi pri sporocitvi novice o diagnozi tako bolnemu otroku kot njegovim sorojencem, niso
izpostavljali vec¢jih tezav. Menim, da bi lahko bilo to povezano z izobraZevanjem starSev po
diagnozi, saj jim o pogovoru z otrokom svetuje zdravstveno osebje, prav tako star§i dobijo razna
pisna gradiva, ki so jim lahko pri pogovoru z otroki v pomoc¢ in podporo. Medtem ko so nekatere
sogovornice odprto komunicirale z bolnim otrokom, so tako kot Fromer (2005, str. 128), eni
izmed starSev prepoznali pomembnost odprte komunikacije tudi s sorojenci. Tako kot piSe
Benedik Dolincar (2018, str. 9), so bili tudi star§i prepricani, da je otroku potrebno razloziti, kaj
se dogaja. Seveda pa so starsi, kot omenja tudi Kreft Hausmeister (2019), pri tem upoStevali

otrokove razvojne znacilnosti.

Ob samem zacetku in tudi v ¢asu zdravljenja otroka je starSem izziv predstavljalo usklajevanje

skrbi za bolnega otroka in sorojence. Z omenjenim izzivom se nekateri starSi soocajo Se danes.

V Casu same postavitve diagnoze so nekatere sogovornice kot izziv izpostavile Se osebne izzive,
ki so bili povezani z njihovim zdravstvenim stanjem. Pojavile so se jim tudi Stevilne skrbi glede
bolnega otroka. Tako osebni izzivi kot skrbi glede bolnega otroka pa so bili pri sogovornikih
prisotni tudi v samem procesu zdravljenja otroka. Stevilne skrbi v zvezi z zdravjem otroka,

poklicnim Zivljenjem in osebni problemi so pri nekaterih starSih prisotni tudi v sedanjosti.

Medtem ko je nekaterim starSem izziv predstavljala reorganizacija poklicnega zivljenja, drugi
s tem niso imeli tezav, saj do sprememb ni prislo ali pa so bili delezni, za njih, pozitivnega
odziva s strani delodajalcev. Tako so bili nekateri starsi zaradi zdravljenja otroka in prekinitve
poklicnega zivljenja ob izpad rednega dohodka, kar jim je povzrocalo stisko, medtem so bili
drugi finan¢no dobro preskrbljeni in jim to ni predstavljalo tezav. Kot piSe Fromer (2005, str.

4), sem tudi sama ugotovila, da so se nekaterim starSem pojavile logisti¢ne tezave in s tem
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povezani stroSki. Kot izziv so nekateri sogovorniki izpostavili Se oddaljenost bolniSnice od

doma, pomanjkanje prometnih povezav in tezave pri parkiranju avtomobila pred bolnisnico.

Kot enega izmed izzivov, s katerim so se soocali v ¢asu zdravljenjanjihovih otrok, so nekateri
star$i izpostavili potrebo po izolaciji, ki je bila potrebna zaradi preprecevanja dodatne okuzbe
bolnega otroka. Prav tako jim je izziv predstavljal predvsem odziv okolice, saj so bili drugi v
odnosu z njimi pazljivi, bili so delezni Stevilnih neprijetnih pogledov in pomilovanja. Poleg
odziva okolice je starSe zmotil tudi odziv nekaterih prijateljev, kateri so se v ¢asu, ko so jih
druzine najbolj potrebovale, umaknili. Odziv okolice nekaterim starSem izziv predstavlja Se
danes. Tako kot Rodriguez in kolegi (2012) sem tudi sama ugotovila, da se morajo druzine

poleg drugih soociti Se s finan¢nimi stroski in tezkimi pogovori z drugimi.

Kot piSe Jereb (2004, str. 65), tudi sama ugotavljam, da je vecina starSev postavila svoje
obCutke, zelje in interese na zadnje mesto. Tako ob zacetku kot v Casu zdravljenja njihovih
otrok so star$i pozabili na skrb zase, kar se je kazalo v zanemarjanjunjihovih lastnih potreb. Le

redki sogovorniki so se zavedali potrebe po skrbi zase in si zanjo vzeli Cas.

Kot so ugotovili ze Duffey-Lind in kolegi (2006, kot navedeno v Liptak, Chow, Zhou in
Recklitis, 2016, str. 266), sem tudi sama spoznala, da je starSem po zakljucku zdravljenja
njihovih otrok izziv predstavljala predvsem ponovna vzpostavitev ravnovesja v druzinski

dinamiki..
RV3: Kako se je v procesu zdravljenja otroka spreminjala druzinska dinamika?

Z boleznijo otroka so se pojavile nekatere spremembe v vlogah druzinskih ¢lanov. Tako kot
pise Ze Juul (2010, str. 49), tudi sama ugotavljam, da so po navadi matere otrok tiste, ki se
pogosteje pogovarjajo z zdravniki in drugim medicinskim osebjem. Medtem ko so imeli redki
star$i moznost menjave ali skupne skrbi za otroka, so v drugih primerih matere prevzele
vecinsko ali popolno skrb za bolnega otroka. Kot piSe ze Husebg (2009, str. 47), sem tudi sama
prepoznala, da v primeru bolezni pri otroku pogosto mati ostane doma in o¢e nadaljuje z delom,
saj je v primerih, v katerih so sogovornice prevzele vecinsko ali popolno skrb za otroka, partner
nadaljeval z delom, skrbel za preostale otroke in gospodinjska opravila. Kljub bolezni otroka
in posledi¢no spremembam v druzinski dinamiki so si star§i prizadevali, da ostane vloga
sorojencev bolnega otroka nespremenjena. Nekaterim starSem je bila ravno skrb za sorojenca

pomembna opora v procesu zdravljenja otroka.

67



Bolezen otroka je bila povezana tudi s spremembo v odnosih med druzinskimi ¢lani. Medtem
ko je izkuSnja bolezni nekatere partnerje zbliZala, so se v drugih odnosih pojavilanesoglasja ali
do sprememb ni priSlo. Tako kot Mullins, Tacket in Suorsa (2016, str. 85), tudi sama
prepoznavam, da lahko spremembe v druzinski dinamiki privedejo do izgube bliZine med
partnerjema. Kot so pisali Gerhardt, Salley in Lehmann (2016, str. 149), sem tudi sama
ugotovila, da so bili partnerji kljub pomanjkanju ohranjanja partnerske blizine drug drugemu
pomemben vir podpore. Do sprememb je prislo tudi v odnosu med starsi in otroki. V nekaterih
primerih je bolezen otroka zblizala druzinske ¢lane in izbolj$ala odnos med mamo ter bolnim
otrokom, ponekod pa so se pojavile tezave v odnosu s sorojenci bolnega otroka. Kot sta
ugotovila ze Kupst in Farkas Patenaude (2016, str. 69), tudi sama prepoznavam, da bolezen

otroka poleg partnerskega odnosa vpliva tudi na odnos starSev do drugih otrok.

Z boleznijo otroka se je spremenila tudi komunikacija med partnerjema. Medtem ko je v
nekaterih primerih komunikacija postala pogostejSa in odkritejSa, so drugi starsi povedali, da je
postala prefiltrirana, saj je fokus postal bolni otrok. Kljub morebitnim izzivom v komunikaciji
so partnerji drug z drugim iskreno govorili o svojih ob¢utkih. Kot pise Dongen-Melman (2002,
str. 24), so ocitno tudi partnerji prepoznali, da je pomembno, da kljub razlicnim na¢inom

sooanja in spoprijemanja z boleznijo to spostujejo.

Ko je otrok zbolel za rakom, so se zamajale Stevilne meje in pravila, ki so veljala znotraj
druzine. Kot Biirger-Lazar (2006, str. 58) sem tudi sama ugotovila, da je veCina starSev zacela
popuscati tako bolnemu otroku, kot tudi njegovim sorojencem. Seveda pa se nekateri starsi
zavedajo pomembnosti meja in pravil, s postavljanjem katerih se sooCajo predvsem v

sedanjosti.

RV4: Kaj je bilo star§em v procesu zdravljenja v oporo in kak§no podporo ter pomoc bi

si Se Zeleli?

V procesu zdravljenja njihovih otrok so bili star$i delezni Stevilne pomoci in podpore.
NajpomembnejSo vlogo pri pomoci in podpori starSem so imeli druzinski ¢lani in prijatelji. Kot
piSe Husebg (2009, str. 43), je bilo za starSe pomembno, Ce so jih ljudje, ki so jim bili blizu,
poskusili razumeti in jih v klju¢nih trenutkih niso pustili na cedilu. Tako so bili prijatelji in
druzinski ¢lani starSem na voljo predvsem za pogovor in hkrati za kakr$nokoli drugo pomoc¢, ki
so jo v tistem trenutku potrebovali. S strani druzinskih ¢lanov so bili starsi delezni predvsem
pomoci pri varstvu otrok in skrbi za otroke, finanéne pomoci, pomo¢i v obliki materialnih
dobrin ter pomoc¢i v obliki posredovanja informacij. Poleg Stevilnih programov pomoc¢i in

68



podpore druzinam, ki Ze potekajo na Klinicnem oddelku za otro§ko hematologijo in onkologijo
ali prek drustev ter zavodov, kot so drustvo Junaki 3. nadstropja, Jonatan prijatelj, InStitut zlata
pentljicain Ustanova za pomo¢ otroku z rakom, so star$i kot pomemben vir pomo¢i in podpore
v ve¢ini omenili le drustvo Junaki 3. nadstropja. Ti ozave$¢ajo o otroskem raku in o pravicah,
ki pripadajo starSem, organizirajo podporne skupine ter starSem posredujejo Stevilne
informacije. Prav tako pomagajo pri financiranju in organizirajo raznorazne dogodke za otroke

ter njihove starse.

Starsi so bili delezni pomo¢i in podpore tudi s strani osebja, zaposlenega na oddelku, in sicer s
strani uciteljice, glasbene terapevtke Sportnih uditeljev in specializantov. Sogovorniki so med
drugim omenili tudi pomoc¢ ter podporo, ki so je bili delezni s strani okolice, in sicer s strani
vrtca, Sole ter s strani delodajalca. Pomembno vlogo pri pomoci in podpori druzinam so imeli
tudi ljudje s podobnimi izkuSnjami ter osebni viri moci, in sicer vera v Boga ter zaupanje v

otroka ter zdravstvo. Kot oseben vir pomoci je bila izpostavljena tudi osebna izkusnja bolezni.

O pomembnosti psihosocialne podpore in pomoci pisejo Stevilni avtorji. Kot pisejo Kazak,
DiDonato, Scheider in Pai (2016, str. 52), se tudi sama strinjam, da mora biti druzinam
zagotovljena ustrezna psihosocialna pomo¢ in podpora, Cesar pa so se starS$i le redko
posluzevali. Ugotovila sem namre¢, da so se star§i kljub moznostim redko posluZevali
psiholoSke pomoci, saj niso €utili ne potrebe in ne interesa. Nekateri so bili do odnosa, ki so ga
vzpostavili v okviru psiholoske pomoci, kriti¢ni. Tako le redki starsi, vkljuceni v raziskavo,
prepoznavajo pomembnost psiholoske pomoci in podpore. Medtem ko Stevilni avtorji (Delimar,
2012; Erzen, 2012; Flaker, 2012; Fromer, 2005; Grebenc, 2013; Jurcek, 2019; Skok, 2014;
Zimmerman in Dabelko, 2007) prepoznavajo pomembnost socialnega dela v zdravstvu na
sploh, nekateri drugi (Fobair, idr., 2009; Merighi, 2016; Lilliehorn, Isaksson in Salander, 2019;
Schroepfer, 2011) pisejo o pomembnosti vloge socialnega dela na podroc¢ju onkologije. Sama
sem ugotovila, da vkljuceni v raziskavo ve¢inoma niso imeli izku$nje sodelovanja s socialno
delavko tekom zdravljenja njihovih otrok ali pa so imeli stik zgolj ob oddaji vlog v zvezi z
nadomestilom za nego otroka ali urejanju drugih formalnosti. Medtem ko si precej
sogovornikov vloge socialne delavke pri pomoci in podpori druzinam, ki se sooc¢ajo z diagnozo
rak pri otroku, ne zna predstavljati, le redki prepoznavajo pomembnost vloge socialne delavke,
katera bi lahko po njihovem mnenju starSem pomagala pri izpolnjevanju obrazcev. Tako lahko

na podlagi pridobljenih rezultatov reCem, da je socialno delo v zdravstvu v Sloveniji Se precej
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nerazvito. Nekateri starsi so imeli izkuSnjo sodelovanja Se z drugimi strokovnjaki, in sicer s

psihiatrinjo ter psihoterapevtom.

Poleg Ze zagotovljene pomoci in podpore pa so starsi predlagali nekatere spremembe. Starsi si
zelijo predvsem ve€ ozavesSCanja pa naj bo to o otroskem raku na sploh, o opravicah, ki
pripadajo starSem ali o dostopni pomoci ter podpori. Prav tako si Zelijo sprememb pri urejanju
birokracije in enakovredne obravnave potnih stroskov. Izpostavljena je bil tudi potreba po
povezavi tradicionalnega z alternativnim zdravljenjem, po sodelovanju s psihoterapevti, po
medsebojni podpori starSev s podobnimi izku$njami, po boljSem ozavescanju o dozivljanju

ocetov ter o pristopih pomoci in podpore ocetom.

5.2 PRISPEVEK IN OMEJITEV RAZISKAVE

Prednost moje raziskave je v tem, da sem se osredotocila na manj raziskano temo, in sicer
razumevanje Zivljenjskega sveta starSev, ko otrok zboli za rakom in kako starSe ob tem podpreti.
Med drugim sem pri starSih preverila, ¢e so imeli v procesu zdravljenja njihovega otroka
izkusnjo sodelovanja s socialno delavko, oziroma, €e si znajo predstavljati, kaksno vlogo bi
socialna delavka pri pomoci in podpori druzinam, ki se sooc¢ajo s tovrstnimi stiskami, lahko
imela. Raziskava je pokazala, da je socialno delo v zdravstvu, natan¢neje na podrocju pomoci
in podpore druzinam, katerih otrok je zbolel za rakom, v Sloveniji Se precej nerazvito. Po
mojem mnenju bi lahko socialni delavci s svojimi znanji, kompetencami, spretnostmi in
upostevanju konceptov delovnega odnosa soustvarjanja pomembno prispevali k celostni

obravnavi ter zagotovitvi ustrezne psihosocialne pomoci in podpore druzinam.

Ce kriti¢no ovrednotim svojo metodologijo, se mi zdi vzorec razmeroma majhen, kar pomeni,
da je ostalo Se veliko neraziskanega in da svojih ugotovitev ne morem posplositi na celotno
populacijo. Prav tako sta bila v raziskavi pripravljena sodelovati zgolj dva moska, zaradi ¢esar
nisem dobila dobrega uvida v to, kako bolezen otroka dozivljajo oCetje. V primeru vecjega
Stevila sodelujo¢ih moskega spola bi bilo morda smiselno narediti primerjavo v dozivljanju
otrokove bolezni med spoloma. Prav tako sem ugotovila, da so se odgovori starSev precej
razlikovali, na kar imajo po mojem mnenju vpliv Stevilni dejavniki. Sama se na vpliv
dejavnikov nisem osredotocila, vendar bi bilo v prihodnje smiselno narediti tudi takSno
raziskavo. Tako faza druzinskega zivljenjskega poteka, kot tudi osebnostne lastnosti starSev,

odpornost druzine, druzbeni in ekonomski dejavniki ter Stevilni drugi lahko pomembno
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vplivajo na to, kako se starsi spoprimejo z otrokovo boleznijo in kak$ne izzive dozivljajo v

procesu zdravljenja njihovih otrok.
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6 SKLEPI

V nadaljevanju navajam sklepe, ki sem jih oblikovala s pomocjo rezultatov.

- Starsi, vkljuceni v raziskavo, so se od zacetka do konca zdravljenja otrok soocali s
Stevilnimi neprijetnimi ¢ustvi in obcutki. Najpogostejsa zacetna reakcija starSev, ko so
izvedeli za otrokovo diagnozo, je bil Sok. Pojavljali so se Se strah, groza, zalost, obup,
tesnoba, obcutek krivde in obCutek nemoci. Ti so bili prisotni tudi ob zacetku in v asu
zdravljenja otroka ter bili povezani predvsem z medicinskimi posegi, zapleti,
preiskavami in stranskimi u¢inki zdravljenja. Prijetni ob¢utki in ¢ustva so bili povezani
predvsem z izboljSevanjem zdravstvenega stanja otroka. Ob zakljuku zdravljenja
otroka je bil pri starSih prisoten predvsem strah pred ponovitvijo bolezni, strah pred
samostojno skrbjo za otroka in strah pred nepravofasnim ukrepanjem, v primeru
poslabsanja zdravstvenega stanja oziroma v primeru, da bi se bolezen ponovila.

- Starsi, ki so sodelovali v raziskavi, so razvili razlicne naCine oziroma strategije za
spopadanje z novico o otrokovi bolezni. Medtem ko nekateri niso zmogli pozitivnega
razmiSljanja, so drugi ohranili upanje, zaupanje, iskali male zmage ter o otrokovi
bolezni govorili z drugimi. Cez ¢as so se starsi, vkljuéeni v raziskavo, navadili tako na
medicinske posege kot na zivljenje v bolnisnici, zaradi Cesar se je njihova stiska
zmanjSala in so posledi¢no lazje sprejeli bolezen otroka.

- Kljub stevilnim stiskam, s katerimi so se soocali starsi, vkljuceni v raziskavo, pa je
bolezen otroka spremenilanjihov pogled na Zivljenje in jim pokazala, kaj je tisto, kar je
v Zivljenju zares pomembno. S pomocjo izkusnje bolezni otroka so nekateri starsi tudi
osebnostno zrasli.

- 0Od casa postavitve diagnoze in vse do zakljucka zdravljenja otrok so se starsi, ki so
sodelovali v raziskavi, soocali s Stevilnimi izzivi. V Casu postavitve diagnoze jim je
1zziv predstavljala komunikacija z zdravstvenim osebjem, saj so bile informacije po
njihovem mnenju neto¢ne in neusklajene, na kar po mojem mnenju pomembno vpliva
njihova sposobnost prenasanja negotovosti. Faza postavitve diagnoze je namrec
namenjena preverjanju razli¢nih bolezni, zaradi ¢esar je malo moznosti za takojSnje in
enoznacne informacije o diagnozi. Nekateri sogovorniki so kot izziv izpostavili tudi
komunikacijo z najblizjimi, saj so bili iz njihove strani delezni zanikanja in potrebe po
tolazbi, medtem ko so jo najbolj potrebovali sami. Prav tako je star§em, vklju¢enim v
raziskavo, izziv predstavljalo usklajevanje skrbi za bolnega otroka in sorojence,

reorganizacija poklicnega Zivljenja, izpad rednega dohodka, oddaljenost bolnis$nice od
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doma in skrb zase. Eden izmed izzivov, s katerim so se starSi, ki so sodelovali v
raziskavi, Se srecCevali, je bila tudi potreba po izolaciji druzine. Zaradi preprecevanja
moznosti dodatnih okuzb so bili nekateri omejeni zgolj na prezivljanje ¢asa v krogu ozje
druzine. Poleg odziva okolice, s strani katere so bili sogovorniki delezni raznih
neprijetnih pogledov, jim je izziv predstavljal tudi odziv nekaterih prijateljev, ki so se
zaradi bolezni otroka umaknili. Nekateri sogovorniki so izpostavili Se skrbi glede
bolnega otroka in osebne izzive, kot na primer lastne zdravstvene tezave. Ob zakljucku
zdravljenja otrok, je starSem, vkljuéenim v raziskavo, najvecji izziv predstavljala
ponovna vzpostavitev ravnovesja v druzinski dinamiki.

Ugotavljam, da starsi, ki so sodelovali v raziskavi, na splo$no nimajo strogo locenih
vlog znotraj druZine. V primerih, v katerih je mama prevzela vecinsko ali popolno skrb
za otroka, je partner prevzel skrb za zdrave otroke in gospodinjska opravila.

S pojavom bolezni pri otroku so se pojavile nekatere spremembe v partnerskem odnosu.
Medtem ko je nekatere sogovornike bolezen otroka zblizala, so se v drugih odnosih
pojavila nesoglasja ali pa do sprememb ni prislo. Kljub nezmoznosti ohranjanja
partnerske blizine so bili partnerji drug drugemu pomemben vir opore.

Bolezen otroka je v nekaterih primerih prispevala k zblizanju druZinskih ¢lanov,
ponekod pa povzrocila tezave v odnosu med mamo in sorojenci bolnega otroka.

Do sprememb je prihajalo tudi v komunikaciji med partnerji. V nekaterih odnosih je
komunikacija postala pogostejSa, prav tako pa so partnerji drug z drugim odkrito
govorili o svojih obcutkih. Na drugi strani je komunikacija nekaterih partnerjev postala
omejena in osredotoCena predvsem na bolnega otroka.

Z boleznijo otroka so se pojavile tudi spremembe v mejah in pravilih. Starsi, vkljuceni
v raziskavo, so priceli popuscati tako bolnemu otroku kot njegovim sorojencem.
Ugotavljam, da so se sogovorniki le redko posluzevali psiholoske pomoci in podpore.
Ker je starSem, ki se soocajo s tovrstnimi stiskami, pomembna izku$nja odnosa s
strokovnjakom, ki jim nudi psihosocialno pomoc¢ ter podporo, je Se toliko bolj
pomembno, da je strokovnjak spostljiv, podporen ter pozoren na svoje odzive.
Pomembno je, da dela v smeri krepitve odnosa in ustvarjanja varnega ter zaupnega
okolja.

Vecina starSev, vkljuCenih v raziskavo, v procesu zdravljenja njihovih otrok ni imela
izkusnje sodelovanja s socialno delavko in si niti ne zna predstavljati, kaksno vlogo bi
socialna delavka lahko imela pri pomoci in podpori druZinam, ki se soocajo z diagnozo

rak pri otroku. Tako lahko na podlagi pridobljenih rezultatov sklepam, da socialno delo
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v Sloveniji na podro¢ju zdravstva, natan¢neje na podrocju otroSke hematologije in
onkologije, Se ni dovolj razvito.

Kljub temu, da je nekaterim sogovornikom komunikacija z najblizjimi in njihov odziv
predstavljala izziv, so v drugih primerih imeli ravno druzinski ¢lani ter prijatelji
najpomembnejso vlogo pri pomoci in podpori starSem, vkljucenim v raziskavo. To so
bili predvsem tisti posamezniki, ki so zmogli prisluhniti starSem, prepoznati njihovo
stisko in jim na razli¢ne nacine priskociti na pomoc.

Starsi, vklju€eni v raziskavo, so izpostavili tudi pomembnost pomoci in podpore s strani
drustva, ki je za starSe pomemben vir informacij o bolezni, zdravljenju in moznosti
oskrbe, finan¢ne pomoci in psiholoSke podpore.

Sogovorniki so bili delezni tudi pomo¢i in podpore s strani osebja na oddelku, s strani
okolice in pomoci ter podpore ljudi s podobnimi izkuSnjami. Nekaterim sogovornikom
so bili v pomo¢ in podporo tudi osebni viri moci, kot na primer: vera v Boga, zaupanje
v otroka in zdravstvo ter osebna izkusnja bolezni.

Poleg prejete pomoci in podpore si nekateri star$i, vkljuceni v raziskavo, zelijo vec¢
ozaveScanja o otroSkem raku na sploh, o pravicah, ki pripadajo starSem, o dostopni
pomoci in podpori, o doZivljanju ocetov, bolj enakovredne obravnave v zvezi s potnimi
stroski, sodelovanja s psihoterapevti, povezave tradicionalnega z alternativnim
zdravljenjem, medsebojne pomoc¢i in podpore starSev s podobnimi izku$njami ter

sprememb pri urejanju birokracije.
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7 PREDLOGI

- Ker vloga socialnega dela pri pomoci in podpori druzinam, katere otrok je zbolel za
rakom, v Sloveniji ni dovolj raziskana, bi se bilo smiselno znotraj izbirnega predmeta
Socialno delo v zdravstvu na Fakulteti za socialno delo, osredotociti tudi na podrocje
socialnega dela v onkologiji, natan¢neje na podrocje otroske hematologije in
onkologije. Tako bi lahko k sodelovanju v okviru predmeta povabili razlicne
strokovnjake, npr. psihologe, ulitelje, zdravstvene delavce, ki so na tem podrocju ze
aktivni, saj bi Studentom lahko predstavili podro¢je svojega dela ter potrebe, ki jih
prepoznavajo pri starSih. V okviru predmeta bi se lahko Studentom predstavili tudi starsi
in otroci z njihovimi osebnimi zgodbami. Prav tako bi se lahko predstavilo drustvo
Junaki 3. nadstropja, ki starSem predstavlja pomemben vir pomoci in podpore. Tako bi
bodoci socialni delavci razumeli dozivljanje in potrebe starSev ter bi jih lahko pri svojem
delu ustrezno naslovili. Stiske in potrebe starSev bi lahko Studentje prepoznavali tudi s
pomocjo dela na terenu, opravljanjem raziskav in pripravo seminarjev.

- Menim, da bi se moralo socialne delavke vkljuciti kot pomembne osebe v procesu
zdravljenja otrok, ki so zboleli za rakom. Potrebno bi bilo timsko sodelovanje
zdravstvenega osebja tako s psihologi, kot tudi s socialnimi delavci znamenom celostne
obravnave druZin in zagotovitvijo ustrezne psihosocialne pomoci ter podpore druZinam.

- Na Klini¢nem oddelku za otroSko hematologijo in onkologijo bi morala biti poleg
psihologinje zaposlena Se socialna delavka. Ta bi lahko bila s svojim znanjem in
kompetencami, z upostevanjem konceptov delovnega odnosa soustvarjanja starSem na
voljo za razbremenilne pogovore. Prav tako bi jih lahko informirala o pravicah, ki jim
pripadajo, jim pomagala z izpolnjevanjem raznih vlog ter jih s tem razbremenila
bremena birokracije. Prav tako bi lahko imela pomembno vlogo pri povezovanju raznih
virov moci starSev in sodelovanju s strokovnjaki razli¢nih podrocij.

- Menim, da bi bilo treba ve¢ pozornosti nameniti dozivljanju o¢etov. Smiselno bi bilo
spodbuditi in financirati raziskave, ki preucujejo, kako bolezen otroka dozivljajo oCetje
ter o tem informirati tako strokovne delavce kot SirSo javnost.

- Kljub informacijam o slabi udelezbi v zadnjih letih bi bilo po mojem mnenju smiselno
ohraniti podporne skupine za starSe, katerih otrok je zbolel za rakom, ki bi bile starSem
na voljo tako v ¢asu zdravljenja njihovih otrok, kot tudi po njem. Podporne skupine bi
pripomogle, da bi lahko starsi odkrito govorili o svojih stiskah in izzivih, s katerimi se

srecujejo, ter ob tem imeli obcutek, da jih nekdo razume. Prav tako bi podporne skupine
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pripomogle k Sirjenju njihovih socialnih mrez. Podporne skupine bi lahko vodila
socialna delavka, ki bi se pred tem ustrezno izobrazila o doZivljanju starSev, katerih
otrok je zbolel za rakom.

Menim, da bi bilo v ¢asu aktivnega zdravljenja smiselno spodbujati tudi lai¢no podporo
med starsi, katerih otrok je zbolel za rakom. Tibi se lahko enkrat na teden dobili v sobi
za starSe in si bili na voljo za razbremenilne pogovore ter pogovore o povsem vsakdanjih
stvareh.

Kljub temu, da so star$i na oddelku ustno in pisno informirani o dostopni pomoci in
podpori, so izpostavili, da bi si v zvezi s tem zeleli ve¢ informacij. Tako bi bilo morda
treba ve¢ ozavescati o dostopni psihosocialni pomoci in podpori ter njeni pomembnosti.
V ambulantnih ¢akalnicah bi lahko s tem namenom izobesili plakate, na katerih bi bile
na kratek in kreativen nacin predstavljene klju¢ne informacije. Dobro bi bilo omeniti,
za kaksno pomoc¢ in podporo gre ter zakaj je tovrstna pomo¢ pomembna za starsSe. Prav
tako bi bilo potrebno dopisati informacije o izvajalcu/izvajalki pomoci in podpore ter
dopisati njegov/njen kontakt.

Kljub Stevilnim ze obstoje¢im projektom morali na osnovnih in srednjih Solah bi morali
bolj ozavescati o otroSkem raku. Tako bi lahko na vseh Solah Solske svetovalne delavke
s tem namenom enkrat na leto organizirale dogodek. Pripravile bi lahko razli¢na
predavanjas strani izobraZenih oseb inrazne delavnice, primerne tako za starSe, kot tudi
za otroke. Predstavili bi se lahko tudi stars$i in otroci z njihovimi osebnimi zgodbami.
Pomembno vlogo pri pomoci in podpori otrokom, ki so zboleli za rakom, ter njihovim
starSem, bi lahko po mojem mnenju imeli tudi prostovoljci. Ti bi lahko bili starSem na
voljo tako za razbremenilne, kot tudi popolnoma vsakdanje pogovore. Pomagali bi jim
lahko tudi pri skrbi za bolnega otroka, za njegove sorojence ali pri skrbi za gospodinjska
opravila, da bi si lahko star$i za trenutek vzeli Cas zase in za razbremenitev. Ker gre za
obcutljive teme, bi bilo mogoce dobro, da se prostovoljci pred samim sodelovanjem z
druzinami ustrezno izobrazijo. Ta bi lahko vodila socialna delavka, ki bi bila o teh
tematikah ustrezno izobrazena. Poleg izobrazevanj bi morala biti prostovoljcemna voljo

tudi kontinuirana podpora. Ta bi lahko potekala v obliki mese¢nih supervizij.
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9 PRILOGE

9.1 MERSKI INSTRUMENT
ODKRITJE OTROKOVE BOLEZNI

- Kdaj ste izvedeli za otrokovo diagnozo in kaksna je bila ta diagnoza?
- Kaj so bile vase prve misli, ¢ustva, ob¢utki, ko ste izvedeli za otrokovo bolezen ter kako
ste se z njimi soocili?
- S kakSnimi problemi in izzivi ste se sreCevali, ko ste izvedeli za otrokovo bolezen?
= Kako ste se soocili z dejstvom, da je za bolezen potrebno povedati
domacim?
= Kako je potekala komunikacija z zdravstvenim osebjem?

= Kako ste usklajevalni poklicno in zasebno zivljenje?

CAS ZDRAVLJENJA

- Kaks$ne obcutke, misli, Custva ste dozivljali ob opazovanju otroka med medicinskimi
posegi in postopki zdravljenja? Kako ste soocali s svojimi Custvi v ¢asu zdravljenja
vaSega otroka?

- Kako ste se spopadali z vsakodnevnimi izzivi, povezanimi z zdravljenjem otroka?

o Kako ste obcutili odziv okolice?
o Kako ste ohranjali lastno fizi¢no in dusevno zdravje tekom zdravljenja vasega
otroka?

- Kako sta s partnerja skupaj premagovala probleme in izzive ter se spodbujala med
zdravljenjem vajinega otroka?

- Kaksne spremembe so se pojavile v vsakdanjem zivljenju druzine zaradi potreb

zdravljenja otroka? Kako se je spremenila vasa druzinska dinamika?

ZAKLJUCEK ZDRAVLJENJA

- S kaks$nimi Custvi ste se sreCevali ob zakljucku zdravljenja vasega otroka in kako ste se
z njimi soocali?
o Kaksne spremembe ste opazili v svojem odnosu do zivljenja in vrednot tekom
procesa otrokovega zdravljenja?
- S kak$nimi izzivi in problemi ste se srecevali ob zakljuevanju zdravljenja vaSega

otroka?
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- Katere spremembe, ki so se pojavile v vsakdanjem zivljenju vaSe druzine, so kljub temu,

da je otrok ozdravel, ostale del druzine?

PODPORA IN POMOC

- Kdo oz. kaj vam je bil/o v ¢asu zdravljenja v najvecjo oporo? Na kakSen nacin?
o Kaksna formalna pomo¢ vam je bila na voljo in v kaks$ni meri ste se je
posluzevali?
= KaksSna je bila vloga posameznih strokovnih delavcev?

e Kako bi opisali izkusnjo sodelovanja s socialnim
delavcem/socialno delavko? Kaj ste od nje pricakovali in kaj ste
dejansko dobili? Kaj bi po vaSem mnenju v njeni pomoc¢i moralo
biti drugace? Kaj bi izpostavili kot dobro izku$njo?

o Kdo od bliznjih vam je bil v oporo in na kakSen nac¢in?
= Kaksno vlogo so imeli vasi prijatelji, druzina, partner/ka pri olajSanju
vsakdanjega zivljenja med zdravljenjem?
- Kaksno podporo in pomoc bi si Se zeleli?
= Kaksno podporo in pomoc bi Se potrebovali od strokovnih delavcev?
= Kaj bi Se potrebovali od svojih bliznjih?

- Kako ste v procesu zdravljenja poskrbeli sami zase?
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9.2 ODPRTO KODIRANJE

Sifra | Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija | Tema
Al pa ni pol ni¢ Netocne Komunikacija | [zzivi v ¢asu | Izzivi
konkretnega informacije z postavitve starSev
rekel pediater | zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
osebja osebjem
A2 rekel je, da kao | Neto¢ne Komunikacija | Izzivi v ¢asu | Izzivi
ma nos informacije z postavitve starSev
zadelan, da zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
more bit nek osebja osebjem
prehlad
A3 tut on ni znal | Neto¢ne Komunikacija | [zzivi v ¢asu | [zzivi
to¢no povedat | informacije z postavitve starSev
zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
osebja osebjem
A4 en vikend meni | Vznemirjenost ob | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
ni dalo mira pa | trajanjusimptomov | Custva in z otrokovo otrokove
sem malo bolj obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
zagnajvo moji, postavitve casu
ker pac ni diagnoze postavitve
hotla neke diagnoze
panike delat,
ampak sem
rekel pojta k
dezurnemu
AS kar se pa same | Neusklajene Komunikacija | [zzivi v ¢asu | [zzivi
diagnoze tice, | informacije z postavitve starSev
jepabilov zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
bistvu tako, da | osebja osebjem
je na zacetku
ena zdravnica
prisla pa ji je
nekak tak malo
uslo oziroma je
namignila
nekako na
levkemijo, en
drug zdravnik
pa kao da so se
mogoce zaradi
teh virusov, ki
jih je héerka
mela, te
vrednosti tako
povisale
A6 nisva vedela v | Obdobje do Komunikacija | [zzivi v ¢asu | [zzivi
bistvu postavitve z postavitve starSev
prakti¢no, ne diagnoze diagnoze




vem, ene 10/8 zdravstvenim
dni, tu nekje osebjem

A7 pa Se prva Netocne Komunikacija | [zzivi v ¢asu | Izzivi
diagnoza, ki informacije z postavitve starSev
svajo dobila, | zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
je bla v bistvu | osebja osebjem
juvenilna
levkemija,
potem pa smo
torej iz te
juvenilne prisli
na AML,

A8 ¢isto to¢nih Obdobje do Komunikacija | Izzivi v ¢asu | Izzivi
datumov ne postavitve koncne | z postavitve starSev
vem, ampak diagnoze zdravstvenim | diagnoze
smo zvedli osebjem
nekje v enem
mesecu

A9 meni je ta prvi | Megla Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
mesec tak mal custva in z otrokovo otrokove
megleno vse obcutki ob boleznijo ob | bolezni
skup zacetku zacetku

zdravljenja zdravljenja
otroka otroka

A10 | jetonekataka | Nepoznana Neprijetna Spoprijemanje | DoZivljanje
Cist x izkus$nja, | izkuSnja custva in z otrokovo otrokove
ko ne ves obcutki ob boleznijo ob | bolezni
najbolj kam bi zacetku zacetku
jo dal pa telo zdravljenja zdravljenja
samo proba otroka otroka
pozabit

A1l | mislim Cisto Tema Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
sva bla midva custva in z otrokovo otrokove
takrat v temi obcutki ob boleznijo ob | bolezni

zacetku zacetku
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka

Al12 | bilo naju je Strah Neprijetna Spoprijemanje | DoZivljanje
strah custva in z otrokovo otrokove

obcutki ob boleznijo ob | bolezni
zacetku zacetku

zdravljenja zdravljenja

otroka otroka

Al13 | sinamava, je | Potreba po skrbi za | Usklajevanje | Izzivi ob Izzivi
blo tut za njega | sorojenca skrbi za zacetku starSev
treba poskrbet bolnega otroka | zdravljenja

in sorojence otroka
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Al4 | nimam nekih | Tema Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
besed za te pac custva in z otrokovo otrokove
uvodne obcutki ob boleznijo ob | bolezni
dogodke, taka zacetku zacetku
tema zdravljenja zdravljenja

otroka otroka

A15 | pomoje, ¢e ne | Skrb za sorojenca | Vloge Vloge Druzinska
bi mela kot opora sorojencev druzinskih dinamika
tamalega, bi ¢lanov
blo Se hujs

A16 | mas v glavija, | Potreba po skrbi za | Usklajevanje | Izzivi ob Izzivi
da te doma sorojenca skrbi za zacetku starSev
nekdo rabi, bolnega otroka | zdravljenja
kljub temu, da in sorojence otroka
naju je tamala
tut rabla

Al17 | ne vem, ko Potreba po skrbi za | Usklajevanje | Izzivi ob [zzivi
gre§ domov ne | sorojenca skrbi za zaCetku starSev
mores biti z bolnega otroka | zdravljenja
glavo samo pri in sorojence otroka
tamali, moras
poskrbet Se za
sina, mors bit z
glavo tam
prisotn, mora$
delat stvari, ki
jih normaln
star§ dela

Al18 | dasem mogo | Skrb za sorojenca | Vloge Vloge Druzinska
skrbet za sina, | kot opora sorojencev druzinskih dinamika
mijeblov ¢lanov
oporo

A19 | ko prejmes Obcutek nemoci Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
tako novico, si ¢ustva in z otrokovo otrokove
tak Cisto na obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
tleh, si postavitve casu
nemocen diagnoze postavitve

diagnoze

A20 | midva sma bla | Obcutek nemoci Neprijetna Spoprijemanje | DozZivljanje
takrat res Cist custva in z otrokovo otrokove
na tleh obcutki v Casu | boleznijo v bolezni

postavitve casu
diagnoze postavitve
diagnoze

A21 | prvastvar, ko | RazmiSljanje o Strategije Spoprijemanje | DoZivljanje
sva se potem | pogrebu spoprijemanja | z otrokovo otrokove
kar zacela z otrokovo boleznijo v bolezni

pogovarjat, je

boleznijo v

casu




bil pogreb, ker casu postavitve
nisva vedla kaj postavitve diagnoze
bi in misla sva, diagnoze
da itak ne
more prezivet
kaj takega
A22 | tako daja, sva | Razmisljanje o Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
se ze pogrebu spoprijemanja | z otrokovo otrokove
pogovarjala o z otrokovo boleznijo v bolezni
pogrebu boleznijo v casu
casu postavitve
postavitve diagnoze
diagnoze
A23 | mislasva,da | RazmiSljanje o Strategije Spoprijemanje | DoZivljanje
saj mala tega | pogrebu spoprijemanja | z otrokovo otrokove
ne more z otrokovo boleznijo v bolezni
prezivet, ker je boleznijo v casu
tak mala, casu postavitve
krhka, ze tak je postavitve diagnoze
skoraj umrla, diagnoze
pogreb nama je
Sel po glavi
A24 | nisma vedla, Ohranjanje Usklajevanje | Izziviv ¢asu | Izzivi
kako bova prisebnosti pri skrbi za postavitve starSev
midva obrzala | skrbi za sina bolnega otroka | diagnoze
neko in sorojence
prisebnost, da
bova za
tamalega
poskrbela
A25 | malega sva Pomoc starih Pomoc in Neformalna Pomoc in
dala k babici, | starSev pri varstvu | podpora pomoc¢ in podpora
midva svapa | sorojenca druzinskih podpora
polslav ¢lanov
Ljubljano
A26 | toso ful grozni | Grozni obcutki Neprijetna Spoprijemanje | DoZivljanje
obcutki, ker je custva in z otrokovo otrokove
to moja hcerka obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
postavitve casu
diagnoze postavitve
diagnoze
A27 | tekom Veselje ob Prijetna ustva | Spoprijemanje | Dozivljanje
zdravljenja se | napredovanju in obcutki v z otrokovo otrokove
mi je zdelo, da | bolnega otroka casu boleznijo v bolezni

je mala tak
trmasta, da je
tak ful mocna,
tak da celi

zdravljenja
otroka

casu
zdravljenja
otroka




situaciji enga
sredinca kaze
pa si misli bom
jaz to ze
zrihtala, zaradi
Cesar sem bil
vesel

A28 | sva bla bolj Veselje ob Prijetna ustva | Spoprijemanje | Dozivljanje
vesela, ko sma | napredovanju in obcutki v z otrokovo otrokove
njo mal bolnega otroka casu boleznijo v bolezni
gledala, kako zdravljenja casu
se je ona otroka zdravljenja
odzivala, sej je otroka
bla boga pa
vse, ampak se
je tudi velik
smejala,
migala

A29 | najuje ful Skrbi glede Skrbi glede Izzivi v ¢asu | Izzivi
skrbelo kak bo | gibalnega razvoja | bolnega otroka | zdravljenja starSev
potem z otroka
razvojem,
njena glavica
pa to

A30 | sinjebil star | Omejena Komunikacija | Izzivi ob Izzivi
takrat dve leti, | komunikacija s z otroki zacetku starSev
on ni bil sorojencem zdravljenja
sposoben bolnega otroka otroka
razumet
stopnje
bolezni, zato
mu pac¢ nisma
povedla Cist
vsega

A31 | da je bolna Omejena Komunikacija | Izzivi ob Izzivi
sva mu komunikacija s z otroki zacetku starSev
povedala, pa | sorojencem zdravljenja
to,dajev bolnega otroka otroka
bolnici, pa da
zdravniki zdaj
za njo skrbijo,
pa da morata
ati pa mami
tam bit, pa da
bo zdaj pac
malo z enim,
malo z drugim

A32 | tadel je bil kar | Omejena Komunikacija | Izzivi ob Izzivi
tezek, kako komunikacija s z otroki zacetku starSev

tamalemu
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povedat sorojencem zdravljenja
dovolj, ampak | bolnega otroka otroka
ne prevec
A33 | najtezje mije | Zelja po skrbi za Usklajevanje | Izzivi v ¢asu | [zzivi
blo to, dame | oba otroka hkrati skrbi za zdravljenja starSev
nekaj Casa ne bolnega otroka | otroka
bo pri enem in in sorojence
nekaj Casa pri
drugem otroku
A34 |namajebilta | Zelja po skrbi za Usklajevanje | Izzivi v ¢asu | Izzivi
del res tezek, | oba otroka hkrati skrbi za zdravljenja starSev
da te polovico bolnega otroka | otroka
¢asa ni pri in sorojence
tamalemu, po
drugi strani si
zelis bit pri
h¢erki, ampak
pri tamalemu
pa tut
A35 | tezko se je Zelja po skrbi za Usklajevanje | Izzivi v ¢asu | [zzivi
sprijaznit s oba otroka hkrati skrbi za zdravljenja starSev
tem, da ne bolnega otroka | otroka
mores bit z in sorojence
obema hkrati
A36 | ressem zelel | Zeljapo skrbi za Usklajevanje | Izziviv ¢asu | Izzivi
bit z obema oba otroka hkrati skrbi za zdravljenja starSev
bolnega otroka | otroka
1n sorojence
A37 | midvasmase | MenjavanjestarSev | Ni deljenih Vloge Druzinska
menjala pri skrbi za vlog med druzinskih dinamika
bolnega otroka partnerjema ¢lanov
A38 | prvih deset dni | Neprijetni obcutki | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
na intezivni, ne | ob opazovanju custva in z otrokovo otrokove
vem, trije al dogajanja na obcutki ob boleznijo ob | bolezni
Stirje otroci so | oddelku zacCetku zacetku
umrli, zdravljenja zdravljenja
duhovnik je otroka otroka
hodil tam, res
mi je blo hudo
A39 | ko sma prvi¢ Groza ob Neprijetna Spoprijemanje | DozZivljanje
not prisla, je neprepoznavnosti | ¢ustva in z otrokovo otrokove
sploh hcerke obcutki ob boleznijo ob | bolezni
prepoznala zacetku zacetku
nisma, ker je zdravljenja zdravljenja
bla tak boga, to otroka otroka
je blo grozno
A40 | pac vsi majo Profesionalnost Ni izzivov v [zzivi v ¢asu | Izzivi
neko fasado, zdravstvenega odnosu z zdravljenja starSev
¢e je ne bi osebja zdravstvenim | otroka
meli, bitut oni osebjem




verjetno, ko

tam delajo,
propadli
A41 | saj te malo Profesionalnost Ni izzivov v [zzivi v ¢asu | Izzivi
potolazijo pa | zdravstvenega odnosu z zdravljenja starSev
to, ampak so osebja zdravstvenim | otroka
taki strokovni, osebjem
profesionalni
pa to, ni pa to
zej, da se jim
prides tja jokat
A42 | se navadis Prilagoditev na Prilagoditev Spoprijemanje | Dozivljanje
postopkov, jaz | medicinske posege | na proces z otrokovo otrokove
na koncu tega zdravljenja boleznijo v bolezni
sploh videl ve¢ otroka casu
nisem zdravljenja
otroka
A43 | Cez Cas sem Prilagoditev na Prilagoditev Spoprijemanje | DozZivljanje
tocno vedel medicinske posege | na proces z otrokovo otrokove
katera zdravila zdravljenja boleznijo v bolezni
bo kdaj dobila, otroka casu
kdaj bo spala, zdravljenja
da sem pol otroka
lahko tut jaz
malo zaspal
A44 | potem mas Drugacen pogled Prilagoditev Spoprijemanje | Dozivljanje
¢isto drugi na proces z otrokovo otrokove
mindset zdravljenja boleznijo v bolezni
otroka casu
zdravljenja
otroka
A45 | ful sem mel Tezava pri Odziv okolice | Izziviv Casu | Izzivi
tezavo se pogovoru z zdravljenja starSev
pogovarjat s drugimi otroka
folkom
A46 | mel sem kar Tezava pri Odziv okolice | Izziviv ¢asu | [zzivi
nekaj tezav pri | pogovoru z zdravljenja starSev
pogovoru z drugimi otroka
drugimi ljudmi
A47 | se je pa ful Tezava pri Odziv okolice | Izziviv ¢asu | [zzivi
tezko dat na razumevanju tezav zdravljenja starSev
isto valovno drugih otroka
dolzino
A48 | tezave drugih | Tezave pri Odziv okolice | Izziviv ¢asu | Izzivi
se mi niso razumevanju tezav zdravljenja starSev
zdele prave drugih otroka

tezave, tezko
sem poslusal
ljudi
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A49

sem bil v temu,
da nimam niti
15 minut na
dan, da bi Sel
ven na luft,
hkrati pa
morem bit v
redu prijatelj in
socustvovat pri
tezavah, ki jih
majo drugi

Tezava pri
razumevanju tezav
drugih

Odziv okolice

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev

AS0

ni blo nekega
olepSevanjapri
sporo€anju
novice starSem

Neposredna
komunikacija z
druzinskimi ¢lani

Komunikacija
z najblizjimi

Izzivi v Casu
postavitve
diagnoze

1zzivi
starSev

AS1

poklicala sva
takrat, ko sva
zvedla

TakojS$na
sporocitev novice
druzinskim ¢lanom

Komunikacija
z najblizjimi

Izzivi v Casu
postavitve
diagnoze

1zzivi
starsev

AS2

itak sva ze
takoj povedala,
ko smo bli na
intezivni

Takojs$na
sporocitev novice
druzinskim ¢lanom

Komunikacija
z najblizjimi

[zzivi v ¢asu
postavitve
diagnoze

1zzivi
starSev

AS3

povedala sva
vsem
normalno

Neposredna
komunikacija z
druzinskimi ¢lani

Komunikacija
z najblizjimi

[zzivi v Casu
postavitve
diagnoze

Dozivljanje
otrokove
bolezni

A54

kar je bla
tezava pri
nama je blo to,
da pac ena
zdravnica je
takoj namignla
na levkemijo,
medtem ko je
en ful
konzervativno
pristopo, kao
da so lahko
vrednosti tut
poviSane
zaradi
levkemije,
lahko pa tudi
zaaradi
respiratornih
okuzb

Dopuscanje druge
moznosti s strani
zdravstvenega
osebja

Komunikacija
Z
zdravstvenim
osebjem

Izzivi v Casu
postavitve
diagnoze

1zzivi
starSev

ASS

na zacetku
zagrabis vse,
kar zveni bol$

Dopuscanje druge
mozZnosti s strani

Komunikacija
z

Izzivi v ¢asu
postavitve
diagnoze

1zzivi
starSev
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kot najslabsi zdravstvenega zdravstvenim
mozni scenarij | osebja osebjem
in res ni blo
fajn, da so
dopuscali
drugo moznost
A56 | svasimisla, ¢e | Dopuscanje druge | Komunikacija | [zzivi v ¢asu | Izzivi
je zdravnik moznosti s strani z postavitve starSev
rekel drugace, | zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
se bova zdej osebja osebjem
midva tega
drzala in pol
¢ez par dni sva
zvedla za
levkemijo in
sma bla itak
Cist fertik
AS7 |jazsemsena | PriCakovanje Strategije Spoprijemanje | DozZivljanje
tisti tocki pol | najslabSega z spoprijemanja | z otrokovo otrokove
tut pri sebi namenom lazjega | z otrokovo boleznijo v bolezni
nastimal na soocanja boleznijo v casu
eno tako casu postavitve
valovno, da postavitve diagnoze
pac bomo diagnoze
pricakovali
najslabse in
upali na
najboljse, ker
¢e pricakujes
najslabse, ti je
potem lazje
A58 | midvasvabla | Dopuscanje druge | Komunikacija | [zziviv ¢asu | Izzivi
glede tega ful | moznosti s strani z postavitve starSev
specificna od | zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
samega osebja osebjem
zaCetka, ker
pa¢ meni ni
v§ec to jajcanje
pa malo
mogoce je, pa
ni
A59 | nemizdajto | DopuScanje druge | Komunikacija | Izziviv ¢asu | Izzivi
pac nekih rozic | moznosti s strani z postavitve starSev
prodajat, ker zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
mi pac to nic¢ osebja osebjem
ne pomagas
A60 | kosem ga Dopuscanje druge | Komunikacija | Izzivi v Casu | Izzivi
poslusal, mi je | moznosti s strani z postavitve starSev
pa vmmes nekaj | zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
osebja osebjem
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govorilo, da
naklada

A61 | nimi tak Dopusc¢anje druge | Komunikacija | Izzivi v ¢asu | [zzivi
povedal, kot da | moznosti s strani z postavitve starSev
res verjame v | zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
to, kar govori | osebja osebjem

A62 | velikorajebi | Zelja po jasnih Komunikacija | Izzivi v ¢asu | [zzivi
videl, da bi informacijah z postavitve starSev
rekli, da zdravstvenim | diagnoze
sumijo, da je osebjem
levkemija pa
da so skoraj
prepricani, da
obstaja pa neka
ful mala
moznost, da je
nekaj drugega

A63 | to biblo okej, | Zelja po jasnih Komunikacija | [zzivi v ¢asu | [zzivi
ker bi vedel, da | informacijah z postavitve starSev
se moram zdravstvenim | diagnoze
pripravit osebjem

A64 | ne patistoja, | Dopuscanje druge | Komunikacija | Izziviv ¢asu | [zzivi
da ne vejo Se, | moznosti s strani z postavitve starSev
da naj pustimo | zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
te koncne osebja osebjem
odgovore

A65 | tusem jazpol | Zelja po jasnih Komunikacija | [zzivi v ¢asu | [zzivi
za vse stvari informacijah z postavitve starSev
rajSe vprasSal za zdravstvenim | diagnoze
najslabSekar je osebjem
mozno

A66 | poudaril bi, da | Dopuscanje druge | Komunikacija | Izzivi v ¢asu | Izzivi
ne gre toliko moznosti s strani z postavitve starSev
Za nejasno zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
komunikacijo, | osebja osebjem
malo bolj se je
Slo za to, da
pac je
dopuscal, da
obstaja
moznost ¢esa
drugega,
ampak je bila
verjetno
procentualno
ful nizje

A67 | bimiblobolj | Zeljapo jasnih Komunikacija | Izzivi v ¢asu | Izzivi
vseg, Ce bi informacijah z postavitve starSev
rekli, da bolj zdravstvenim | diagnoze

osebjem
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sumijo

levkemijo

A68 | pac, ko zvejo | Dopuscanje druge | Komunikacija | [zzivi v ¢asu | [zzivi
fiksno ti moznosti s strani z postavitve starSev
povejo, prej pa | zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
pac tak malo osebja osebjem
politi¢no

A69 | nimam rad Zelja po jasnih Komunikacija | Izzivi v ¢asu | Izzivi
nekega informacijah z postavitve starSev
okoliSenja zdravstvenim | diagnoze

osebjem

A70 | povejte mi &ist | Zelja po jasnih Komunikacija | [zzivi v ¢asu | Izzivi
tak kot je, informacijah z postavitve starSev
menti bi blo zdravstvenim | diagnoze
lazje, bi prej osebjem
dal to zalost iz
sebe, probal
prebolet in it
naprej

A71 | niblokaj,da | DopuScanje druge | Komunikacija | Izziviv ¢asu | Izzivi
bi nam oni kaj | moZznosti s strani z postavitve starSev
narobe zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
govorili, samo | osebja osebjem
malo bolj
diplomatski so
bli, dopuscali
so drugo
moznost

A72 | lahko recem, Zadovoljstvo z Ni izzivov v Izzivi v Casu | Izzivi
da sva imela zdravstvenim donosu z zdravljenja starSev
naprej z osebjem zdravstvenim | otroka
zdravniki kar osebjem
sre¢o

A73 | jaz sem Jasne informacije s | Ni izzivov v Izzivi v Casu | Izzivi
njenemu strani donosu z zdravljenja starSev
onkologu kar | zdravstvenega zdravstvenim | otroka
na zacetku osebja osebjem
povedal, da bi
rad, da je ¢im
bolj iskren, da
je direktn

A74 | nikol ni blo ni¢ | Jasne informacije s | Ni izzivov v Izzivi v Casu | Izzivi
nejasno, strani donosu z zdravljenja starSev
nerazumljivo, | zdravstvenega zdravstvenim | otroka
povedal je pa¢ | osebja osebjem
vse
informacije

A75 | ful sma bla Zadovoljstvo z Ni izzivov v Izzivi v ¢asu | Izzivi
zadovoljna z zdravstvenim donosu z zdravljenja starSev
njim v celem osebjem otroka
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procesu zdravstvenim
zdravljenja osebjem

A76 | je ful vredu Zadovoljstvo z Ni izzivov v Izzivi v ¢asu | Izzivi
¢lovek, ne sam | zdravstvenim donosu z zdravljenja starSev
zdravnik osebjem zdravstvenim | otroka

osebjem

A77 | tutniblo Zadovoljstvo z Ni izzivov v Izzivi v Casu | Dozivljanje
enega zdravstvenim donosu z zdravljenja otrokove
pogovora, da osebjem zdravstvenim | otroka bolezni
nebi vprasal, osebjem
kak se midva
pocutima in
niti ni delovalo
zrezirano, kot
da mora to
vprasat, zdelo
se mi je, da ga
je to dejansko
zanimalo

A78 | ble so dost Jasne informacije s | Ni izzivov v Izzivi v Casu | Izzivi
jasne strani donosu z zdravljenja starSev
informacije zdravstvenega zdravstvenim | otroka
glede osebja osebjem
zdravljenja

A79 | kar jaz Pogresanje [zzivi v [zzivi v ¢asu | Izzivi
pogreSam v informacij o odnosu z zdravljenja starSev
nasem alternativi zdravstvenim | otroka
zdravstvu, je osebjem
kaka
informacija o
alternativi

A80 | jaz sem ful Samoizobrazevanje | [zzivi v [zzivi v ¢asu | Izzivi
zaCel brat, kaj | o alternativi odnosu z zdravljenja starSev
vse bi lahko zdravstvenim | otroka
naredil, da bi osebjem
lahko ¢im bolj
vzdrzevali
zdravje, da bi
lahko neko
preventivo
furali

A81 | otemnimajo | PogreSanje [zzivi v Izzivi v ¢asu | Izzivi
nekih informacij o odnosu z zdravljenja starSev
informacij, alternativi zdravstvenim | otroka
majo samo osebjem

informacije o
nekem
klasi¢nem
zdravljenju
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A82 | bisizelel,da | Zeljapo [zzivi v Izziviv Casu | Izzivi
bi tut o tem kaj | informacijah o odnosu z zdravljenja starSev
vedli alternativi zdravstvenim | otroka

osebjem

A83 | moti me to, da | Zelja po [zzivi v Izziviv €asu | Izzivi
ni nekega informacijah o odnosu z zdravljenja starSev
govora o alternativi zdravstvenim | otroka
alternativi, osebjem
zdravniki
razmisljajo
samo znotraj
svojih okvirjev

A84 | na glavo je vse | Popolna Reorganizacija | [zzivi ob Izzivi
Slo sprememba poklicnega zaCetku starSev

Zivljenja zdravljenja
otroka

A85 | vsluzbi somi | PodaljSanje Reorganizacija | Izzivi ob [zzivi
Slo na roko, da | oCetovskega poklicnega zaCetku starSev
so mi najprej | dopusta in bolniSka | Zivljenja zdravljenja
ta ocetovski otroka
dopust
podaljsali
kolko je pac
Slo, pol sem pa
jazi itak Sel na
bolnisko

A86 | kersmasez Menjavanje starSev | Ni deljenih Vloge DruZzinska
mojo na 3, 4 pri skrbi za vlog med druzinskih dinamika
dni menjala bolnega otroka partnerjema ¢lanov

A87 | veCinoma smo | Prezivljanje Casa v | Izolacija Izzivi v ¢asu | Izzivi
bli za sebe, krogu ozje druzine zdravljenja starSev
izolirani, da ne otroka
bi kdo zbolel

A88 | stamalim sem | Prezivljanje Casav | Izolacija [zzivi v ¢asu | Izzivi
bil, paznjov | krogu ozje druzine zdravljenja starSev
bolnici, to je otroka
blo prakti¢no
to

A89 | iz financnega | Izpad rednega Finan¢ni izziv | Izzivi v ¢asu | Izzivi
vidika je blo dohodka zdravljenja starSev
malo naporno, otroka
ker nisva zdaj
glih neka
direktorja

A90 | prevozi v Potni stroski Finanéni izziv | Izzivi v Casu | [zzivi
Ljubljano, iz zdravljenja starSev
Ljubljane otroka

A91 | saj dobiS neke | Nejasna obravnava | Finanéni izziv | [zzivi v ¢asu | [zzivi
potne stroske, | potnih stroskov zdravljenja starSev
samo je to tak otroka
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¢udno
obrac¢unano

A92

ugotovila sma,
da Ce gres v
ambulanto pa
gor po zdravilo
ne dobi$
povrnjenih
potnih strskov,
ker te oni
domov spustijo
in je to zaCasni
izpust in se to
ne Steje, ¢e
gresS pa na
pregled v
ambulanto k
zdravniku pa
potem direkt
domov, potem
pa dobis potne
stroSke

Nejasna obravnava
potnih stroskov

Finan¢ni izziv

Izzivi v ¢asu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev

A93

predvsem iz
finan¢nega
vidika je blo
kar naporno,
ker pa¢ mas
kredite, midva
sma Se neko
toplotno vzela,
mas vsak po
500 € majn
prihodkov

Kredit

Finan¢ni izziv

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev

A94

pa to, da si
izoliran in je
vse skupaj tak
monotono

Monotonost
vsakdanjega
zivljenja

Izolacija

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev

A95

malo pozabis
na sebe v temu

Zanemarjanje
lastnih potreb v
¢asu zdravljenja
otroka

Skrb zase

Izzivi v ¢asu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev

A96

probas bit ¢im
bolj normalen
za mala dva, ti
si nisi
pomemben

Zanemarjanje
lastnih potreb v
¢asu zdravljenja
otroka

Skrb zase

Izzivi v ¢asu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev

A97

prvi blok
kemoterapij mi
je bil kar
grozen

Groza ob
opazovanju
medicinskih
posegov

Neprijetna
¢ustva in
obcutki ob
zacetku

Spoprijemanje
z otrokovo
boleznijo ob
zacetku

Dozivljanje
otrokove
bolezni
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zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
A98 | niblolepoza | Groza ob Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
videt, je bilo opazovanju custva in z otrokovo otrokove
kar grozno medicinskih obcutki ob boleznijo ob | bolezni
posegov zacetku zaCetku
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
A99 | prvi blok je bil | Groza ob Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
glede stranskih | opazovanju custva in z otrokovo otrokove
ucinkov medicinskih obcutki ob boleznijo ob | bolezni
najbolj grozen | posegov zacetku zacetku
za gledat in zdravljenja zdravljenja
dozivljat otroka otroka
A100 | moras se malo | Potreba po Prilagoditev Spoprijemanje | Dozivljanje
navadit na te prilagoditvi na na proces z otrokovo otrokove
prizore opazovanje zdravljenja boleznijo v bolezni
medicinskih otroka casu
postopkov zdravljenja
otroka
A101 | na zacetku sem | Umik ob joku Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
velikokrat Sel | hcerke spoprijemanja | z otrokovo otrokove
iz sobe, ko je z otrokovo boleznijo ob | bolezni
ona jokala, ker boleznijo ob | zacetku
mi ni blo fajn zacetku zdravljenja
zdravljenja otroka
otroka
A102 | potem sem se | Prilagoditev na Prilagoditev Spoprijemanje | Dozivljanje
navadil in bil | medicinske posege | na proces z otrokovo otrokove
zraven, da sem zdravljenja boleznijo v bolezni
jo probal mal otroka casu
pomirit zdravljenja
otroka
A103 | na zacetkuni | Prilagoditev na Prilagoditev Spoprijemanje | Dozivljanje
fajn, ampak medicinske posege | na proces z otrokovo otrokove
pol se navadi§ zdravljenja boleznijo v bolezni
teh posegov otroka casu
zdravljenja
otroka
A104 | sprejmes, da so | Prilagoditev na Prilagoditev Spoprijemanje | DozZivljanje
ti posegi dobri | medicinske posege | na proces z otrokovo otrokove
za njo zdravljenja boleznijo v bolezni
otroka casu
zdravljenja
otroka
A105 | ko opazujes HvaleZnost ob Prijetna Custva | Spoprijemanje | DozZivljanje
druge hujse opazovanju hujSih | in obcutki v z otrokovo otrokove
prizore, si situacij casu boleznijo v bolezni

potem lahko

casu
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samo hvalezen zdravljenja zdravljenja
in vesel, da ni otroka otroka
hujse
A106 | najtezje bi Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | DozZivljanje
mogoce rekel, | nacrtovanjem custva in z otrokovo otrokove
da je zdaj, ker | prihodnosti obcutki po boleznijo po | bolezni
si prakticno iz zakljucku zakljucku
danes na jutri, zdravljenja zdravljenja
strah me je otroka otroka
nacrtovat
karkoli
A107 | sploh ne Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
razmiSljam o | naértovanjem custva in z otrokovo otrokove
prihodnosti, o | prihodnosti obcutki po boleznijo po | bolezni
tem, kaj bo ko zakljucku zakljucku
bo v vrtcu, pa zdravljenja zdravljenja
ko bo ono, pa otroka otroka
ko bo tretje
A108 | si ne upam Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
imeti nekih nacrtovanjem custva in z otrokovo otrokove
misli o prihodnosti obcutki po boleznijo po | bolezni
prihodnosti, zakljucku zakljucku
ker se mi zdi, zdravljenja zdravljenja
da si pol ful otroka otroka
bolj razoCaran
A109 | stari star§i so | Pomoc starih Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
veckrat popazli | starSev pri varstvu | podpora pomo¢ in podpora
tamalega, sorojenca druzinskih podpora
predvsem njeni ¢lanov
A110 | eni varstvo Pomo¢ starih Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
starSev pri varstvu | podpora pomoc in podpora
sorojenca druzinskih podpora
¢lanov
Al11 | drugi so pol Financ¢na podpora | Pomoc in Neformalna Pomoc in
pomagali, ne starih starSev podpora pomoc¢ in podpora
vem, Ce je bilo druzinskih podpora
treba kdaj kaj ¢lanov
placati ali pa
kaj, ¢e je Cesa
zmanjkalo
Al112 | Zelel sem Zelja po skrbi za Usklajevanje | Izziviv ¢asu | Izzivi
skrbet za oba, | oba otroka hkrati skrbi za zdravljenja starSev
pa nisem bolnega otroka | otroka
mogel 1n sorojence
A113 | mogoce je bil | Prisebnost pri skrbi | Usklajevanje | Izzivi v ¢asu | Izzivi
izziv bolj to, za sorojenca kot skrbi za zdravljenja starSev
da si probal bit | izziv bolnega otroka | otroka
priseben pri in sorojence
skrbi za
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tamalega,
Ceprav nisi bil

Al14 | njena dvasta | Pomoc starih Pomoc¢ in Neformalna Pomoc in
pac, ko je blo | starSev pri varstvu | podpora pomoc in podpora
treba pazit sorojenca druzinskih podpora
tamalega, sta ¢lanov
dala vse na
stran, sta se ful
nama
prilagajala, ko
smo kaj rabli,
sta bla na voljo

Al115 | midva njemu | Omejena Komunikacija | Izzivi ob Dozivljanje
nisva zdaj komunikacija s z otroki zacetku otrokove
razlagala sorojencem zdravljenja bolezni

bolnega otroka otroka

A116 | pac¢ povedala | Omejena Komunikacija | Izzivi ob [zzivi
sva, da je komunikacija s z otroki zaCetku starSev
sestrica fejst sorojencem zdravljenja
bolana, da bolnega otroka otroka
mora tam bit,
da ko jo pa
pozdravijo, da
bo pac lahko
domov prisla

A117 | pa¢ sma mu Omejena Komunikacija | Izzivi ob Izzivi
hotla povedat, | komunikacija s z otroki zacetku starSev
da je bolna, sorojencem zdravljenja
ampak nisma | bolnega otroka otroka
pa zdaj v neke
ful detajle $la,
je bil kar izziv

A118 | velikokrat je Omejena Komunikacija | [zzivi ob [zzivi
rekel, da pac jo | komunikacija s z otroki zacetku starSev
pogreSa pada | sorojencem zdravljenja
si zeli, da bi bolnega otroka otroka
bila ¢impre;j
doma, jaz pa
v€asih nisem
vedel kaj mu
sploh rect

A119 | nisva hotela Omejena Komunikacija | Izzivi ob [zzivi
pretiravat z komunikacija s z otroki zaCetku starSev
informacijami | sorojencem zdravljenja

bolnega otroka otroka

A120 | nismamu zej | Omejena Komunikacija | Izzivi ob [zzivi
hotla skrivat, | komunikacija s z otroki zacetku starSev
ampak nisva sorojencem zdravljenja
pa hotla bolnega otroka otroka
pretiravat

104




Al121 | pri celotni Omejena Komunikacija | Izzivi ob Izzivi
zadevi je blo komunikacija s z otroki zacetku starSev
iskanje nekega | sorojencem zdravljenja
ravnotezja, kaj | bolnega otroka otroka
je prav, pa kaj
bi povedal, pa
kaj ne bi

A122 | papol tudi pri | Omejena Komunikacija | [zzivi ob [zzivi
star$ih, kaj bi | komunikacija s znajblizjimi | zacetku starSev
povedala, da starimi starsi zdravljenja
ne poves ¢isto | bolnega otroka otroka
takoj, vsako
informacijo,
ampak, da
pocakas, kako
se mogoce
malo razplete

A123 | ker pol itak ful | Omejena Komunikacija | [zzivi ob [zzivi
preveliko komunikacija s znajblizjimi | zacetku starSev
paniko delajo | starimi starsi zdravljenja
in mores§ na bolnega otroka otroka
koncu ti druge
tolaziti pa ti je
to tak malo
cudno

A124 | tak da sva hitro | Omejena Komunikacija | Izzivi ob [zzivi
nehala s tem, | komunikacija s znajblizjimi | zacetku starSev
da je treba starimi starsSi zdravljenja
takoj vse bolnega otroka otroka
povedati, ko je
bilo kaj za
nami smo
povedali

Al125 | takov Pazljivost drugih v | Odziv okolice | Izziviv Casu | Izzivi
rokavicah vsi | odnosih s tabo zdravljenja starSev
delajo s tabo otroka

A126 | ful sva tudi Umik prijateljev Odziv Izziviv €asu | Izzivi
tako malo zaradi bolezni prijateljev zdravljenja starSev
razredCila otroka otroka
prijateljstva v
tem Casu

A127 | ker pac¢ oni so | Umik prijateljev Odziv Izzivi v ¢asu | Izzivi
¢isto izklopili, | zaradi bolezni prijateljev zdravljenja starSev
kar itak ti ni otroka otroka
okej

A128 | enisopa Pretiravanje Odziv [zzivi v ¢asu | Izzivi
mogoce malo | prijateljev prijateljev zdravljenja starSev
pretiravali otroka
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A129 | taki, ko si se Umik prijateljev Odziv Izziviv Casu | Izzivi
prej druzil z zaradi bolezni prijateljev zdravljenja starSev
njimi pa date | otroka otroka
pol ¢isto
odreZe pa niti
ne vprasa nic,
tisto pa pol
tudi ni nekaj
vredno
ohranjati stika

A130 | iskreno, Cisto | Zanemarjanje Skrb zase [zzivi v ¢asu | Izzivi
sem pozabil lastnih potreb v zdravljenja starSev
nase ¢asu zdravljenja otroka

otroka

A131 | na zacetku je Moznost skrbi za Skrb zase Izzivi ob Izzivi
mogoce Se lastne potrebe zaCetku starSev
nekak $lo tu pa zdravljenja
tam otroka

A132 | na dan sem Moznost skrbi za | Skrb zase Izzivi ob Izzivi
imel nekje lastne potrebe zaCetku starSev
dvajset minut, zdravljenja
so pac sestre otroka
popazile na njo

A133 | pol tistih Potreba po skrbi Skrb zase Izzivi ob Izzivi
dvajset minut | zase zacetku starSev
mi je blo zdravljenja
svetih otroka

A134 | na koncu je blo | Zanemarjanje Skrb zase Izziviv €asu | Izzivi
pa tako, da pac | lastnih potreb v zdravljenja starSev
je blaskozna | casu zdravljenja otroka
rokah po otroka
navadi, pri
meni je bla
prelepljena v
naro¢ju, tako
da nisem
mogel skrbet
zase

A135 | tam niti nisem | Zanemarjanje Skrb zase [zzivi v ¢asu | Izzivi
imel nekega lastnih potreb v zdravljenja starSev
Casa, dabiza | Casuzdravljenja otroka
sebe skrbel otroka

A136 | tistih ne vem, | Zanemarjanje Skrb zase Izziviv €asu | Izzivi
pol ure, uro, lastnih potreb v zdravljenja starSev
koliko je spala, | ¢asu zdravljenja otroka
sem pac po otroka
navadi se
usedel zraven,
nisem mogel
niti zaspati,
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zadremati, ker
sem gledal ta
zdravila

A137 | domapasem | Zanemarjanje Skrb zase Izzivi v Casu | Izzivi
imel malega in | lastnih potreb v zdravljenja starSev
pac to, kar je ¢asu zdravljenja otroka
mali rabil, to otroka
sem mu dal

A138 | zvecer pa si Zanemarjanje Skrb zase Izzivi v Casu | Izzivi
itak mogel lastnih potreb v zdravljenja starSev
pospravit, dat | ¢asu zdravljenja otroka
cote prat, otroka
posodo

A139 | psa Se imamo, | Zanemarjanje Skrb zase Izzivi v Casu | Izzivi
tako da Se psa | lastnih potreb v zdravljenja starSev
je bilo treba ¢asu zdravljenja otroka
ven peljati pa | otroka
hraniti, ni blo
caSa zame

A140 | ni bilo nekaj Zanemarjanje Skrb zase Izziviv asu | Izzivi
Casa prav za lastnih potreb v zdravljenja starSev
mene ¢asu zdravljenja otroka

otroka

A141 | bli so vzponi Vzponi in padciv | Spremembe v | Odnos med DruZinska
in padci, al kak | partnerskem partnerskem druzinskimi dinamika
bi rekel odnosu odnosu ¢lani

A142 | dvakrat je blo, | Prepiri zaradi Spremembe v | Odnos med DruZzinska
da se me je potrebe po daljSem | partnerskem druzinskimi dinamika
loto neki ostajanju v odnosu ¢lani
prehlad in je bolnisnici
pol ona mogla
bolj dolgo
noter ostat in
ko hoces ven
1z bolnice,
nastanejo taki
brezvezni
prepiri

A143 | parkrat sem jaz | Prepiri zaradi Spremembe v | Odnos med DruZzinska
mogo bolj potrebe po daljSem | partnerskem druzinskimi dinamika
dolgo bit pa ostajanju v odnosu ¢lani
sem bil jaz bolnisnici
teCen in sma se
skregala

Al144 | se mi zdi, da Vzponi in padci v | Spremembe v | Odnos med Druzinska
sva se pac partnerskem partnerskem druzinskimi dinamika
lovila odnosu odnosu ¢lani

A145 | jaz sem na Zelja po ohranitvi | Skrb za Odnos med Druzinska
zacetku ful dobrega partnerski druzinskimi dinamika
hitro ugotovil, odnos ¢lani
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da pac je
veliko lo¢enih
tam in sem se

partnerskega
odnosa

hotel potrudit
za naju
A146 | vCasih nama je | Vzponi in padci v | Spremembe v | Odnos med DruZinska
uspevalo, partnerskem partnerskem druzinskimi dinamika
vCasih nama ni | odnosu odnosu ¢lani
A147 | ful je Prepoznavanje Spremembe v | Komunikacija | Druzinska
komunikacija | pomembnosti komunikaciji | med dinamika
pomembna dobre med druzinskimi
komunikacije v partnerjema ¢lani
partnerskem
odnosu
A148 | vcasih je sicer | Nesposobnost Spremembe v | Komunikacija | Druzinska
nisi sposoben, | komunikacije v komunikaciji | med dinamika
ker pa¢ mas partnerskem med druzinskimi
vsega dost odnosu partnerjema ¢lani
A149 | v tem Casu Ni bilo ohranjanja | Skrb za Odnos med Druzinska
dejansko ni ljubecega partnerski druzinskimi dinamika
bilo moznosti, | partnerskega odnos ¢lani
ker nisva bla odnosa
ravno veliko
skupaj
A150 | smablav Ohranjanje stikas | Skrb za Odnos med Druzinska
stikih, pisala pomocjo telefona | partnerski druzinskimi dinamika
sma Si, odnos ¢lani
pogovarjala
sma se po
telefonu
A151 | pogovarjala Deljenje obcutkov | Spremembe v | Komunikacija | Druzinska
sma se o tem, | s partnerjem komunikaciji | med dinamika
kako sma se med druzinskimi
pocutla partnerjema ¢lani
A152 | pac Deljenje ob¢utkov | Spremembe v | Komunikacija | DruZinska
pogovarjala s partnerjem komunikaciji | med dinamika
sva se, ko med druzinskimi
nama je blo partnerjema ¢lani
tezko
A153 | v¢asih sma se | Vzponiinpadciv | Spremembe v | Odnos med Druzinska
kregala, vCasih | partnerskem partnerskem druzinskimi dinamika
se nisma odnosu odnosu ¢lani
A154 | ko si tam tako | Prepiri zaradi Spremembe v | Odnos med Druzinska
dolgo, pa bi potrebe po daljSem | partnerskem druzinskimi dinamika
rad Sel domov, | ostajanju v odnosu ¢lani

pa se veselis,
pol pa ne vem,
sem jaz zbolel
pa ti vse dol
pade

bolni$nici
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A155 | ¢e bi mogo Partnerka kot Skrb za Odnos med Druzinska
sam tam bit pa | glavna opora partnerski druzinskimi dinamika
drZat vse za odnos ¢lani
sebe, bi se mi
po moje
zmesalo

A156 | nimamo mi Skupno opravljanje | Ni deljenih Vloge Druzinska
nekih vlog se | obveznosti znotraj | vlog med druzinskih dinamika
mi zdi druzine partnerjema ¢lanov

A157 | prej sva se pa¢ | Menjavanje starSev | Ni deljenih Vloge Druzinska
menjavala pri skrbi za vlog med druzinskih dinamika

bolnega otroka partnerjema ¢lanov

A158 | probava si delit | Skupno opravljanje | Ni deljenih Vloge Druzinska
stvari, nimava | obveznosti znotraj | vlog med druzinskih dinamika
strogo druzZine partnerjema ¢lanov
doloceno, vse
delava skupaj

A159 | sigurno so ble | Druge prioritete Spremembe v | Komunikacija | Druzinska
kake komunikaciji | med dinamika
spremembe med druzinskimi

partnerjema ¢lani

A160 | prioritete ma$ | Druge prioritete Spremembe v | Komunikacija | Druzinska

¢isto druge komunikaciji | med dinamika
med druzinskimi
partnerjema ¢lani

A161 | kar se samega | Vzponiin padci v | Spremembe v | Odnos med Druzinska
odnosa tiCe, so | partnerskem partnerskem druzinskimi dinamika
ble pozitivne odnosu odnosu ¢lani
pa negativne
stvari

A162 | svase Vzponi in padci v | Spremembe v | Odnos med Druzinska
prepirala, pa partnerskem partnerskem druzinskimi dinamika
sva se imela odnosu odnosu ¢lani
rada

A163 | meni je blo Deljenje obéutkov | Spremembe v | Komunikacija | Druzinska
najbolj s partnerjem komunikaciji | med dinamika
pomembno, da med druzinskimi
nisma partnerjema ¢lani
obcutkov
skrivala drug
pred drugim

A164 | sva mela Vzponi in padci v | Spremembe v | Odnos med Druzinska
obdobje, ko partnerskem partnerskem druzinskimi dinamika
sva se grdo odnosu odnosu ¢lani
gledala pa
obdobja, ko
sva bila okej

A165 | sva se pac Medsebojna Skrb za Odnos med Druzinska
vedno probala | podpora partnerski druzinskimi dinamika
drug na odnos ¢lani

109




drugega
zanasSat

A166

takrat, ko sma
mela Ze vsega
dost pa sma
rabla neko
spremembo,
sma se
porocila

Poroka kot skrb za
partnerski odnos

Skrb za
partnerski
odnos

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

Al67

sma se Ze prej
hotla porocit
pa je vedno
nekaj prislo
vmes, smo dve
leti
prestavljali,
pol sma se pa
kar sredi tega
porocila

Poroka kot skrb za
partnerski odnos

Skrb za
partnerski
odnos

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

Al168

jaz sem mel
vedno zadi to,
da je veliko
loc¢enih pa da
vsi so §li skozi
isto in sem
hoto nekaj
nardit za naju

Zelja po ohranitvi
dobrega
partnerskega
odnosa

Skrb za
partnerski
odnos

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

A169

sem si rekel
ocitno bo ene
stvari treba
drugace
narediti pa
vcasih kak
korak nazaj
stopiti

Zelja po ohranitvi
dobrega
partnerskega
odnosa

Skrb za
partnerski
odnos

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

A170

sej pravim,
itak sma mela
v planu pa
rabla sma neki
tak pozitivnega
pa sma rekla
zakaj pa ne,

Poroka kot skrb za
partnerski odnos

Skrb za
partnerski
odnos

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

Al171

smo naceloma
te stike z
druzino takrat
¢isto dali na
off, da pac ne
bi héerka
zbolela

Prezivljanje Casa v
krogu ozje druzine

Izolacija

Izzivi v ¢asu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev
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A172 | skos smo bli Prezivljanje Casa v | Izolacija Izziviv Casu | Izzivi
samo mi krogu ozje druZine zdravljenja starSev
skupaj otroka

A173 | tudi za poroko | Prezivljanje ¢asa v | Izolacija Izzivi v Casu | Izzivi
nisva nekaj krogu ozje druzine zdravljenja starSev
mogla ful otroka
vabit, na koncu
res povabi$
najblizje

A174 | so sprejeli, pa¢ | Sprejemanje Pomo¢ in Neformalna Pomoc in
razlozi$ zakaj, | situacije podpora pomoc in podpora
ne gre drugac druzinskih podpora

¢lanov

Al175 | v Casu PrinaSanje daril Spremembe v | Meje in DruZinska
zdravljenja, sorojencu bolnega | mejah in pravila dinamika
kar sma tud otroka pravilih
sama sproti
opazala, sma
tamalemu
veliko vec kaj
prinesla

A176 | kar se tice Ohranjanje pravil | Spremembe v | Meje in Druzinska
samih pravil in meja znotraj mejah in pravila dinamika
pa, ne vem, druzine pravilih
vzgoje pa tega,
nisva nekaj
popuscala

A177 | vedno ko si PrinaSanje daril Spremembe v | Meje in DruZzinska
pac prisel, si sorojencu bolnega | mejah in pravila dinamika
tamalemu otroka pravilih
nekaj prinesel

A178 | veckrat smo Pogostejsi izletis | Spremembe v | Meje in Druzinska
tak kam $li, ker | sorojencem mejah in pravila dinamika
pac so bili ti bolnega otroka pravilih
trenutki tako
redki

A179 | zivali marad, | Pogostejsiizletis | Spremembev | Meje in DruZinska
tako, da smo sorojencem mejah in pravila dinamika
pol velik po bolnega otroka pravilih
zivalskih
vrtovih hodli
pa na kake
take izlete

A180 | moja pa tamali | Pogostejsi izletis | Spremembe v | Meje in Druzinska
sta Sla na sorojencem mejah in pravila dinamika
bazen bolnega otroka pravilih

A181 | edino to, da je | Prinasanje daril Spremembe v | Meje in Druzinska
vec kaj dobil sorojencu bolnega | mejah in pravila dinamika
no otroka pravilih
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A182 | da bi pac pri Ohranjanje pravil | Spremembe v | Meje in Druzinska
vzgoji nekaj in meja znotraj mejah in pravila dinamika
popuscala, to | druZine pravilih
pa pac niti ne

A183 | se nama je Ohranjanje pravil | Spremembe v | Meje in Druzinska
zdelo kar in meja znotraj mejah in pravila dinamika
pomembno, da | druzine pravilih
pac furama
stvari Cist tak,
ko sva jih do
takrat

A184 | eno leto ni bil | Skrb zaradi Izolacija Izziviv asu | Izzivi
v vrtcu in naju | izoliranosti zdravljenja starSev
je mal skrbelo, | sorojenca otroka
onje ful v
vrtcu uZival

A185 | v bistvu nisva | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
dobila Se te ponovitvijobolezni | Custva in z boleznijo otrokove
informacije, da obcutki po otroka po bolezni
je ona zdrava, zakljucku zakljucku
ona je samo zdravljenja zdravljenja
zakljucila otroka
zdravljenje in
mi jo enkrat na
mesec vozimo
tja na pregled,
vse se lahko Se
ponovi in tega
me je strah

A186 | sam je AML Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | DozZivljanje
taka diagnoza, | ponovitvijobolezni | Custva in z boleznijo otrokove
da pac v bistvu obcutki po otroka po bolezni
v se hitro zakljucku zakljucku
lahko ponovi zdravljenja zdravljenja

otroka

A187 | jaz Se trenutno | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
niti ne ponovitvijo bolezni | ¢ustva in z boleznijo otrokove
govorim, da je obcutki po otroka po bolezni
ona zdrava, zakljucku zakljucku
govorim, da je zdravljenja zdravljenja
boljse pa da je otroka
okej, da je
stabilno stanje

A188 | ful sem glede | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
tega pazljiv, ne | ponovitvijobolezni | Custva in z boleznijo otrokove
upam niti reci, obcutki po otroka po bolezni
da je zdrava zakljucku zakljucku

zdravljenja zdravljenja
otroka
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A189 | tezko je zivet s | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
tem, ko so ponovitvijo bolezni | ¢ustva in z boleznijo otrokove
dvomi obcutki po otroka po bolezni

zakljucku zakljucku
zdravljenja zdravljenja
otroka

A190 | skos te je strah, | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
da bi se ponovitvijo bolezni | Custva in z boleznijo otrokove
ponovilo obcutki po otroka po bolezni

zakljucku zakljucku
zdravljenja zdravljenja
otroka

A191 | ta del zdej je Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | DoZivljanje
trenutno ponovitvijobolezni | Custva in z boleznijo otrokove
najtezji, ker obcutki po otroka po bolezni
nima konca zakljucku zakljucku

zdravljenja zdravljenja
otroka

A192 | dokler bom Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
Ziv, me bo ponovitvijo bolezni | Custva in z boleznijo otrokove
skrbelo za njo, obcutki po otroka po bolezni
ker pac se zakljucku zakljucku
lahko ponovi zdravljenja zdravljenja

otroka

A193 | ta del je tisti, | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | DoZivljanje
ki je meni ponovitvijobolezni | Custva in z boleznijo otrokove
najtezji, da je obcutki po otroka po bolezni
poleg klasi¢nih zakljucku zakljucku
skrbi, ki jih zdravljenja zdravljenja
otroci s sabo otroka
prinesejo, da je
nad tem Se Se
nekaj, ko je pa
veliko vecjega

A194 | jaz prinjej vse | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
te stvari ponovitvijobolezni | Custva in z boleznijo otrokove
povezujem z obcutki po otroka po bolezni
zacetkom zakljucku zakljucku

zdravljenja zdravljenja
otroka

A195 | vedno je zadaj | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | DozZivljanje
nek strah, v ponovitvijobolezni | Custva in z boleznijo otrokove
vsem nekaj obcutki po otroka po bolezni
vidi$ zakljucku zakljucku

zdravljenja zdravljenja
otroka

A196 | jaz sem postal | Zivljenje iz dneva | Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
ful izdansna | vdan pogledu na otrokove
jutri, ne Zivljenje bolezni
razmi$ljam niti
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nekaj ful v
naprej

A197

takrat se je tudi
to malo bolj
odprlo, sem
imel nekaj
takih placanih
projektov, pol
se je pa vse to
zgodilo in sem
pac to opustil,
oziroma ne
opustil, ampak
dal prednost
otrokom

Zanemarjanje

lastnih Zelja v ¢asu

zdravljenja otroka

Skrb zase

Izzivi v ¢asu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev

A198

trenutno mi je
ful pomembno,
da sem v redu
oCe, da mata
od mene
onadva ¢im
vel

Skrb za otroke kot
prioriteta

Spremembe v
prioritetah

Spoznanja

DozZivljanje
otrokove
bolezni

A199

da sem ¢im
ve€ z njima, da
pac smo pac
mi druzina, ker
ne vem kolk
¢asa sploh
mamo

Prezivljanje Casa z

otroki kot prioriteta

Spremembe v
prioritetah

Spoznanja

Dozivljanje
otrokove
bolezni

A200

bi rad da v tem
Casu, ko ga
mamo, veta in
da jaz vem, da
sem dal vse od
sebe

Skrb za otroke kot
prioriteta

Spremembe v
prioritetah

Spoznanja

Dozivljanje
otrokove
bolezni

A201

predvsem ta
nesigurnost, ko
ves, da se
diagnoza sama
se rada ponovi

Strah pred

ponovitvijo bolezni

Neprijetna
custva in
obcutki po
zakljucku
zdravljenja
otroka

Spoprijemanje
z boleznijo
otroka po
zakljucku
zdravljenja

Dozivljanje
otrokove
bolezni

A202

mogoce, da
neke take
klasi¢ne
dojenckaste
prehlade ne
povezujes z
levkemijo, to
mi najbolj ne
gre no

Strah pred

ponovitvijo bolezni

Neprijetna
custva in
obcutki po
zakljucku
zdravljenja
otroka

Spoprijemanje
z boleznijo
otroka po
zakljucku
zdravljenja

Dozivljanje
otrokove
bolezni
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A203 | bi rekel, da kar | Partnerka kot Skrb za Odnos med Druzinska

moja zena glavna opora partnerski druzinskimi dinamika
odnos ¢lani

A204 | jaz sem vmes | Obisk psihiatrinje z | Podpora Formalna Pomoc in
pol tudi nekak | namenom psihiatrinje pomoc in podpora
potreboval nek | podaljSanja podpora
papir, da sem | bolniske
lahko bolnisko
podaljsal, pa
me je pol
osebna
zdravnica
mislim da na
psihiatrijo
napotila

A205 | jaz nisem naSel | Ni bilo potrebe po | Podpora Formalna Pomoc in
neke pomoci v | podpori psihologinje | pomo¢€ in podpora
tem, da bi se psihologinje podpora
tam z neko
psihologinjo
pogovarjal,
zato tega
nisem rabil

A206 | kar se pa¢ teh | Ni bilo potrebe po | Podpora Formalna Pomo¢ in
takih tezkih podpori psihologinje | pomo¢ in podpora
trenutkov v psihologinje podpora
Zivljenju tice,
sem jaz ful
pristas Sporta
naceloma, tako
da nisem rabil
psihologa

A207 | v tem Casu Zanemarjanje Skrb zase Izzivi v ¢asu | Dozivljanje
nisem mel ni¢ | lastnih potreb v zdravljenja otrokove
Casa zase in ¢asu zdravljenja otroka bolezni
svoje potrebe | otroka

A208 | jaz se Nezainteresiranost | Podpora Formalna Pomo¢ in
naceloma ful | za sodelovanje s psihologinje | pomoc in podpora
raje v to vrzem | psihologinjo podpora
pa tam iS¢em
pol nek neki
mir, zato nisem
videl smisla v
sodelovanju s
psihologinjo

A209 | jaz res nisem | Negativna izkusnja | Podpora Formalna Pomoc in
za neka ta ob obisku psihiatrinje pomoc in podpora
zdravila pa to | psihiatrinje podpora
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A210

jaz sem priso
tja na
psihiatrijo pa
sem Sel v
bistvu tja
prakti¢no samo
zato, da sem
dobil ta papir,
da mi ona
napise pa da
lahko jaz
podaljSam
bolnisko

Obisk psihiatrinje z
namenom
podaljsanja
bolniske

Podpora
psihiatrinje

Formalna
pomoc in
podpora

Pomo¢ in
podpora

A211

ampak ona je
prakti¢no meni
po desetih
minutah hotla
dat neka
zdravila, neke
antidepresive
zaradi katerih
bi jaz pol spal,
katastrofa

Negativna izku$nja
ob obisku
psihiatrinje

Podpora
psihiatrinje

Formalna
pomoc in
podpora

Pomo¢ in
podpora

A212

kar za eno leto
bi mi ona dala
zdravila,
antidepresive
po desetih
minutah
pogovora

Negativna izkus$nja
ob obisku
psihiatrinje

Podpora
psihiatrinje

Formalna
pomoc¢ in
podpora

Pomoc in
podpora

A213

jaz v bistvu
rajSe na
drugacen nacin
poskrbim za
to, tako da se
tudi podpore
psihologinje
nisem
posluzeval

Nezainteresiranost
za sodelovanje s
psihologinjo

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc¢ in
podpora

Pomoc in
podpora

A214

najbolj mi je
ob strani stala
Zena, Z njo sem
se najbolj
pogovarjal

Partnerka kot
glavna opora

Skrb za
partnerski
odnos

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

A215

sem bil kar
malo v Soku,
ko je rekla za
kratek Cas kao
za eno leto, si
mislis ja, to je

Negativna izkusnja
ob obisku
psihiatrinje

Podpora
psihiatrinje

Formalna
pomoc in
podpora

Pomo¢ in
podpora
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za tebe
mogoce kratek
¢as, za mene
definitivno ni

A216 | sem poskusSal | Nezainteresiranost | Podpora Formalna Pomoc in
parkrat tam se | za sodelovanje s psihologinje pomoc in podpora
pogovorit s psihologinjo podpora
psihologinjo
na oddelku,
ampak ne vem,
nisem jaz za to

A217 | ta se mi je Kritika dela Podpora Formalna Pomoc¢ in
zdela taka psihologinje pomoc in podpora
medla, al kako podpora
bi rekel

A218 | jaz po mojem | Nezainteresiranost | Podpora Formalna Pomoc in
tud nisem za za sodelovanje s psihologinje | pomo¢ in podpora
to, tak da je po | psihologinjo podpora
mojem tudi to
malo
prispevalo k
temu

A219 | saj je bla Cisto | Nezainteresiranost | Podpora Formalna Pomoc in
strokovna pa za sodelovanje s psihologinje | pomo¢ in podpora
vse, je znala psihologinjo podpora
poslusat, samo
jaz se v tem
nisem naSel

A220 | meni se je Partnerka kot Skrb za Odnos med Druzinska
zdelo, da me glavna opora partnerski druzinskimi dinamika
najbolj zena odnos ¢lani
razume, ker
sma bla v tem
skupaj

A221 | ne vem, Ni izku$nje Podpora Formalna Pomoc¢ in
verjetno so, se | sodelovanja s socialne pomoc in podpora
ne spomnem socialno delavko delavke podpora

A222 | jaz iskreno Ni izku$nje Podpora Formalna Pomo¢ in
nisem niti sodelovanja s socialne pomoc¢ in podpora
vedel, a je tam | socialno delavko delavke podpora
al ni

A223 | jaz nisem bil Nezainteresiranost | Podpora Formalna Pomoc in
za te pogovore | za sodelovanje s psihologinje pomoc in podpora

psihologinjo podpora

A224 | ne vem, ne Nezainteresiranost | Podpora Formalna Pomoc in
pocutim se za sodelovanje s psihologinje | pomo¢ in podpora
boljse, ce psihologinjo podpora
govorim o tem
s psihologom
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A225 | mogoce je Nezainteresiranost | Podpora Formalna Pomo¢ in
fajn, da das to | za sodelovanje s psihologinje pomoc in podpora
1z sebe, ampak | psihologinjo podpora
kaj vecje
vrednosti pri
meni ni blo

A226 | v Ljubljani Pomoc Sirse Pomoc¢ in Neformalna Pomoc in
imam sestri¢no | druzine podpora pomoc in podpora
in teto, ko je druzinskih podpora
tamala bruhala, ¢lanov
je blo treba to
gnezdo
velikokrat
oprat al pa
oblacila, kar se
tega ti¢e so mi
ful tam
pomagali

A227 | potem kaki Pogovor s prijatelji | Pomoc¢ in Neformalna Pomoc in
prijatli, ko so podpora pomoc in podpora
meli kako pot, prijateljev podpora
SO se tam v
Ljubljani
ustavli pa smo
bli potem tam
odzun pa se
pogovarjali

A228 | familijapa itak | Varstvo sina in Pomoc¢ in Neformalna Pomoc in
vsak po svoje, | financna podporas | podpora pomoc in podpora
eni bolj strani druzine druzinskih podpora
varstvo, drugi ¢lanov
bolj finan¢no

A229 | tudi za Pogovor z Pomoc¢ in Neformalna Pomoc¢ in
pogovor so bli | druzinskimi ¢lani | podpora pomoc in podpora
na voljo druzinskih podpora

¢lanov

A230 | oni so pa Zadovoljstvo z Pomoc in Neformalna Pomo¢ in

krasni, so carji | delovanjem podpora pomoc¢ in podpora
druStva Junaki 3. drustva Junaki | podpora
nadstropja 3. nadstropja

A231 | midvasmasi | Tezave pri Parkiranje Izzivi v Casu | Dozivljanje
glavo razbijala | parkiranju avtomobila zdravljenja otrokove
s tem avtomobila do pred otroka bolezni
parkingom, pridobitve bolnisnico
dokler nismo | invalidske karte
tiste invladiske
karte dobli

A232 | drugac si Uporaba javnega Parkiranje [zzivi v asu | Izzivi
zgubo 20€ na | parkiriS¢akot velik | avtomobila zdravljenja starSev
dan, ¢e si tisti | stroSek otroka
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javni parking pred
uporablal bolni$nico
A233 | tiste dvajset Zelja po fitnesu na | Predlagane Potrebe Pomoc in
minut al pol oddelku spremembe starSev v podpora
ure, ko je mala okviru
spala, da bi pomoci in
lahko jaz tam podpore
nekam Sel pa
malo pomigal,
ker v sobi
ravno nisem
mogo, ker bi jo
zbudil, ¢e bi pa
na hodniku kaj
delal, bi pa
malo debilno
zgledlo
A234 | &e bi lahko, bi | Zelja po fitnesu na | Predlagane Potrebe Pomoc in
mel na oddelku | oddelku spremembe starSev v podpora
en fitnes za okviru
starSe pomoci in
podpore
A235 | nama je vrtec | Ni bilo potrebe po | Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
Sel ful na roko | placilu vrtca podpora pomoc in podpora
okolice podpora
A236 | pac sin ni hodo | Ni bilo potrebe po | Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
v vrtec, ¢eprav | placilu vrtca podpora pomo¢ in podpora
je mel mesto okolice podpora
pa nisma ni¢
rabla placevat
A237 | ta Ni bilo potrebe po | Pomoc in Neformalna Pomoc in
podravnateljica | placilu vrtca podpora pomoc¢ in podpora
se je sama okolice podpora
zavzela za to,
nisma midva
niti ni¢
govorila
A238 | oni res Ozavescanje o Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
ozavescajo o pravicah, ki podpora pomoc in podpora
pravicah pripadajo starS§em | drustva Junaki | podpora
3. nadstropja
A239 | tadel je meni | OzaveScCanje o Pomoc in Neformalna Pomoc in
ful pomagal, pravicah, ki podpora pomoc in podpora
sem tam ful pripadajo starSem | drusStva Junaki | podpora
stvari nasel za 3. nadstropja
nas
A240 | cist iskreno, ti | Nejasna obravnava | Finan¢ni izziv | [zzivi v €asu | Izzivi
prevozi, ta del | potnih stroskov zdravljenja starSev
mi je bil otroka
najbolj
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debilen, nisem
najbolj
razumel

A241

ne vem, odhod
po zdravilo pa
pol pac odhod
domov ali pa
pregled pri
zdravniku pa
potem isto
odhod domov,
na kak nacin je
to pac tak
razli¢no
obravnavano,
da zdaj pac jaz
tam ne dobim
potnih
stroskov
povrnjenih

Nejasna obravnava
potnih stroskov

Finanéni izziv

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev

A242

mislim, ko si
na dveh
bolniskih, ti
vsak € pride
prav

Nejasna obravnava
potnih stroskov

Finan¢ni izziv

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev

A243

men se je
zdelo, da je ta
¢as za mene
bil, ko sem bil
s tamalim

Skrb za sorojenca
kot opora

Vloge
sorojencev

Vloge
druzinskih
¢lanov

Druzinska
dinamika

A244

takrat sem
namre¢
bolnico pa to
lahko odmislo,
pa sem mogo
bit tu in ne z
glavo tam

Skrb za sorojenca
kot opora

Vloge
sorojencev

Vloge
druzinskih
¢lanov

Druzinska
dinamika

A245

to, da sem res
skrbel zase pa
da sem bil
okej, je blo res
s tamalim

Skrb za sorojenca
kot opora

Vloge
sorojencev

Vloge
druzinskih
¢lanov

Druzinska
dinamika

A246

ko sma bla
miva skup, ko
sma kam Sla

Skrb za sorojenca
kot opora

Vloge
sorojencev

Vloge
druzinskih
¢lanov

Druzinska
dinamika

A247

bil sem vesel,
ko sem videl,
da je on
sreCen, da
kljub temu, da

Veselje ob
opazovanju
zadovoljstva
sorojenca

Prijetna Custva
in obcutki v
casu
zdravljenja
otroka

Spoprijemanje
z otrokovo
boleznijo v
casu

Dozivljanje
otrokove
bolezni
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smo bli loceni,
da je vseeno
okej, kolker je
lahko bil

zdravljenja
otroka

A248

midva sma
mela vbistvu
kar specifiko,
ful splavov in
pol ko za nazaj
gledas, si
misli§ a ti je to
probalo kaj
povedat in bi
mogo nehat

prej

Obzalovanje

preteklih dogodkov

Neprijetna
custva in
obcutki po
zakljucku
zdravljenja
otroka

Spoprijemanje
z boleznijo
otroka po
zakljucku
zdravljenja

Dozivljanje
otrokove
bolezni

A249

jaz mislim da
to, da smo
lahko vsi
skupaj

Pomembnost
prezivljanja
skupnega Casa z
druzino

Spremembe v
prioritetah

Spoznanja

DozZivljanje
otrokove
bolezni

A250

tudi tega dela
se je blo treba
spet malo
navadit, da
smo spet
skupaj, da
moramo
funkcionirati
skupaj

Prilagoditev na
ponovno skupno
Zivljenje

Ponovna
vzpostavitev
druzinske
dinamike

Izzivi po
zakljucku
zdravljenja

1zzivi
starSev

A251

da ne rabima
biti
polovicarska
starSa in da
lahko skupaj
furama te
zadeve

Prilagoditev na
ponovno skupno
Zivljenje

Ponovna
vzpostavitev
druzinske
dinamike

Izzivi po
zakljucku
zdravljenja

1zzivi
starSev

A252

saj ni vse
idealno, ampak
zdaj, ko sma
skup, je vseeno
bols, ko pa to
leto, ko je blo
res katastrofa

Prilagoditev na
ponovno skupno
zivljenje

Ponovna
vzpostavitev
druzinske
dinamike

1zzivi po
zakljucku
zdravljenja

1zzivi
starSev

A253

midva sma se
predvsem bala,
itak da za
héerko tudi,
ampak
predvsem za
sina, kaj bo to
za njega

Skrbi glede

posledic, ki jih bo

imela izolacija
druzine na
sorojenca

Izolacija

Izzivi v ¢asu
zdravljenja

1zzivi
starSev
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pomenlo, da je
bil eno leto

prakti¢no brez
druzbe pa brez

obiskov pa
brez nekih
dogodivscin,
ko bi jih sicer
mel
A254 | pa tud midva, | Prilagoditev na Ponovna Izzivi po Izzivi
ko sma bla ponovno skupno vzpostavitev | zakljucku starSev
drug brez Zivljenje druzinske zdravljenja
drugega, kaj dinamike
bo to za naju
pomenilo
Sifra | Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija | Tema
B1 mi je pac ne Sesti ut Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
vem zakaj custva in z otrokovo otrokove
nekaj reklo, da obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
naj jo peljem k postavitve casu
zdravniku diagnoze postavitve
diagnoze
B2 sicer mi Se Netocne Komunikacija | [zzivi v ¢asu [zzivi
takrat dezurni | informacije z postavitve starSev
niso nic¢ zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
povedli, ampak | osebja osebjem
so me pac
poslali takoj v
Maribor v
bolnico
B3 tam jih v Ugibanje kon¢ne | Komunikacija | [zzivi v ¢asu Izzivi
bistvu tanjen | diagnoze z postavitve starSev
prehlad nic kaj zdravstvenim | diagnoze
ni skrbel, so osebjem
dosti ugibali
kaj pa kako
B4 tam mi je prvic¢ | Netocne Komunikacija | Izzivi v ¢asu [zzivi
zdravnik nekaj | informacije z postavitve starSev
omenjal zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
levkemijo osebja osebjem
oziroma
levkocitozo
B5 kar se diagnoze | Ugibanje kon¢ne | Komunikacija | Izzivi v ¢asu Izzivi
tice, je blo ful | diagnoze z postavitve starSev
ugibanja zdravstvenim | diagnoze
osebjem
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B6 dokazana ji je | Dopuscanje druge | Komunikacija | Izzivi v ¢asu Izzivi
bila moznosti s strani | z postavitve starSev
parainfulenca | zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
parinovirus in | osebja osebjem
so ful dolgo,
oziroma, Smo
ful dolgo
verjeli, da iz
tega to izvira

B7 ful je blo vse Dopuscanje druge | Komunikacija | Izzivi v ¢asu Izzivi
turbolentno moznosti s strani | z postavitve starSev

zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
osebja osebjem

B8 zdravniki iz Neusklajene Komunikacija | Izzivi v ¢asu [zzivi
intenzivne so | informacije z postavitve starSev
nama eno stvar | zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
govorili, pol so | osebja osebjem
bli onkologi,
predstojnik
onkoloSkega
nama je ¢isto
drugace
govoril

B9 en dan je bla Ugibanje kon¢ne | Komunikacija | [zzivi v ¢asu Izzivi
levkemija, diagnoze z postavitve starSev
drugi dan ni zdravstvenim | diagnoze
bla levkemija, osebjem
pa pol spet je
bla levkemija,
pa dva dni spet
ni bla
levkemija

B10 | poljebla Ugibanje kon¢ne | Komunikacija | Izzivi v ¢asu Izzivi
vmes, ko se je | diagnoze z postavitve starSev
doloclo, da je zdravstvenim | diagnoze
levkemija, so osebjem
misili, da je
EML, pol je pa
po enem mescu
blo
ugotovljeno, da
je AML

B11 | ja, blo me je Strah Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
strah custva in z otrokovo otrokove

obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
postavitve casu
diagnoze postavitve

diagnoze
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B12 | klasika, blo me | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
je strah samih | medicinskimi custva in z otrokovo otrokove
posegov posegi obcutki ob boleznijo ob bolezni

zacetku zacetku
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka

B13 | prvi mesec, ko | Strah pred smrtjo | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
je to trajalo otroka custva in z boleznijo otrokove
strah pred tem, obcutki po otroka po bolezni
da bi ona zakljucku zakljucku
umrla ni bil Se zdravljenja zdravljenja
tako mocen kot otroka otroka
je recimo zdaj

B14 | strahme je blo, | Strah pred smrtjo | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
da bi umrla otroka custva in z otrokovo otrokove

obcutki ob boleznijo ob bolezni
zacetku zacetku

zdravljenja zdravljenja

otroka otroka

B15 | midva sma ji Razmisljanje o Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
7e zbirala pogrebu spoprijemanja | z otrokovo otrokove
cvetje pa sma z otrokovo boleznijo v bolezni
bila ze boleznijo v casu
mentalno casu postavitve
pripravljena postavitve diagnoze

diagnoze

B16 | tudi sorodnike | Razmisljanje o Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
sva pripravila | pogrebu spoprijemanja | z otrokovo otrokove
na morebitno z otrokovo boleznijo v bolezni
smrt boleznijo v casu

casu postavitve
postavitve diagnoze
diagnoze

B17 | pol, ko sma Groza ob Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
prisladol pa ko | neprepoznavnosti | Custva in z otrokovo otrokove
sma stala ob héerke obcutki ob boleznijo ob bolezni
njeni postelji, zacetku zacetku
je jaz nisem zdravljenja zdravljenja
prepoznala otroka otroka

B18 | semvidla,da | Groza ob Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
piSe gor njeno | neprepoznavnosti | ¢ustva in z otrokovo otrokove
ime, ampak jaz | héerke obcutki ob boleznijo ob bolezni
nje nisem zacCetku zaCetku
takrat zdravljenja zdravljenja
registrirala, da otroka otroka

je to moj otrok,
grozno mi je
blo
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B19 | Geprav tut tega | Sok Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
se ne spomnim custva in z otrokovo otrokove
kaj dosti, kaj je obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
zdravnica postavitve casu
razlagala, ker diagnoze postavitve
sem bla v Soku diagnoze

B20 | jaz sem bla Sok Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
komaj en Custva in z otrokovo otrokove
mesec po obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
porodu in postavitve casu
nisem Cist diagnoze postavitve
mogla vsega diagnoze
dojet

B21 | hkrati pasem | Skrb za sorojenca | Vloge Vloge Druzinska
vedla, da kot opora sorojencev druzinskih dinamika
morem ostat ¢lanov
normalna
zaradi sina, ker
si ni zasluzil
ni¢ drugega kot
eno okej mamo

B22 | takoda Zeljapo skrbi za | Usklajevanje | Izzivi v Gasu [zzivi
najtezje je blo | oba otroka hkrati | skrbi za zdravljenja starSev
meni tu vmes, bolnega otroka
iti zjutraj od otroka in
doma k njej na sorojence
intenzivno pa
biti pac pri
njej, potem pa
prit domov ob
neki normalni
uri, zelela sem
bit z obema

B23 |injetoblo ful |Zeljaposkrbiza | Usklajevanje | Izziviv ¢asu [zzivi
tezko, it od nje | oba otroka hkrati | skrbi za zdravljenja starSev
pa jo tam pustit bolnega otroka
samo, po drugi otroka in
strani pa it k sorojence
sinu, ko je bil
tudi sam
oziroma pri
babicah in
dedkih

B24 | normalen Onemogoceno Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
nekako v normalno spoprijemanja | z otrokovo otrokove
tistem trenutku | delovanje z otrokovo boleznijo ob bolezni
pac ne mores boleznijo ob | zacetku
biti, ker si itak zacetku zdravljenja
pod vtisom teh otroka
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neprijetnih zdravljenja
Custev otroka
B25 | od zacetka je Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
bilo mene medicinskimi custva in z otrokovo otrokove
recimo ful posegi obcutki ob boleznijo ob bolezni
strah zacetku zacetku
medicinskih zdravljenja zdravljenja
posegov otroka otroka
B26 | vem, dajaz Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
sem rabla druzenjem z custva in z otrokovo otrokove
skoraj en ljudmi na oddelku | obcutki ob boleznijo ob bolezni
mesec pa pol, zacetku zacetku
da sem stopla zdravljenja zdravljenja
1z sobe z njo, otroka otroka
strah me je blo
B27 | jaz sem pac res | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
dolgo rabila, druzenjem z custva in z otrokovo otrokove
da sem prisla | ljudmi na oddelku | obcutki ob boleznijo ob bolezni
ven iz sobe zacetku zacetku
med ljudi zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
B28 | zdaj, ko HvaleZnost za Prijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
gledam nazaj, | iztek bolezni custva in z boleznijo otrokove
sem vseeno obcutki po otroka po bolezni
hvalezna, da se zakljucku zakljucku
je izteklo tako zdravljenja zdravljenja
kot se je otroka otroka
B29 | res sem Hvaleznost za Prijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
hvalezna za to | iztek bolezni custva in z boleznijo otrokove
kak se je obcutki po otroka po bolezni
izteklo zakljucku zakljucku
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
B30 | nekaj ¢asa sem | Zelja po skrbi za | Usklajevanje | Izzivi v ¢asu [zzivi
se Se trudla oba otroka hkrati | skrbi za zdravljenja starSev
dojit, ampak ce bolnega otroka
bi jaz njo otroka in
uspela polno sorojence
dojit, bi to
pomenilo, da
jaz ne morem
iz bolnice, tega
pa sinu nisem
mogla nardit,
ne glede na to,
da sem si ful
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zelela dojit
héerko

B31 | velikokrat sma | Groza ob Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
Jji mogla tudi opazovanju custva in z otrokovo otrokove
prvo pomo¢ stranskih u¢inkov | obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
nudit, sma jo zdravljenja zdravljenja casu
obracala, ker otroka zdravljenja
se ji je tak otroka
zaletavalo, da
je lahko ven
zbruhala, blo
mi je grozno

B32 | jaznitinisem | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
upala ravno spanjem custva in z otrokovo otrokove
spat obcutki v €asu | boleznijo v bolezni

zdravljenja casu
otroka zdravljenja
otroka

B33 | jaz sem bla Menjavanje Ni deljenih Vloge Druzinska
prva dva starSev pri skrbi za | vlog med druzinskih dinamika
meseca skoz bolnega otroka partnerjema ¢lanov
noter, potem
sva se
menjavala

B34 | od zacetka, ko | Poseganje po Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
je sin zaspal alkoholu spoprijemanja | z otrokovo otrokove
zveler, sem z otrokovo boleznijo ob bolezni
kak dan tak boleznijo ob zaCetku
nardila, da ko zaCetku zdravljenja
je zaspal, sem zdravljenja otroka
odprla liter otroka
vina pa sem
spila liter vina,
da sem lahko
zaspala

B35 |tosvaobaz Poseganje po Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
mozem delala | alkoholu spoprijemanja | z otrokovo otrokove

z otrokovo boleznijo ob bolezni
boleznijo ob | zacetku

zacCetku zdravljenja

zdravljenja otroka

otroka

B36 | tojebil edini | Poseganje po Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
nacin, da si pac¢ | alkoholu spoprijemanja | z otrokovo otrokove
mozgane z otrokovo boleznijo ob bolezni
izklopo boleznijo ob | zacetku

zacetku zdravljenja
zdravljenja otroka
otroka
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B37 | doma res Poseganje po Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
nisem mogla alkoholu spoprijemanja | z otrokovo otrokove
spat, ker sem z otrokovo boleznijo ob bolezni
razmis$ljala 100 boleznijo ob | zacetku
stvari in to da zacCetku zdravljenja
sem se vsaj zdravljenja otroka
malo opila me otroka
je pac odneslo
do te mere, da
sem vsaj malo
spala

B38 | prva dvamesce | Prilagoditev na Prilagoditev Spoprijemanje | Dozivljanje
jeres trajalo, | medicinske posege | na proces z otrokovo otrokove
da pades noter zdravljenja boleznijo v bolezni
Vv vse te posege otroka Casu

zdravljenja
otroka

B39 | ko sonje Groza ob Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
enkrat opazovanju custva in z otrokovo otrokove
nastavljali medicinskih obcutki ob boleznijo ob bolezni
kateter al pa ko | posegov zacetku zacetku
so jo samo tak zdravljenja zdravljenja
picli, jaz nisem otroka otroka
prenesla joka,
grozno mi je
bilo

B40 | vedno sem Zelja po umiku Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
prosla, ¢e med medicinskimi | spoprijemanja | z otrokovo otrokove
lahko grem posegi z otrokovo boleznijo ob bolezni
stran boleznijo ob zaCetku

zacetku zdravljenja
zdravljenja otroka
otroka

B41 | so vedno Razumevanje s Niizzivovv | Izzivi v Casu [zzivi
razumeli strani odnosu z zdravljenja starSev

zdravstvenega zdravstvenim | otroka
osebja osebjem

B42 | takrat je bla Poseganje po Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
ura deset alkoholu spoprijemanja | z otrokovo otrokove
zjutraj in sem z otrokovo boleznijo ob bolezni
cakala, da se je boleznijo ob | zacetku
gostilna odprla, zacCetku zdravljenja
da sem §la na zdravljenja otroka
dva deci otroka
janzevca

B43 | takrat sem res | Poseganje po Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
rabla to, da alkoholu spoprijemanja | z otrokovo otrokove
sem lahko z otrokovo boleznijo ob bolezni
sfurala vse to boleznijo ob zaCetku
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zacetku zdravljenja
zdravljenja otroka
otroka
B44 | najvedjiizziv | Zelja po skrbi za | Usklajevanje | Izzivi v dasu [zzivi
je bil meni biti | oba otroka hkrati | skrbi za zdravljenja starSev
stran od otrok, bolnega otroka
al od enega al otroka in
od drugega sorojence
B45 | to da nisem Zelja po skrbi za | Usklajevanje | Izzivi v asu Izzivi
mogla bit z oba otroka hkrati | skrbi za zdravljenja starSev
obema, je bil bolnega otroka
meni najvecji otroka in
1zz1v sorojence
B46 | je e zdaj Zelja po skrbi za | Usklajevanje | Izzivi po Izzivi
najvecji izziv | oba otroka hkrati | skrbi za zakljucku starSev
bolnega zdravljenja
otroka in otroka
sorojence
B47 | vedno pridejo | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
tiste misli, kaj | ponovnim custva in z boleznijo otrokove
¢e boma mogli | obiskom obcutki po otroka po bolezni
it v bolnico, a | bolni$nice in zakljucku zakljucku
sem bila dovolj | zapustitvijo zdravljenja zdravljenja
S sinom sorojenca otroka otroka
B48 | rada bi bila ob | Zelja po skrbi za | Usklajevanje | Izzivi po Izzivi
obeh oba otroka hkrati | skrbi za zakljucku starSev
bolnega zdravljenja
otroka in otroka
sorojence
B49 | moz je krasen | Zelja po skrbiza | Usklajevanje | Izzivi po [zzivi
ati, ampak tudi | oba otroka hkrati | skrbi za zakljucku starSev
jaz bi rada bila bolnega zdravljenja
z obema otroka in otroka
sorojence
B50 | jebil to za Zelja po skrbi za | Usklajevanje | Izzivi v dasu Izzivi
mene najvecji | oba otroka hkrati | skrbi za zdravljenja starSev
1zziv, bit stran bolnega otroka
od otrok, zelela otroka in
sem biti ob sorojence
obeh
B51 | sCasoma je Vedno vecja stiska | Skrbi glede Izzivi v Casu Izzivi
postajalo vse otroka ob odhodu | bolnega zdravljenja starSev
tezje, ker je mame otroka otroka
h¢erka
postajala
vedno vecja in
pac je tudi ona
mela vedno
vecjo stisko,
ko sem jaz Sla
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B52 | jaz sem res Zelja po umiku Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
hrepenela po spoprijemanja | z otrokovo otrokove
tem, da grem z otrokovo boleznijo v bolezni
ven, da grem boleznijo v casu
stran casu zdravljenja

zdravljenja otroka

B53 | midva smasiv | Deljenje zgol] Spremembe v | Komunikacija | Druzinska
roku parih najpomembnejSih | komunikaciji | med dinamika
minut vse informacij med druzinskimi
povedla pa si partnerjema ¢lani
pac pobegnil
ven

B54 | se spomnim, Tek 1z bolniSnice | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
da sem parkat spoprijemanja | z otrokovo otrokove
tekla ven iz z otrokovo boleznijo v bolezni
bolnice boleznijo v casu

casu zdravljenja
zdravljenja otroka

BS5 | nisem je mela | Tesnoba ob Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
srca pustit tam, | zapustitvi héerke v | Custva in z otrokovo otrokove
da je jokala, stiski obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
sem cutila zdravljenja casu
tesnobo otroka zdravljenja

otroka

B56 | midvasmasi | Deljenje zgolj Spremembe v | Komunikacija | Druzinska
sam povedla najpomembnej$ih | komunikaciji | med dinamika
kake so tezave, | informacij med druzinskimi
kdaj je, kolko partnerjema ¢lani
je, ni blo nekih
pogovorov ful
dolgih

BS57 | hoto si Deljenje zgolj Spremembe v | Komunikacija | Dozivljanje
izkoristit najpomembnejsih | komunikaciji | med otrokove
trenutek, da informacij med druzinskimi bolezni
gres ¢imprej partnerjema ¢lani
domov in da si
¢imprej doma s
sinom

B58 | midva mu Neposredna Ni izzivov pri | Izzivi v Casu Izzivi
nisma nic komunikacija s komunikaciji | zdravljenja starSev
skrivala sorojencem z otroki otroka

bolnega otroka

B59 | obasma Neposredna Ni izzivov pri | Izzivi v ¢asu Izzivi
mnenja, komunikacija s komunikaciji | zdravljenja starSev
mogoce jaz Se | sorojencem z otroki otroka

malo bolj, da
morjo otroci

bolnega otroka
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videt tut starSe,
¢e se jocejo, da
ni to nié, kar bi

blo treba
skrivat

B60 | midva sma mu | Neposredna Ni izzivov pri | [zzivi v €asu [zzivi
takrat probala | komunikacija s komunikaciji | zdravljenja starSev
razlozit, sorojencem z otroki otroka
pokazala sma | bolnega otroka
mu tut fotke
hcerke, ko je
bla na
intenzivni

B61 | on velikokrat | Neposredna Ni izzivov pri | Izzivi po [zzivi
tudi Se zdaj komunikacija s komunikaciji | zakljucku starSev
preveri, ¢e bo | sorojencem z otroki zdravljenja
sestrica Se §la | bolnega otroka otroka
kaj v bolnico
pa mu tudi
nikol ne re¢em,
da ne bo §la,
ker pa¢ ne vem

B62 | sicer smamu | Neposredna Ni izzivov pri | Izzivi v Casu [zzivi
povedla na komunikacija s komunikaciji | zdravljenja starSev
njemu sorojencem z otroki otroka
razumljiv bolnega otroka
nacin

B63 | on je verjetno | Neposredna Ni izzivov pri | Izzivi v ¢asu [zzivi
v sebi veliko komunikacija s komunikaciji | zdravljenja starSev
predeloval pa | sorojencem z otroki otroka
ni znal vprasat, | bolnega otroka
izrazit, zato mi
jeblo to Se bolj
pomembno, da
mu povema

B64 | kar naenkrat je | Skrb zaradi Izolacija Izzivi v Casu [zzivi
tut nehal hodit | izoliranosti zdravljenja starSev
v vrtec, v sorojenca otroka
katerega je rad
hodil, naju je
to precej
skrbelo kako
bo

B65 | na enkrat je Skrb zaradi Izolacija Izzivi v Casu Izzivi
ostal samo z izoliranosti zdravljenja starSev
nama pa Se to | sorojenca otroka

prakti¢no
sedem
mesecev samo
Z enim
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starSem, ker je

eden bil pri
sestrici
B66 | ostal jeizoliran | Skrb zaradi Izolacija [zzivi v ¢asu [zzivi
¢isto od vseh izoliranosti zdravljenja starSev
sorojenca otroka
B67 | jaz poskuSam | Lazje dopuScanje | Spremembe v | Meje in Druzinska
jima dajat ¢im | raziskovanja mejah in pravila dinamika
manj nekih pravilih
omejitev v
smislu
raziskovanja,
igre
B68 | pri mojih Zanikanje s strani | Komunikacija | 1zzivi ob [zzivi
star$ih je blo starih starSev znajblizjimi | zaetku starSev
recimo ful tega zdravljenja
zanikanja otroka
B69 | nisem vec Zanikanje s strani | Komunikacija | [zzivi ob Izzivi
prenesla tega, | starih starSev znajblizjimi | zaCetku starSev
da so govorili, zdravljenja
da je okej pa otroka
da ji bojo
pomagali
B70 | jazsem vedla, | Zanikanje s strani | Komunikacija | Izzivi ob Izzivi
da ji bojo starih starSev znajblizjimi | zacetku starSev
pomagali, zdravljenja
samo bit z otroka
enomesecnim
dojenckom na
intezivni ni
nekaj
vsakdanjega,
obnasali pa so
se kot da je
B71 | po drugi strani | Potreba po tolazbi | Komunikacija | Izzivi ob Izzivi
pa je bla sestra, | lastne sestre znajblizjimi | zaCetku starSev
ki bi jo jaz zdravljenja
mogla tolazit otroka
pa mirit, Cesar
pa tudi nisem
zmogla
B72 | tudi sama sem | Obup Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
bila obupana custva in z otrokovo otrokove
obcutki ob boleznijo ob bolezni
zaCetku zacetku
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
B73 | tak da sem jim | Zanikanje s strani | Komunikacija | Izzivi ob Izzivi
rekla, naj se starih starSev znajblizjimi | zaetku starSev

porihtajo in da
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naj poklicejo, zdravljenja
ko bojo otroka
porihtali sami
sebe

B74 | smobliv Omejena Komunikacija | Izzivi ob Izzivi
stikih, ampak | komunikacija s znajblizjimi | zacetku starSev
sma obvescala | starimi star§i zdravljenja
res to, kar je bolnega otroka otroka
blo nujnega

B75 | videt se pa itak | Prezivljanje Casa v | Izolacija Izzivi v Casu Izzivi
nismo mogli, | krogu ozje druzine zdravljenja starSev
ceprav bi se otroka
hotli

B76 | mismo mogli | PreZivljanjecasav | [zolacija [zzivi v Casu [zzivi
bit v izolaciji | krogu oZje druzine zdravljenja starSev
in tudi tak otroka
nismo stika
meli

B77 | bili smo sami, | Prezivljanjecasa v | Izolacija Izzivi v Casu Izzivi
brez stika z krogu ozje druzine zdravljenja starSev
drugimi otroka

B78 | vmes, ko je Poroka kot skrb za | Skrb za Odnos med Druzinska
prisla héerka | partnerski odnos | partnerski druzinskimi dinamika
domov, sva se odnos ¢lani
Z mozem
porocila, da
smo bli lahko
vsi skupaj, ker
nisma vedla ali
sploh bo kdaj
moznost, da
bomo Se vsi
skupaj

B79 | kosem jodala | Skrb za h¢erkino | Skrbi glede Izzivi po Izzivi
v vozicek, sem | zdravje bolnega zakljucku starSev
pol razkuzila otroka zdravljenja
porabla, da otroka
sem celi
vozicek
razkuzla pa Se
pol sem mela
cel Cas tisti
neprijeten
obcutek, da
sluc¢ajno ni kje
kaj slucajno
ostalo

B80 | istoCasno se pa | Skrb za h¢erkino | Skrbi glede Izzivi po Izzivi
zavedam, da je | zdravje bolnega zakljucku starSev
ne bom mogla otroka
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dat v mehurcek zdravljenja
zavedno, da bo otroka
zbolela
B81 | ona ni cepljena | Ni prejema cepiv | Skrbi glede Izzivi po [zzivi
Se sploh za nic, bolnega zakljucku starSev
kar me Se otroka zdravljenja
dodatno otroka
bremeni
B82 | eden Zelja po Poklicno Izzivi po Izzivi
problemoyv, s podaljsanju Zivljenje zakljucku starSev
katerim se zdaj | bolniske zdravljenja
trenutno ful otroka
soo¢am je to,
da se je meni
porodniska
podaljsala za
tri mesece, kar
je maksimum,
pol bi jo pa oni
dali v vrtec
kljub temu, da
ni cepljena,
bolniske za njo
mi pa ne dajo
B83 | ne znam si Zelja po Poklicno [zzivi po [zzivi
cisto podaljsanju Zivljenje zakljucku starSev
predstavljatkaj | bolniSke zdravljenja
naj potem otroka
nardim, ¢e ne
dobim bolniske
B84 | ¢eje ne dobim, | Zelja po Poklicno Izzivi po Izzivi
bom pac za podaljsanju zivljenje zakljucku starSev
sebe zacelak | bolniske zdravljenja
psihologu otroka
hodit, da bom
dobila bolnisko
B85 | jazsisplohne | Zeljapo Poklicno Izzivi po Izzivi
znam podaljsanju Zivljenje zakljucku starSev
predstavljati, | bolniSke zdravljenja
da bi njo zdaj v otroka

vrtec dala, ker
imamo
trenutno tut
tako
separacijsko
krizo tako da
bi res rada
bolnisko
podaljSala
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B86 | na intenzivni Drugacen odnos Komunikacija | [zzivi v ¢asu Izzivi
so bli otroci res | osebja na z postavitve starSev
Stevilka intenzivnem zdravstvenim | diagnoze

oddelku osebjem

B87 | na oddelkupa | Zadovoljstvo z Niizzivovv | Izzivi v ¢asu Izzivi
niti nisem zdravstvenim odnosu z zdravljenja starSev
dobila takega | osebjem zdravstvenim | otroka
obcutka, da so osebjem
to zdravniki,
ampak, da smo
res ena
skupnost ljudi,
ki pac¢ tam
sobiva

B88 | res ti povejo Jasne informacije | Ni izzivov v [zzivi v Casu Izzivi
vse kar te s strani odnosu z zdravljenja starSev
zanima, zdravstvenega zdravstvenim | otroka
seveda kar ti osebja osebjem
znajo povedat

B89 | jaz sem bla Zadovoljstvo z Ni izzivov v Izzivi v Casu Izzivi
naceloma ful zdravstvenim odnosu z zdravljenja starSev
zadovoljna osebjem zdravstvenim | otroka

osebjem

B90 | sploh ta od Zadovoljstvo z Niizzivovv | Izzivi v ¢asu Izzivi

h¢erke onkolog | zdravstvenim odnosu z zdravljenja starSev
osebjem zdravstvenim | otroka
osebjem

B91 | jazsem njemu | Jasne informacije | Niizzivov v [zzivi v Casu Izzivi
rekla, da s strani odnosu z zdravljenja starSev
hocem ¢isto zdravstvenega zdravstvenim | otroka
objektivno osebja osebjem
vedet

B92 | nisem v osnovi | Jasne informacije | Niizzivovv | Izzivi v asu Izzivi
taki ¢lovek, da | s strani odnosu z zdravljenja starSev
bi si zdaj zdravstvenega zdravstvenim | otroka
zatiskala o¢i, | osebja osebjem
res sem si
zelela tisto
objektivno
resnico

B93 | tudi to sem se | Zavedanje Niizzivovv | Izzivi v asu Izzivi
potem s sposobnosti odnosu z zdravljenja starSev
casoma zdravnikov zdravstvenim | otroka
naucila, da osebjem
nisem vec
postavljala
vprasanj, na
katere sem
predvidevala,
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da ne bo

odgovora

B94 | mene je recimo | Skrbi glede Skrbi glede [zzivi v Casu Izzivi
ful skrbel gibalnega razvoja | bolnega zdravljenja starSev
h¢erkin gibalni otroka otroka
razvoj

B95 | ampak to so pa | Skrbi glede Skrbi glede Izzivi v Casu Izzivi
pol ta nasa gibalnega razvoja | bolnega zdravljenja starSev
pri¢akovanja, otroka otroka
ko zelis za
otroka, da
napreduje pa
da dosega
mejnike

B96 | informacijes | Zadovoljstvo z Niizzivovv | Izzivi v Casu Izzivi
strani zdravstvenim odnosu z zdravljenja starSev
medicinskega | osebjem zdravstvenim | otroka
osebja pac so osebjem
meni bile
vedno podane
korektno,
profesionalno,
s ful obcutka
za socloveka

B97 | dobila sem Zadovoljstvo z Ni izzivov v [zzivi v ¢asu Izzivi
obcutek pac, zdravstvenim odnosu z zdravljenja starSev
da jih je osebjem zdravstvenim | otroka
zaskrbelo za osebjem
nas, za starse

B98 | tam pri teh Zadovoljstvo z Niizzivovv | Izzivi v Casu Izzivi
ljudeh ne bi ni¢ | zdravstvenim odnosu z zdravljenja starSev
spreminjala, ne | osebjem zdravstvenim | otroka
pri sestrah, ne osebjem
pri zdravnikih

B99 | res so, ne vem, | Zadovoljstvo z Ni izzivov v Izzivi v ¢asu Izzivi
sploh ne znam | zdravstvenim odnosu z zdravljenja starSev
opisat teh ljudi, | osebjem zdravstvenim | otroka
ker so to ljudje, osebjem
ki so pac resli
mojega otroka

B100 | vedno so tina | Zadovoljstvo z Niizzivovv | Izzivi v asu Izzivi
voljo, ne glede | zdravstvenim odnosu z zdravljenja starSev
na to kake osebjem zdravstvenim | otroka
pomisleke osebjem
imas

B101 | obcutek, da Zadovoljstvo z Ni izzivovv | Izzivi v ¢asu Izzivi
imas nekoga zdravstvenim odnosu z zdravljenja starSev
takega sabo, je | osebjem zdravstvenim | otroka
res dober osebjem
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B102 | zdi se mi, da se | Okrevanje Prijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
za starSe tisto custva in z boleznijo otrokove
okrevanje obcutki po otroka po bolezni
zacne po zakljucku zakljucku
zdravljenju zdravljenja zdravljenja

otroka otroka

B103 | ko si tam, si Odsotnost Skrbi glede 1zzivi po Izzivi
tak tam, imaS | vsakdanje podpore | bolnega zakljucku starSev
zdravnika na zdravnikov otroka zdravljenja
dosegu roke otroka
skos, da ga
lahko vse
vprasas, ko je
konec si pa
sam

B104 | imaS polno Predvidevanja o Skrbi glede [zzivi po [zzivi
nekih napredovanju bolnega zakljucku starSev
predvidevanj v | otroka otroka zdravljenja
glavi, kak bi otroka
naj blo pa kak
je pa kak ni

B105 | saj je blo Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | DoZzivljanje
verjetno veliko | ponovitvijo custva in z boleznijo otrokove
obiskov s bolezni obcutki po otroka po bolezni
h¢erko pri zakljucku zakljucku
zdravniku, ki zdravljenja zdravljenja
niso bli otroka otroka
potrebni,
ampak me je
strah, da bi se
kaj ponovilo

B106 | jaz vem, da Panika Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
vsaki¢ preden custva in z otrokovo otrokove
sem §la na obcutki ob boleznijo ob bolezni
intenzivno, zaCetku zacetku
sem imela en zdravljenja zdravljenja
mali pani¢ni otroka otroka
napad preden
sem vstopila in
ko sem
vstopila, sem
se tam vedno
malo na kisik
priklopila, da
sem lahko bla
tam

B107 | in zdaj, ko sem | Veselje ob Prijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
gledala ta napredovanju Custva in z otrokovo otrokove
posnetek, sem | bolnega otroka obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni

se spomnila, da

casu
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sem se ji jaz zdravljenja zdravljenja
smejala, sma otroka otroka
se pogovarjali,
jaz se nisem
jokala
B108 | ne vem od kje | Veselje ob Prijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
je bila tista napredovanju custva in z otrokovo otrokove
moc, da sem se | bolnega otroka obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
jaz nje smejala, zdravljenja casu
da sem bla otroka zdravljenja
vesela, da otroka
nisem bla
zabedirana
B109 | jaz sem bla ful | Veselje ob Prijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
vesela, ker se | napredovanju custva in z otrokovo otrokove
je zbudla, sama | bolnega otroka obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
je dihala zdravljenja casu
otroka zdravljenja
otroka
B110 | kar se tice Ni bilo potrebnih | Ni izzivov pri | Izzivi ob Izzivi
poklicnega sprememb reorganizaciji | zaCetku starSev
zivljenja, pri poklicnega zdravljenja
meni ni blo zivljenja otroka
nekih
sprememb
B111 | tuje bla Ni bilo potrebnih | Ni izzivov pri | Izzivi ob [zzivi
sprememba sprememb reorganizaciji | zaCetku starSev
bolj pri mozu, poklicnega zdravljenja
pri meni pa ne zivljenja otroka
B112 | jaz sem mogla | Pritisk na moza Usklajevanje | Izzivi ob Izzivi
na njega kar skrbi za zaCetku starSev
malo pritisnit bolnega zdravljenja
na zacetku, da otroka in otroka
je priso, da sorojence
sma se
zamenjala
B113 | jaz verjamem, | Razumevanje Usklajevanje | Izzivi ob Izzivi
daje za stiske moza skrbi za zacetku starSev
moskega, da za bolnega zdravljenja
novorojencka otroka in otroka
skrbi prakticno sorojence
Ze to ogromno,
pod takimi
okolis¢inami
pa Se bolj
B114 | tako da tusva | Pritisk na moza Usklajevanje | Izzivi ob Izzivi
se mogla malo skrbi za zacetku starSev
na realna tla bolnega zdravljenja
postavit otroka in otroka
sorojence
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B115 | jaz sem vedla, | Psihi¢en napor Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
da psihi¢no ne spoprijemanja | z otrokovo otrokove
bom zdrzala, z otrokovo boleznijo v bolezni
da bi bla skos boleznijo v casu
tam casu zdravljenja

zdravljenja otroka

B116 | sina nisem Potreba po skrbi Usklajevanje | Izzivi ob Izzivi
mogla pustit za sorojenca skrbi za zaCetku starSev
brez mame bolnega zdravljenja

otroka in otroka
sorojence

B117 | od zadetka sem | Umik Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
se jaz ful spoprijemanja | z otrokovo otrokove
umikala, prvi z otrokovo boleznijo ob bolezni
mesec, mesec boleznijo ob | zaetku
pa pol zacCetku zdravljenja

zdravljenja otroka
otroka

B118 | potem pasem | Zelja po Prilagoditev Spoprijemanje | Dozivljanje
zelela bit prisotnosti zaradi | na proces z otrokovo otrokove
prisotna skos potreb otroka zdravljenja boleznijo v bolezni

otroka casu
zdravljenja
otroka

B119 | se mi zdi, da Zelja po Prilagoditev Spoprijemanje | Dozivljanje
sem se pol prisotnosti zaradi | na proces z otrokovo otrokove
uspela spravit | potreb otroka zdravljenja boleznijo v bolezni
do toc¢ke, ko otroka ¢asu
sem vedla, da zdravljenja
sem jaz za njo otroka
tam, da sem
mocna, da dam
jaz to potem
ven, ko je
konec

B120 | meni je blo Tesnoba ob Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
najtezje tu opazovanju custva in z otrokovo otrokove
noter, ko je medicinskih obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
mela ona te posegov zdravljenja casu
punkcije vsaki otroka zdravljenja
mesec otroka

B121 | teh narkoz me | Strah povezan z Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
je blo kar strah | medicinskimi custva in z otrokovo otrokove
no posegi obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni

zdravljenja casu
otroka zdravljenja
otroka
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B122 | ona je bla Pripraviti otroka | Skrbi glede Izzivi v ¢asu Izzivi
vcasih teS¢a po | na medicinski bolnega zdravljenja starSev
deset ur in je poseg otroka otroka
pac blo ze ful
tezko met
mirno al kak
naj reCem

B123 | vedno vecja je | Pripraviti otroka Skrbi glede Izzivi v Casu Izzivi
bla, vedno na medicinski bolnega zdravljenja starSev
tezje je blo poseg otroka otroka

B124 | to sem bla Vznemirjenost Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
najbolj zaradi medicinskih | ¢ustva in z otrokovo otrokove
nervozna posegov obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni

zdravljenja casu
otroka zdravljenja
otroka

B125 | tak da je bla Jeza zaradi Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
vc€asih zaradi medicinskih custva in z otrokovo otrokove
posegov 12 ur, | posegov obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
13 ur tesca, to zdravljenja casu
mi je blo res otroka zdravljenja
prevec, sem otroka
bla jezna

B126 | takrat si Cisto v | Prilagoditev na Prilagoditev Spoprijemanje | Dozivljanje
tem noter, se te | medicinske posege | na proces z otrokovo otrokove
ne vec tolko zdravljenja boleznijo v bolezni
dotakne otroka casu

zdravljenja
otroka

B127 | zdaj je ze tolk | Tesnoba ob Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
velika, da so ga | opazovanju custva in z otrokovo otrokove
parkrat zgresili | medicinskih obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
intadel mini | posegov zdravljenja casu
fajn, sem bla otroka zdravljenja
kar tesnobna otroka

B128 | tudi ona, ko so | Sprejemanje Prilagoditev Spoprijemanje | Dozivljanje
jo picli, je otrokovih Custev | na proces z otrokovo otrokove
vedno jokala zdravljenja boleznijo v bolezni
pa ji nisem otroka casu

tiScala dude v
usta, rekla sem
naj da ven, da
vem da ji je
neprijetno, da
jo boli, dala
sem ji vedet,
da jo drzim, da
vem da ji ni
okej in da tudi

zdravljenja
otroka
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ona ne rabi bit
okej

B129 | obasvabilaiz | Izpad rednega Finanéni izziv | Izzivi v ¢asu Izzivi
sluzbe, se je dohodka zdravljenja starSev
finan¢no otroka
zagotovo
poznalo

B130 | financno so Finan¢na podpora | Pomoc¢ in Neformalna Pomoc¢ in
nama starih starSev podpora pomoc in podpora
predvsem druzinskih podpora
njegovi ¢lanov
priskocli na
pomoc

B131 | mene je rak Zivljenje iz dneva | Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
naucil pa ta v dan pogledu na otrokove
izkusnja res Zivljenje bolezni
ziveti v
trenutku

B132 | me je strah Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
planirat v nacrtovanjem custva in z boleznijo otrokove
naprej, ker se | prihodnosti obcutki po otroka po bolezni
lahko Cist zakljucku zakljucku
kontra obrne zdravljenja zdravljenja

otroka otroka

B133 | te je strah kaj | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
splanirat pa se | nacrtovanjem custva in z boleznijo otrokove
veselit, ker se | prihodnosti obcutki po otroka po bolezni
lahko obrne zakljucku zakljucku

zdravljenja zdravljenja
otroka otroka

B134 | vsaki dan Zivljenje iz dneva | Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
posebej zivet | v dan pogledu na otrokove

Zivljenje bolezni

B135 | da sem res Zivljenje iz dneva | Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
prisotna vsaki | v dan pogledu na otrokove
dan, kolker Zivljenje bolezni
sem lahko

B136 | tu se jaz ful Ponovna Ponovna Izzivi po Izzivi
lovim med prilagoditev na vzpostavitev | zakljucku starSev
tem, da jaz kot | vsakdanje vloge druzinske zdravljenja
svoja oseba bi dinamike otroka

rada nekaj
nardila, ker se
ne pocutim
okej v takih
gorah perila in
V umazaniji, po
drugi strani pa
kot mama bit
prisotna z

141




otrokoma, ne
nekaj na pol

B137 | na kvalitetno Pomembnost Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
prezivet Cas prezivljanja prioritetah otrokove
skupaj skupnega Casa z bolezni

druzino

B138 | zgubla sma Umik prijateljev Odziv Izzivi v Casu Izzivi
itak ful zaradi bolezni prijateljev zdravljenja starSev
prijateljev otroka otroka

B139 | prijatelji se Umik prijateljev | Odziv Izzivi v Casu Izzivi
umaknejo, ne | zaradi bolezni prijateljev zdravljenja starSev
vejo kako otroka otroka
reagirat

B140 | postopoma Umik prijateljev | Odziv Izzivi v Casu Izzivi
vidis, da ljudje | zaradi bolezni prijateljev zdravljenja starSev
pac odhajajo iz | otroka otroka
tvojega
zivljenja

B141 | pa¢ res dobi§ | Umik prijateljev | Odziv Izzivi v Casu Izzivi
¢isto novo zaradi bolezni prijateljev zdravljenja starSev
perspektivo na | otroka otroka
to kdo so tisti
res pravi
prijatelji,
veliko jih gre

B142 | meni sta res Razumevanje s Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
ostali dve pa se | strani prijateljic podpora pomoc in podpora
vmes recimo prijateljev podpora
tudi nismo po
dva, tri, Stiri,
mesece slisale
pa smo pol
nadaljevale
tam, kjer smo
koncale, ker
enostavno pac
vmes nisem
bila
pripravljena

B143 | meni so recimo | Pritisk okolice Odziv okolice | Izzivi v Casu [zzivi
vsi govorili zdravljenja starSev
takrat, ko sem otroka
pa bla doma,
da pac naj sina
dam mami pa
da naj se grem
malo druzit

B144 | jaz takrat Skrb za sorojenca | Vloge Vloge Druzinska
nisem bila kot opora sorojencev druzinskih dinamika
pripravljena ¢lanov
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Zrtvovati Casa s
sinom za
nekoga
drugega in mi
ni to pac nikol
blo sram direkt
povedat, on mi
je bil v oporo

B145 | pa¢ meni je bla | Skrb za sorojenca | Vloge Vloge Druzinska
prioriteta kot opora sorojencev druzinskih dinamika
Stiriindvajset ¢lanov
ur na dan, ko
sem bila doma,
biti s sinom, to
mi je bla
najvecja opora

B146 | to pomeni, da | Skrb za sorojenca | Vloge Vloge Druzinska
tudi, ko je kot opora sorojencev druzinskih dinamika
zaspal, sem jaz ¢lanov
fizicno spala
ob njem, pa
sem ga pac
vohala, pa se
ga dotikala, pa
ga gledala, pa
pac bla pri
njem

B147 | njegova fizi¢na | Skrb za sorojenca | Vloge Vloge Druzinska
blizina mi je kot opora sorojencev druzinskih dinamika
bla pac prevec ¢lanov
pomembna
tudi, Ce je spal

B148 | res sem bila Skrb za sorojenca | Vloge Vloge Dozivljanje
rada z njim kot opora sorojencev druzinskih otrokove

¢lanov bolezni

B149 | vrtec se je ful | Zadovoljstvo z Pomo¢ in Neformalna Pomoc in
lepo po odzval | odzivom vrtca podpora pomoc in podpora
na akcijo okolice podpora

B150 | Cutis te Neprijetni pogledi | Odziv okolice | Izzivi po [zzivi
poglede in so zakljucku starSev
tak rahlo zdravljenja
neprijetni otroka

B151 | se ne zelis Pomilovanje Odziv okolice | Izzivi po Izzivi
smiliti ljudem, zakljucku starSev
vsaj jaz ne zdravljenja

otroka

B152 | vedno vidim, | Neprijetni pogledi | Odziv okolice | Izzivi po Izzivi

kako jo gledajo zakljucku starSev
zdravljenja
otroka

143




B153 | no¢em, da bi Stigmatizacija Odziv okolice | Izzivi po Izzivi
sina to sorojenca zakljucku starSev
stigmatiziralo zdravljenja

otroka

B154 | zdaj, ko se je Stigmatizacija Odziv okolice | Izzivi po Izzivi
vrnil v vrtec, sorojenca zakljucku starSev
vsi vejo kdo je, zdravljenja
vsi vzgojitelji, otroka
vse
vzgojiteljica ga
poznajo, ko ga
prej niso, ker
ga zdaj
poznajo po tem
da je on bratec
od deklice z
rakom

B15S | Zdaj, ko smo Neprijetni pogledi | Odziv okolice | Izzivi po [zzivi
prislitja, so ble zakljucku starSev
sam o¢i povsod zdravljenja

otroka

B156 | njo je rak Stigmatizacija Odziv okolice | Izzivi po Izzivi
zagotovo bolnega otroka zakljucku starSev
zaznamoval pa zdravljenja
jo bo definiral otroka
v enih oblikah,
ko Se mi danes
PO mojem niso
Cist jasne

B157 | ni paonarak, | Stigmatizacija Odziv okolice | Izzivi po [zzivi
ona je A, to je | bolnega otroka zakljucku starSev
ona zdravljenja

otroka

B158 | ni ona taka kot | Stigmatizacija Odziv okolice | Izzivi, po Izzivi
je zato, ker je | bolnega otroka zakljucku starSev
mela raka zdravljenja

otroka

B159 | ful sem postala | Stigmatizacija Odziv okolice | Izzivi po Izzivi
na to alergic¢na, | bolnega otroka zakljucku starSev
pa vem, da zdravljenja
nih¢e ne misli otroka
slabega s tem,
ko rece, da je
borka

B160 | jaz vem, daje | Pomilovanje Odziv okolice | Izzivi po Izzivi
borka, ampak zakljucku starSev
se mi to slisi zdravljenja
tak kot, da jo otroka

hocejo
pomilovat in
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ne zelim, da to
delajo

B161 | zagotovo jo je | Stigmatizacija Odziv okolice | Izzivi po Izzivi
oblikovala, bolnega otroka zakljucku starSev
oziroma, bo zdravljenja
oblikovalo otroka
njeno
identiteto, je
drugac¢na

B162 | res ne zelim, Stigmatizacija Odziv okolice | Izzivi po [zzivi
da je bolnega otroka zakljucku starSev
stigmatizirana zdravljenja

otroka

B163 | niti ne zelim, Stigmatizacija Odziv okolice | 1zzivi po [zzivi
daje sorojenca zakljucku starSev
stigmatiziran zdravljenja
sin otroka

B164 | tezko je bit Obcutek Podpora Formalna Pomoc¢ in
razumljen s nezmoznosti psihologinje | pomoc in podpora
strani drugih razumevanja podpora

B165 | zato pa se je Prepoznavanje Odziv okolice | Izzivi v ¢asu Izzivi
meni ves ¢as potrebe po zdravljenja starSev
zdelo, da se ful | ozavescanju otroka
premalo o tem | okolice
govori, sploh o
otroskem raku

B166 | potrebno bi Prepoznavanje Odziv okolice | Izzivi v ¢asu Izzivi
bilo govorit o | potrebe po zdravljenja starSev
tem ozavescanju otroka

okolice

B167 | vsak misli Pazljivost drugih v | Odziv okolice | Izzivi v Casu Izzivi
dobro, ampak | odnosih s tabo zdravljenja starSev
ne zna ubesedit otroka

B168 | saj se trudis Pazljivost drugih v | Odziv okolice | Izzivi v €asu Izzivi
pomagat, odnosih s tabo zdravljenja starSev
ampak vcasih otroka
je dovolj, da
samo poslusas
pa ni¢ ne rece

B169 | mi nikol vec¢ ne | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
bomo okej, ker | ponovitvijo custva in z boleznijo otrokove
bo ta strah bolezni obcutki po otroka po bolezni
prisoten zakljucku zakljucku
zavedno, zdravljenja zdravljenja

otroka otroka

B170 | vedno me bo Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje

strah ponovitve | ponovitvijo custva in z boleznijo otrokove
bolezni obcutki po otroka po bolezni
zakljuc¢ku zakljucku
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zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
B171 | nisem imela ne | Zanemarjanje Skrb zase Izzivi v Casu Izzivi
¢asa in ne lastnih potreb v zdravljenja starSev
energije zase in | ¢asu zdravljenja otroka
svoje potrebe | otroka
B172 | meni pomaga, | Pogovor o bolezni | Pomoc¢ in Neformalna Pomoc in
e se podpora pomoc in podpora
pogovarjam o prijateljev podpora
tem s prijatelji
B173 | samo pol ze Pogovor o bolezni | Pomoc¢ in Neformalna Pomoc in
imas tudi podpora pomoc in podpora
vCasih obcutek, prijateljev podpora
da se ne mores
skoz samo o
tem pogovarjat
B174 | ena sploh ni Obcutek Podpora Formalna Pomoc in
mela otrok in | nezmoZznosti psihologinje | pomoc¢ in podpora
7€ v 0snovi ne | razumevanja podpora
more razumet
mojega strahu,
ki ga dozivljam
B175 | z drugo sicer Obcutek Podpora Formalna Pomo¢ in
sem se malo nezmoznosti psihologinje | pomoc€ in podpora
bolj povezala, | razumevanja podpora
ampak ne vem,
ni me mogla
razumet
B176 | jaz sem si Obcutek Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
najbolj razumevanja podpora ljudi | pomoc€ in podpora
pomagala s s podobnimi | podpora
pogovorom z izku$njami
drugimi
mamami, tu
sem se najbolj
nasla, ker ona
mi lahko rece,
da me razume
B177 | se mi zdi, da so | Skupno Ni deljenih Vloge Druzinska
se pol vloge ful | opravljanje vlog med druzinskih dinamika
menjavale obveznosti znotraj | partnerjema ¢lanov
druzine
B178 | odvisno kdo je | Skupno Ni deljenih Vloge Druzinska
bil doma opravljanje vlog med druzinskih dinamika
obveznosti znotraj | partnerjema ¢lanov
druzine
B179 | zdaj pa smo se | Prilagoditev na Ponovna Izzivi po Izzivi
spet mogli ponovno skupno vzpostavitev | zaklju¢ku starSev
navadit na to Zivljenje druZinske zdravljenja
Zivljenje dinamike otroka
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skupaj, ker
smo prej
vseeno bli pol
leta loceni

B180 | pol to prinese | Prilagoditev na Ponovna Izzivi po Izzivi
en kup izzivov | ponovno skupno vzpostavitev | zakljucku starSev
za partnerski zivljenje druzinske zdravljenja
odnos, ko sma dinamike otroka
lahko spet
skupaj
B181 | tekom Deljenje obCutkov | Spremembe v | Komunikacija | Druzinska
zdravljenja se | s partnerjem komunikaciji | med dinamika
mi zdi, da sma med druzinskimi
ful govorila o partnerjema ¢lani
svojih obcutkih
B182 | zdaj mama Deljenje obcutkov | Spremembe v | Komunikacija | DruZinska
momente, ko s partnerjem komunikaciji | med dinamika
pac ful med druzinskimi
podozivljama partnerjema ¢lani
za nazaj pa
govorima
B183 | ¢eprav se mi Neusklajenost pri | Spremembe v | Komunikacija | Druzinska
spet zdi v€asih, | komunikaciji komunikaciji | med dinamika
da bi jaz mal med druzinskimi
ve€ govorila pa partnerjema ¢lani
on nebi, pa se
pol tu v¢asih
ne najdema
B184 | vcasih se Strah pred ve¢no | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
recimo ful nesreco custva in z boleznijo otrokove
bojim, da nikol obcutki po otroka po bolezni
ve¢ ne bom zakljucku zakljucku
zares srena zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
B185 | strah pred Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
ponovitvijo bo | ponovitvijo custva in z boleznijo otrokove
vedno prisoten | bolezni obcutki po otroka po bolezni
zakljucku zakljucku
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
B186 | ful sem jokala, | Zalost ob Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
ker sem se spominih na custva in z boleznijo otrokove
spomnla na to, | Zivljenje pred obcutki po otroka po bolezni
kako preprosto | boleznijo zakljucku zakljucku
zivljenje sem zdravljenja zdravljenja
Zivela otroka otroka
B187 | pa sem vedno | Zdravje Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
govorila samo, prioritetah otrokove
da so zdravi bolezni

otroci, zdaj mi
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je zdravje Se

bolj
pomembno
B188 | jaz recimo sem | Iskanje Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
zdaj ful v hvaleznosti spoprijemanja | z boleznijo otrokove
procesu iskanja z otrokovo otroka po bolezni
neke boleznijo po | zakljucku
hvaleznosti, da zakljucku zdravljenja
se pac je nam zdravljenja otroka
zgodilo
B189 | Probam najti Iskanje smisla Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
nek smisel v spoprijemanja | z boleznijo otrokove
tem z otrokovo otroka po bolezni
boleznijo po zakljucku
zakljucku zdravljenja
zdravljenja otroka
B190 | poskusam zdaj | Iskanje pozitivne | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
najdit neke plati izkusnje spoprijemanja | z boleznijo otrokove
dobre stvari v z otrokovo otroka po bolezni
tem, a se nam boleznijo po zakljucku
je to zgodilo zakljucku zdravljenja
zdravljenja otroka
B191 | Ceprav mi je Razmisljanje o Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
grozno, se moznosti smrti spoprijemanja | z boleznijo otrokove
probam z otrokovo otroka po bolezni
pripravit, boleznijo po | zaklju¢ku
ceprav na to se zakljucku zdravljenja
ne mores glih zdravljenja otroka
pripravit,
ampak,
razmiSljam
tudi o tem, da
mogoce
obstaja enkrat
trenutek, ko
h¢erke mogoce
ne bi blo ve¢
B192 | strah pred Strah pred smrtjo | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
smrtjo ostaja otroka custva in z boleznijo otrokove
obcutki po otroka po bolezni
zakljucku zakljucku
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
B193 | sinu sva hotla | PrinaSanje daril Spremembe v | Meje in Druzinska
vse kupit, vse | sorojencu bolnega | mejah in pravila dinamika
dat otroka pravilih
B194 | na trenutke bi | Visoka Spremembe v | Meje in Druzinska
zahtevala pricakovanja pri mejah in pravila dinamika
preveC od nje, | bolnem otroku pravilih

ker si zelis, da
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gre dalje, da je

zaradi Zelje po

mocna, da okrevanju
vztraja
B195 | pri sinu sva pa | Popuscanje pri Spremembe v | Meje in Druzinska
ful bolj vzgoji sorojenca | mejah in pravila dinamika
popustljiva bolnega otroka pravilih
B196 | ker ni blo Razocaranje Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
transplantacije, | zaradi sprememb | Custva in z boleznijo otrokove
so dodali Se en | pri zakljuCevanju | obcutki ob otroka ob bolezni
blok zdravljenja zakljucevanju | zakljuevanju
kemoterapij, zdravljenja zdravljenja
sem bla ful otroka otroka
razocarana
B197 | sem si zelela, | Razocaranje Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
da bi ze blo zaradi sprememb | Custva in z boleznijo otrokove
konec, pa je pri zaklju¢evanju | obcutki ob otroka ob bolezni
prislo do zdravljenja zakljucevanju | zakljuevanju
sprememb zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
B198 | vem, da sem se | Zalost ob Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
takrat ful zapuscanju drugih | Custva in z boleznijo otrokove
jokala, ker si ljudi na oddelku obcutki ob otroka ob bolezni
tudi zapuscal zakljuCevanju | zakljuCevanju
ljudi, s zdravljenja zdravljenja
katerimi si se otroka otroka
druzo
B199 | na oddelku Veselje zaradi Prijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
sem bla zaradi | druzbe ljudi na custva in z otrokovo otrokove
njih vseeno oddelku obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
vesela zdravljenja casu
otroka zdravljenja
otroka
B200 | proti koncu je | Zalost ob Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
blo vedno zapu$€anju drugih | Custva in z boleznijo otrokove
tezje, ne hodit | ljudi na oddelku obcutki ob otroka ob bolezni
tja zaradi ljudi, zakljucevanju | zaklju€evanju
ki sem jih tam zdravljenja zdravljenja
spoznala otroka otroka
B201 | strah je bil na | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
koncu tut ful samostojno skrbjo | Custva in z boleznijo otrokove
prisoten glede | za otroka obcutki ob otroka ob bolezni
samostojne zakljuCevanju | zaklju¢evanju
skrbi za malo zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
B202 | jana koncu je | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
blo tak, ko bi samostojno skrbjo | ¢ustva in z boleznijo otrokove
se mogo za otroka obcutki ob otroka ob bolezni
veselit, da je zakljucevanju | zakljuevanju
konec pa se ne, zdravljenja zdravljenja
ker te je strah otroka otroka
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samostojne
skrbi za otroka

B203 | hvaleznost pa | Druge prioritete Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
prioritete se ti prioritetah otrokove
¢isto bolezni
spremenijo, res
vidis, kaj ti je
pomembno v
Zivljenju

B204 | prisoten biti v | Pomembnost Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
trenutku, res prezivljanja Casa z | prioritetah otrokove
biti s tistimi, ki | najblizjimi bolezni
jih imas$ najraje
tudi, ¢e jih je
malo, da so
tisti pravi, na
katere se lahko
zaneses

B205 | ta strah, ko Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
moras res ful ponovitvijo custva in z boleznijo otrokove
ugibat bolezni obcutki po otroka po bolezni

zakljucku zakljucku
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka

B206 | zdaj me skos Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
skrbi, da bi se | ponovitvijo custva in z boleznijo otrokove
ponovilo bolezni obcutki po otroka po bolezni

zakljucku zakljucku
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka

B207 | moja prva Skrb za sorojenca | Usklajevanje | Izzivi v Casu [zzivi
misel vedno, kot glavna misel skrbi za zdravljenja starSev
ko je héerka bolnega otroka
mogla spet it v otroka in
bolnico, je bil sorojence
sin, ni blo
h¢erkino
zdravije

B208 | ker imam s Izkus$nja bolezni Usklajevanje | Izzivi po [zzivi
sinom, kot tezave v skrbi za zakljucku starSev
prvorojencem, | odnosu med bolnega zdravljenja
posebno mamo in otroka in otroka
navezanost in | sorojencem sorojence
imam skos ta
obcutek, da mi
jo ta izkusnja
Se zdaj krade

B209 | jaz sem Ze Enakovredna skrb | Usklajevanje | Izzivi po Izzivi
veCkrat za otroke skrbi za zakljucku starSev
povedla, da tut bolnega
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¢e ne bi blo otroka in zdravljenja
raka, se ne bi sorojence otroka
ve¢ odlocla Se
za enega
otroka, ker je
za mene bit
mama dvema
Cisto prevec,
ker bi rada
obema dala
svojih 100% pa
jih ne morem
B210 | enkrat das Enakovredna skrb | Usklajevanje | Izzivi po Izzivi
enemu vec, za otroke skrbi za zakljucku starSev
drugemu majn bolnega zdravljenja
otroka in otroka
sorojence
B211 | ampak v tistem | Tesnoba zaradi Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
Startu sem pa | odsotnosti pri custva in z otrokovo otrokove
jaz mogla it in | skrbi za sina obcutki ob boleznijo ob bolezni
mi je blo to, da zaCetku zacetku
nisem mogla zdravljenja zdravljenja
bit s sinom otroka otroka
tezko tu not
B212 | jaz nisem Obcutek Podpora Formalna Pomoc¢ in
mogla kaj dosti | nezmoZznosti psihologinje | pomoc€ in podpora
sprejemat, ker | razumevanja podpora
se mi zdi, da te
noben ne more
razumeti, ki ni
v tvoji kozi
B213 | na intenzivni Zadovoljstvo s Podpora Formalna Pomoc in
sem takrat psihologinjo na psihologinje | pomoc¢ in podpora
poiskala tisto | intenzivnem podpora
psihologinjo oddelku
dvakrat mislim
da, ker mi je
bla res fajna
B214 | se mi je zdelo, | Zadovoljstvo s Podpora Formalna Pomoc¢ in
da me je res psihologinjo na psihologinje | pomoc€ in podpora
poslusala intenzivnem podpora
oddelku
B215 | iskreno nisem | Nezainteresiranost | Podpora Formalna Pomoc in
zelela za sodelovanje s psihologinje | pomoc¢ in podpora
psihologinjo podpora
B216 | zdaj bi recimo | Zelja po Podpora Formalna Pomo¢ in
ful zelela, sodelovanju s psihologinje | pomoc¢ in podpora
ampak so itak | psihologinjo v podpora
ful cakalne sedanjosti
vrste, po drugi
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strani
samoplacnisko
je tak drago

B217 | ne, ne vem, da | Ni izku$nje Podpora Formalna Pomo¢ in
obstaja to sodelovanja s socialne pomoc in podpora
sploh socialno delavko | delavke podpora

B218 | predvsem moji | Pomoc starih Pomoc in Neformalna Pomoc in
no, kar se tice | starSev pri varstvu | podpora pomoc¢ in podpora
varstva za sina | sorojenca druzinskih podpora

¢lanov

B219 | mozevi starSi | Finan¢na podpora | Pomoc in Neformalna Pomoc in
S0 nama starih starSev podpora pomoc in podpora
pomagali druzinskih podpora
predvsem ¢lanov
finan¢no

B220 | sin, zaradi Skrb za sorojenca | Vloge Vloge Druzinska
njega sem jaz | kot opora sorojencev druzinskih dinamika
to tak ¢lanov
prezivela,
nisem upala
razpast ze zardi
njega

B221 | vprasanje kak | Skrb za sorojenca | Vloge Vloge Druzinska
bi furala to, ¢e | kot opora sorojencev druzinskih dinamika
njega ne bi blo, ¢lanov
saj bi isto,
ampak mogoce
ne bi uspela bit
isto mocna

B222 | nikoli sicer ne | Skrb za sorojenca | Vloge Vloge Druzinska
odmisli$ zares, | kot opora sorojencev druzinskih dinamika
ampak samo ¢lanov
zamenjas
vlogo

B223 | poleti smo tak | Skrb za sorojenca | Vloge Vloge Druzinska
nardili, da sma | kot opora sorojencev druzinskih dinamika
midva s sinom ¢lanov
Sla za en teden
v toplice, moz
pa sin sta Sla
pa potem za en
teden na morje

B224 | pa mas tam Zalost ob Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
konstanto primerjanju z custva in z otrokovo otrokove
druzine, kako | drugimi obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
so skupaj, ti pa zdravljenja casu
si tam sam pa otroka zdravljenja
skos pol otroka
primerjas, kak
bi lahko blo pa
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kak ni, si kar
zalosten

B225 | me je strah, da | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
bi se hcerki ponovitvijo custva in z boleznijo otrokove
ponovilo bolezni obcutki po otroka po bolezni

zakljucku zakljucku
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka

B226 | AML je ful Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
vi§ja stopnja ponovitvijo custva in z boleznijo otrokove
ponovitve in ¢e | bolezni obcutki po otroka po bolezni
se ne bo zakljucku zakljucku
ponovilo bo zdravljenja zdravljenja
prakti¢no otroka otroka
cudez, me je
pac strah

B227 | midva smase | Pripravljanje na Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
prakti¢no moznost spoprijemanja | z boleznijo otrokove
probala ponovitve bolezni | z otrokovo otroka po bolezni
mentalno boleznijo po zakljucku
pripravit na to, zakljucku zdravljenja
da do zdravljenja otroka
ponovitve bo
prislo in da
obstaja
moznost smrti

B228 | lazje mi je Pripravljanje na Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
zivet to, ko pa | moznost spoprijemanja | z boleznijo otrokove
si zanikat ponovitve bolezni | z otrokovo otroka po bolezni
realnost boleznijo po zakljucku

zakljucku zdravljenja
zdravljenja otroka

B229 | saj razoCaranje | Pripravljanje na Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
bo v vsakem moznost spoprijemanja | z boleznijo otrokove
primeru, ponovitve bolezni | z otrokovo otroka po bolezni
normalno, na boleznijo po | zaklju¢ku
to se ne mores zakljucku zdravljenja
pripravit, zdravljenja otroka
ampak lazje je
tak

B230 | po eni strani Financiranje Pomoc in Neformalna Pomoc in
mi je zalostno, podpora pomoc in podpora
da rabimo drustva podpora
drustvo, da junakov

financira take
stvari, ker pac
res financirajo
ogromno vsega

3.nadstropja
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B231 | o njih ne Zadovoljstvo z Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
najdes dovolj | delovanjem podpora pomoc¢ in podpora
lepih besed za | druStva Junaki 3. | druStva Junaki | podpora
to, kar delajo | nadstropja 3.nadstropja
za otroke pa
tudi za starSe

B232 | sores krasni, | Zadovoljstvo z Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
da jim je mar | delovanjem podpora pomoc in podpora
indasoresv | druStva Junaki 3. | drustva Junaki | podpora
kratkem Casu | nadstropja 3.nadstropja
ful veliko
nardili

B233 | kaj bi edino Obzalovanje Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
spremenila, ¢e | preteklih custva in z boleznijo otrokove
bi lahko, da dogodkov obcutki po otroka po bolezni
takrat tisti prvi zakljucku zakljucku
mesec ali dva, zdravljenja zdravljenja
da je nebi otroka otroka
puscala same,
da bi znala
takrat it preko
sebe, da bi bla
ob njej skos

B234 | meni je Zadovoljstvo Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
pomembno, da | otrok kot prioriteta | prioritetah otrokove
sta onadva okej bolezni

B235 | na zacCetku je Sok Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
tisti Sok, ko ti custva in z otrokovo otrokove
povejo za obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
diagnozo postavitve casu

diagnoze postavitve
diagnoze

B236 | mesec al dva je | Sok Neprijetna Spoprijemanje | DoZivljanje
Sok, ko sploh custva in z otrokovo otrokove
ne ves kaj bi s obcutki ob boleznijo ob bolezni
temi obcutki zacetku zacetku

zdravljenja zdravljenja
otroka otroka

B237 | res si v &istem | Sok Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
Soku custva in z otrokovo otrokove

obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
postavitve casu
diagnoze postavitve

diagnoze

B238 | izku$nja mi je | Zavedanje lastne | Osebna rast Spoznanja Dozivljanje
pomagala, da | vrednosti otrokove
se zavedam bolezni
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lastne
vrednosti

B239

danes sem
ponosna, da se
nam je to
zgodilo, ko
vem, da sem
danes boljsi
Clovek

Zadovoljstvo s
samim seboj

Osebna rast

Spoznanja

Dozivljanje
otrokove
bolezni

B240

jaz sem bla
prej hitro
vzkipljiva,
znala sem se v
neke situacije,
prepire spravit,
zdaj sem pa
postala bolj
zen do okolice,
delam na tem

Zavedanje potrebe
po delo na sebi

Osebna rast

Spoznanja

Dozivljanje
otrokove
bolezni

B241

ne rabim
dodatne drame
V svojem
zivljenju, ker
vem, da mam
sama s sabo
dosti dela

Zavedanje potrebe
po delo na sebi

Osebna rast

Spoznanja

Dozivljanje
otrokove
bolezni

B242

se ne bom
ukvarjala z
ljudmi, ki mi
niso
pomembni,
ampak bom
$V0jo energijo
namenila
bliznjim

Pomembnost
preZivljanja casa z
najblizjimi

Spremembe v
prioritetah

Spoznanja

Dozivljanje
otrokove
bolezni

B243

znam tudi dosti
bolj jasne meje
postavit

Sposobnost
postavljanjajasnih
meja

Osebna rast

Spoznanja

Dozivljanje
otrokove
bolezni

Sifra

Izjava

Pojem

Kategorija

Nadkategorija

Tema

C1

mu je ze
rentgenolog
reku, "joj tole
pa ni dobr,
prej prec k
zdravnici
nazaj"

Jasne informacije s
strani
zdravstvenega
osebja

Ni izzivov v
odnosu z
zdravstvenim
osebjem

[zzivi v ¢asu
postavitve
diagnoze

Izzivi
starSev
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C2 ona je takrat | Hitro ukrepanje Niizzivov v | Izzivi v ¢asu | [zzivi
rekla, da je zdravnikov odnosu z postavitve starSev
¢udno in pol zdravstvenim | diagnoze
se je verjetno osebjem
prec povezala
z nekom, ki
se je na to
razumel

C3 ona klice Hitro ukrepanje Niizzivovv | Izzivi v ¢asu | Izzivi
mene prec zdravnikov odnosu z postavitve starSev
nasledn tedn, zdravstvenim | diagnoze
zelo hitro je osebjem
to blo

C4 jaz niti ZmanjSevanje Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
pomisla pomena bolezni spoprijemanj | z otrokovo otrokove
nisem na to a z otrokovo | boleznijo v bolezni

boleznijo v casu

casu postavitve
postavitve diagnoze
diagnoze

C5 ona je rekla, | Jasne informacije s | Niizzivovv | Izziviv asu | Izzivi
da sumi na strani odnosu z postavitve starSev
tumor, da naj | zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
gre prec na osebja osebjem
ortopedsko v
Ljubljano

Co6 men se to Se | ZmanjSevanje Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
ni zdelo kaj pomena bolezni spoprijemanj | z otrokovo otrokove
takega a z otrokovo | boleznijo v bolezni

boleznijo v casu

casu postavitve
postavitve diagnoze
diagnoze

C7 bil je tumor, | ZmanjSevanje Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
ampak jaz pomena bolezni spoprijemanj | z otrokovo otrokove
sem misla, da a z otrokovo | boleznijo v bolezni
ga bojo ze boleznijo v casu
resil casu postavitve

postavitve diagnoze
diagnoze

C8 se ne ZmanjSevanje Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
poglabljas v | pomena bolezni spoprijemanj | z otrokovo otrokove
to, si mislis, a z otrokovo | boleznijo v bolezni
sej bo boleznijo v casu

casu postavitve
postavitve diagnoze
diagnoze

Cc9 je ta primarij | Jasne informacije s | Niizzivovv | Izziviv asu | Izzivi
rekel, da je strani odnosu z postavitve starSev
rak diagnoze
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zdravstvenega
osebja

zdravstvenim
osebjem

C10 jaz sem mela | Lastne dusevne Osebni izzivi | [zzivi v ¢asu | Izzivi
pa takrat tezave postavitve starSev
sama s sabo diagnoze
toliko
problemov

C11 jaz sem bila | Lastne duSevne Osebni izzivi | Izzivi ob Izzivi
na tabletih za | tezave postavitvi starSev
izgorelost pa diagnoze
za rahlo
depresijo

C12 | jebilomeni | OlajSanje sinove Skrbi glede Izziviv €asu | [zzivi
samo to izkus$nje bolnega postavitve starSev
pomembno, otroka diagnoze
da njemu ¢im
bolj vse
olajSam, jaz
si nisem bla
toliko
pomembna

C13 ne vem, a Lastne duSevne Osebni izzivi | Izzivi v ¢asu | Izzivi
sem bila jaz | tezave postavitve starSev
toliko zadeta diagnoze
od teh tablet,

v glavnem
jaz sem
jokala med
njegovo
boleznijo
samo dvakrat

C14 meni je bilo | ZmanjSevanje Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
nekaj reCeno, | pomena bolezni spoprijemanj | z otrokovo otrokove
da saj bo, da a z otrokovo | boleznijo v bolezni
to je kot ena boleznijo v casu
huda angina, casu postavitve
ki bo dlje postavitve diagnoze
Casa trajala diagnoze

C15 ko je pa Stiskanje v prsih Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
ortoped rekel custva in z otrokovo otrokove
potrdil pa ko obcutki v boleznijo v bolezni
je povedal, casu casu
¢ez kaj vse postavitve postavitve
bo mogel sin diagnoze diagnoze

it, takrat je pa
meni hudo
ratalo, me je
stisnilo
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C16 postalo me je | Strah Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
strah custva in z otrokovo otrokove
obcutki v boleznijo v bolezni
casu casu
postavitve postavitve
diagnoze diagnoze
C17 | jazSedanes | Zaupanje, da se Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
Zivim z bolezen ne bo spoprijemanj | z boleznijo otrokove
zavestjo, da | ponovila a z otrokovo | otroka po bolezni
se njemu to boleznijo po | zakljucku
ne bo nikoli zakljucku zdravljenja
ve¢ ponovilo zdravljenja otroka
C18 meni je bilo | OlajSanje sinove Skrbi glede Izzivi ob Izzivi
samo vazno, | izkuSnje bolnega zacetku starSev
da sem jaz otroka zdravljenja
tam zmeraj otroka
takrat, ko me
on rabi
C19 da ga peljem | OlajSanje sinove Skrbi glede Izzivi ob Izzivi
na izkuSnje bolnega zacetku starSev
kemoterapijo, otroka zdravljenja
da ga pridem otroka
iskat, da mu
skuham, da
mu ¢im bolj
olajSam tisto
Zivljenje, ko
gajeimel, a
ne
C20 pa daima Olajsanje sinove Skrbi glede Izzivi ob Izzivi
vse, kar si je | izkuSnje bolnega zaCetku starSev
zazelel, od otroka zdravljenja
vode, hrane, otroka
pijace, ma ni
da ni
C21 takrat 18¢e§ Razpravljanje o Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
pol nasvete otrokovi diagnozi z | spoprijemanj | z otrokovo otrokove
namenom iskanja | a z otrokovo | boleznijo ob | bolezni
nasvetov boleznijo ob | zacetku
zacCetku zdravljenja
zdravljenja otroka
otroka
C22 jaz sem pa Razpravljanje o Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
ravno takrat z | otrokovi diagnozi z | spoprijemanj | z otrokovo otrokove
veliko ljudmi | namenom iskanja | a z otrokovo | boleznijo ob | bolezni
to debatirala | nasvetov boleznijo ob | zacetku
zacetku zdravljenja
zdravljenja otroka
otroka
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C23 hitro vidis, da | Razpravljanje o Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
ti lahko kdo | otrokovi diagnozi z | spoprijemanj | z otrokovo otrokove
kaksno stvar | namenom iskanja | a z otrokovo | boleznijo ob | bolezni
svetuje nasvetov boleznijo ob | zacetku

zacCetku zdravljenja
zdravljenja otroka
otroka

C24 vse nardis, Poseganje po Spremembe v | Meje in Druzinska
vse bi dal, alternativi mejah in pravila dinamika
tudi pravilih
konopljo,
samo, da bi
mu pomagalo

C25 jaz, ko sem Razpravljanje o Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
ljudem otrokovi diagnozi z | spoprijemanj | z otrokovo otrokove
povedala, da | namenom iskanja | a z otrokovo | boleznijo ob | bolezni
ma sin raka | nasvetov boleznijo ob | zacetku
nisem Zelela, zacCetku zdravljenja
da me zdravljenja otroka
tolazijo otroka

C26 sem skos Razpravljanje o Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
poslusala, ¢e | otrokovi diagnozi z | spoprijemanj | z otrokovo otrokove
ma kdo namenom iskanja | a z otrokovo | boleznijo ob | bolezni
kakSen nasvetov boleznijo ob | zacetku
predlog, kako zaCetku zdravljenja
bi mu lahko zdravljenja otroka
pomagala, otroka
kaj bi lahko
naredila

C27 ne rabis$ Razpravljanje o Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
tolazbe, otrokovi diagnozi z | spoprijemanj | z otrokovo otrokove
ampak, dati | namenom iskanja | a z otrokovo | boleznijo ob | bolezni
en rece "probi | nasvetov boleznijo ob | zacetku
to" zacetku zdravljenja

zdravljenja otroka
otroka

C28 | jazsem si pol | Poseganje po Spremembe v | Meje in Druzinska
mislila, da Se | alternativi mejah in pravila dinamika
najmanj s pravilih
tisto travo
Skode
narediva, da
je zadet pa da
vsaj je pa pije
pol pa da se
je vsaj pol
tistih
makaronov
najedel
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C29 | jazsem Razpravljanje o Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
govorila o otrokovi diagnozi z | spoprijemanj | z otrokovo otrokove
tem, to mi je | namenom iskanja | a z otrokovo | boleznijo ob | bolezni
pomagalo nasvetov boleznijo ob | zacetku

zacCetku zdravljenja
zdravljenja otroka
otroka

C30 jaz pa sem to | Razpravljanje o Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
ven dajala otrokovi diagnozi z | spoprijemanj | z otrokovo otrokove
samo zaradi | namenom iskanja | a z otrokovo | boleznijo ob | bolezni
tistega klica | nasvetov boleznijo ob | zacetku
na pomo¢ zacetku zdravljenja

zdravljenja otroka
otroka

C31 iskala sem Razpravljanje o Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
ideje, otrokovi diagnozi z | spoprijemanj | z otrokovo otrokove
poslusala, ¢e | namenom iskanja | a z otrokovo | boleznijo ob | bolezni
je imel kdo nasvetov boleznijo ob | zaCetku
kaksno dobro zacetku zdravljenja
idejo in Ce je zdravljenja otroka
to zanj otroka
izvedljivo

C32 iskala sem Razpravljanje o Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
nasvete otrokovi diagnozi z | spoprijemanj | z otrokovo otrokove

namenom iskanja | a z otrokovo | boleznijo ob | bolezni
nasvetov boleznijo ob | zacetku

zacCetku zdravljenja

zdravljenja otroka

otroka

C33 jaz bi dala Poseganje po Spremembe v | Meje in Druzinska
vse, tudi alternativi mejah in pravila dinamika
alternativo bi pravilih
probala,
samo da bi
bil zdrav

C34 najprej poves | Neposredna Komunikacij | Izziviv ¢asu | Izzivi
res komunikaciji z az postavitve starSev
najblizjim, druzinskimi ¢lani | najblizjimi diagnoze
bratom,
sestram,
babici

C35 moja mami je | Pogovor z mamo Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
zelo mocna podpora pomoc in podpora
oseba in je druzinskih podpora
verjetno tut ¢lanov
ona meni
najbolj stala
ob strani
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C36

s tem, ko se
je
pogovarjala z
mano in me
poslusala

Pogovor z mamo

Pomo¢ in
podpora
druzinskih
Clanov

Neformalna
pomoc¢ in
podpora

Pomo¢ in
podpora

C37

ona me je
lepo umirila,
za vsako
novo stvar,
ko sem jaz
hotela, mi je
rekla, da naj
poslusam
druge

Pogovor z mamo

Pomoc in
podpora
druzinskih
¢lanov

Neformalna
pomoc¢ in
podpora

Pomoc in
podpora

C38

ona nama je
najvec
pomagala s
tem, ko smo
se
pogovarjali

Pogovor z mamo

Pomoc¢ in
podpora
druzinskih
¢lanov

Neformalna
pomoc in
podpora

Pomo¢ in
podpora

C39

jaz mogoce
sem bla bolj
te¢na, sem
jaz vidla kva
njemu ne
odgovarja pa,
ko sem mu
kaj rekla, je
zelel, da ga
pustim pri
miru

Zelja po umiku s
strani bolnega
otroka ob mamini
pretirani skrbi

Spremembe v
odnosu med
star$i in
otroki

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

C40

meni je Slo
po glavi
edino to,
kako bom jaz
z njim, da mu
¢im bolj
olajSam
trpljenje pred
kemoterapijo,
med
kemoterapijo

OlajSanje sinove
izkusnje

Skrbi glede
bolnega
otroka

Izzivi ob
zacetku
zdravljenja
otroka

Izzivi
starSev

C41

mene je bolj
tisto matralo,
ker delam v
izmenah in
nisem vedla,
a bom jaz
lahko dobila
zamenjavo, a

Izmensko delo

Reorganizacij
a poklicnega
Zivljenja

1zzivi ob
zaCetku
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev

161




bom lahko
frej

C42

jaz sem imela
bolj tist
problem,
kako bom jaz
njemu ¢im
bolj vse
olajsala

OlajSanje sinove
izkus$nje

Skrbi glede
bolnega
otroka

1zzivi ob
zacetku
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev

C43

on je bil
sreCen doma
in jaz sem
vedla, da ko
je on doma,
da mu more¢
¢im bolj lepo
narest te dni

OlajSanje sinove
izkusnje

Skrbi glede
bolnega
otroka

Izzivi ob
zaCetku
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev

C44

tezko mi je
blo zamenjat
izmeno v
sluzbi, prosto
dobit, to me
je najbolj
matralo, Ce
bom dobila
frej al ne bom

Izmensko delo

Reorganizacij
a poklicnega
zivljenja

Izzivi ob
zacetku
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev

C45

naju je
zdravnica
lepo sprejela,
zmeraj je
povedala kaj
bo, kako bo,
kako
napreduje,
kako kaze,
kaksni so
problemi, kaj
mora delati,
vse je blo
jasno in
glasno

Jasne informacije s
strani
zdravstvenega
osebja

Ni izzivov v
odnosu z
zdravstvenim
osebjem

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev

C46

jaz zelo
verjamem v
Boga

Zaupanje v Boga

Osebni viri
moci

Neformalna
pomoc¢ in
podpora

Pomoc¢ in
podpora

C47

bom rekla, da
se vsaka
stvar, ki se
nardi, se z
namenom
nardi

Zaupanje v Boga

Osebni viri
moci

Neformalna
pomoc¢ in
podpora

Pomo¢ in
podpora
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C48 | jaz sem bla Lastne duSevne Osebni izzivi | Izzivi v ¢asu | Izzivi
zmatrana, tezave zdravljenja starSev
sem bla na otroka
tabletih
C49 sem v Skrivanje lastnih Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
podzavesti custev pred spoprijemanj | z otrokovo otrokove
vedla, dane | otrokom a z otrokovo | boleznijo v bolezni
smem kazat, boleznijo v casu
da mi je casu zdravljenja
hudo, ker zdravljenja otroka
vem, da sina
zelo boli, Ce
me prizadene
C50 jaz sem Skrivanje lastnih Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
vedla, da jaz | Custev pred spoprijemanj | z otrokovo otrokove
ne smem otrokom a z otrokovo | boleznijo v bolezni
njemu kazat, boleznijo v casu
da mi je hudo casu zdravljenja
zdravljenja otroka
Cs1 jaz sem sama | ZmanjSevanje Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
sebi lagala, pomena bolezni spoprijemanj | z otrokovo otrokove
da je to ena a z otrokovo | boleznijo v bolezni
ful mocna boleznijo v casu
angina casu zdravljenja
zdravljenja otroka
C52 vedla pa sem, | Zaupanje, da bo Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
da bo on otrok ozdravel spoprijemanj | z otrokovo otrokove
zdrav, da bo a z otrokovo | boleznijo v bolezni
prezivel, ne boleznijo v casu
vem zakaj, casu zdravljenja
ampak jaz zdravljenja otroka
sem to vedla
C53 zame sploh ni | Zaupanje, da bo Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
blo druge otrok ozdravel spoprijemanj | z otrokovo otrokove
opcije a z otrokovo | boleznijo v bolezni
boleznijo v casu
casu zdravljenja
zdravljenja otroka
C54 edino to mi je | Tesnoba ob Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
bilo hudo, zavedanju pomena | Custva in z otrokovo otrokove
vsakic ko medicinskih obcutki v boleznijo v bolezni
sem ga posegov casu casu
peljala, ko zdravljenja zdravljenja
sem vedla otroka otroka
¢ez kaj gre, je
blo hudo tu
notri
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C55 | jaz sem mela | Lastne dusevne Osebni izzivi | Izzivi v ¢asu | Izzivi
ze tudi zaradi | tezave zdravljenja starSev
tega sama s otroka
sabo
probleme, jaz
sem recimo
¢ez dan
velikokrat
zaspala
C56 jaz sem mela | Lastne dusevne Osebni izzivi | Izzivi v ¢asu | Izzivi
take tezave zdravljenja starSev
probleme otroka
Cs7 vedla pa sem, | Skrivanje lastnih Strategije Spoprijemanje | DoZivljanje
da mu ne Custev pred spoprijemanj | z otrokovo otrokove
smem otrokom a z otrokovo | boleznijo v bolezni
pokazat, da boleznijo v casu
mi je hudo casu zdravljenja
zdravljenja otroka
CS8 jaz sem se Oklepanje Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
oklepala podatkov o majhni | spoprijemanj | z otrokovo otrokove
tistega, da je | smrtnosti a z otrokovo | boleznijo v bolezni
pri tem raku boleznijo v casu
majhna casu zdravljenja
smrtnost, zdravljenja otroka
tako sem bla
bolj mirna
C59 sem rekla, da | Zaupanje v Boga Osebni viri Neformalna Pomoc in
je tukaj samo moci pomoc in podpora
bozja podpora
previdnost,
da ni bil ob
nogo, da je
bila samo ob
kost
C60 ne dovolim si | Zanikanje moznosti | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
misli, da je ponovitve bolezni | spoprijemanj | z boleznijo otrokove
pa mogoce Se a z otrokovo | otroka po bolezni
kje boleznijo po | zaklju¢ku
zakljucku zdravljenja
zdravljenja otroka
Ceé1 on je meni Bolec¢ina ob sinovi | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
rekel, da ¢e predaji ob custva in z boleznijo otrokove
bi se mu Se morebitni obcutki po otroka po bolezni
kdaj ponovitvi bolezni | zakljucku zakljucku
ponovilo, da zdravljenja zdravljenja
ne gre nikdar otroka otroka

vec Cez to, to
me je res
zabolelo
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Ce62 to mi je blo Bolecina ob sinovi | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
hudo, ko je s | predaji ob custva in z boleznijo otrokove
tem povedal, | morebitni obcutki po otroka po bolezni
da nebi ponovitvi bolezni | zakljucku zakljucku
nikdar ve¢ zdravljenja zdravljenja
¢ez to, da mu otroka otroka
je hudo

Ce63 kar se tice Finan¢na Ni [zzivi v ¢asu | Izzivi
denarja, ni preskrbljenost finan¢nega zdravljenja starSev
bilo nobenih 1zziva otroka
1ZZivov, sma
bila
preskrbljena

Co4 vedla sem, da | Finan¢na Ni Izzivi v Casu | Izzivi
¢e bi mi preskrbljenost finan¢nega zdravljenja starSev
zmanjkalo, 1zziva otroka
da lahko
denar brez
problema
dobim

Co65 finance res Finan¢na Ni Izzivi v ¢asu | Izzivi
niso bile preskrbljenost finan¢nega zdravljenja starSev
problem izziva otroka

Co66 blo mi je Zavedanje Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
pomembno, | pomembnosti podpora pomoc¢ in podpora
da se slisi s podpore otrokovih | prijateljev podpora
prijatelji, s prijateljev
takimi, ki se
je dobro
razumel

Cce67 zavedam se, | Zavedanje Pomoc in Neformalna Pomoc in
da so mu zelo | pomembnosti podpora pomoc in podpora
pomagali podpore otrokovih | prijateljev podpora

prijateljev

C68 | jaz sem bla Pazljivost mame v | Spremembe v | Odnos med Druzinska
skos v odnosu z bolnim odnosu med | druzinskimi dinamika
opazovanju otrokom starsi in ¢lani

otroki

C69 vedno sem Pazljivost mame v | Spremembe v | Odnos med Druzinska
razmiSljala odnosu z bolnim odnosu med | druzinskimi dinamika
kaj govorim, | otrokom star$i in ¢lani
kako se otroki
obnasam

C70 | jazbimu Olajsanje sinove Skrbi glede Izzivi v ¢asu | Izzivi
rada prevec izkusnje bolnega zdravljenja starSev
nudila, samo otroka otroka

da bo njemu
v redu, on naj
nardi kar bo
zanj okej
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C71 zato mi je blo | Pogovor z mamo Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
ful lazje podpora pomoc in podpora
druzinskih podpora
¢lanov
C72 jaz sem mela | Pogovor z mamo Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
terapijo, ko podpora pomoc in podpora
sem nje druzinskih podpora
povedala, kaj Clanov
me mori
C73 | je bla ona vez | Babica kot vez med | Pomoc€ in Neformalna Pomoc in
med nama, da | otrokom in mamo | podpora pomoc in podpora
ni blo prevec druzinskih podpora
napeto med Clanov
nama
C74 jaz bi hotla, | Babica kot vez med | Pomoc¢ in Neformalna Pomo¢ in
da bi blo otrokom in mamo | podpora pomoc in podpora
njemu vse druZzinskih podpora
najboljs, bi ¢lanov
mu pa prevec
tezila s tem,
kar se meni
zdi najbolj
zanjga
C75 | jaz mam zdaj | Bolj$i odnos med | Spremembe v | Odnos med Druzinska
¢isto drugega | mamo in bolnim odnosu med | druzinskimi dinamika
otroka otrokom star§i in ¢lani
otroki
C76 pol ko je Izpolnitev vseh Spremembe v | Meje in Druzinska
bolan ratal, zelja bolnega mejah in pravila dinamika
samo, da je otroka pravilih
rekel kaj, so
se mu zelje
prec izpolnile
C77 ta otrok, kot | BoljSi odnos med Spremembe v | Odnos med Druzinska
da ni isti, ¢ist | mamo in bolnim odnosu med | druzinskimi dinamika
drug je otrokom star§i in ¢lani
otroki
C78 se je bolj Boljsi odnos med | Spremembe v | Odnos med Druzinska
odprl, to je mamo in bolnim odnosu med | druzinskimi dinamika
res otrokom starsi in ¢lani
otroki
C79 recimo on je | Boljsi odnos med | Spremembe v | Odnos med Druzinska
bolj odprt, se | mamo in bolnim odnosu med | druzinskimi dinamika
vec otrokom star§i in ¢lani
pogovarja otroki
C80 drugace Boljsi odnos med | Spremembe v | Odnos med Druzinska
razmis$lja, se | mamo in bolnim odnosu med | druzinskimi dinamika
je majcken otrokom star§i in ¢lani
bolj odprl, otroki
sicer §e
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vedno ne

pove vsega

C81 ona je meni Babica kot vez med | Pomoc¢ in Neformalna Pomo¢ in
povedala, otrokom in mamo | podpora pomoc in podpora
kako recimo druzinskih podpora
on razmislja ¢lanov
al pakva ga
je strah

C82 je zdej bolj Boljsi odnos med Spremembe v | Odnos med Druzinska
odprt drugace | mamo in bolnim odnosu med | druzinskimi dinamika

otrokom star§i in ¢lani
otroki

C83 ¢e meni kdo | Zanemarjanje Skrb zase Izziviv €asu | [zzivi
od otrok rece, | lastnih potreb v zdravljenja starSev
da me rabi, Casu zdravljenja otroka
ne bom rekla | otroka
ne pa ¢e mam
Se tolk za
naredit

C84 ljudje bi radi | Pazljivost drugih v | Odziv Izzivi v ¢asu | Izzivi
vedli, ampak | odnosu s tabo okolice zdravljenja starSev
ne vejo kako otroka
vprasat

C85 ¢e te zanima, | Pazljivost drugih v | Odziv Izziviv €asu | [zzivi
vprasaj odnosu s tabo okolice zdravljenja starSev

otroka

C86 ne zbiraj Pazljivost drugih v | Odziv Izzivi v ¢asu | Izzivi
besed, jaz odnosu s tabo okolice zdravljenja starSev
tudi ne bom otroka
zbirala kako
ti bom
povedala

C87 ljudje tezko | Pazljivost drugih v | Odziv Izzivi v Casu | Izzivi
vprasajo odnosu s tabo okolice zdravljenja starSev

otroka

C88 zelje vseh so | Pazljivost drugih v | Odziv Izzivi v €asu | [zzivi
ble, jasno, da | odnosu s tabo okolice zdravljenja starSev
bi blo vse otroka
okej, da
¢imprej mine,
ampak res ne
znajo
pristopit

C89 o tem bi se Prepoznavanje Odziv Izzivi v ¢asu | Izzivi
moralo velik | potrebe po okolice zdravljenja starSev
veC govorit, | ozaveS€anju otroka
ker je danes | okolice

tolk ljudi v
tej situaciji
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C90 glih zaradi Prepoznavanje Odziv Izzivi v ¢asu | Izzivi
tega, da drug | potrebe po okolice zdravljenja starSev
z drugim ozaveS€anju otroka
delis svoje okolice
izkusSnje,
drugemu kaj
predlagas
91 blo mi je Veselje Prijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
lepo, bila sem custva in z boleznijo otrokove
vesela obcutki ob otroka ob bolezni
zakljucevanju | zakljucevanju
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
C92 po eni strani | Strah zaradi Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
me je blo pa, | pred¢asnega custva in z boleznijo otrokove
kako bi rekla, | zakljucka obcutki ob otroka ob bolezni
mogoce zdravljenja zaklju€evanju | zaklju€evanju
strah, on je zdravljenja zdravljenja
prej zakljucil otroka otroka
zdravljenje
C93 pomislila Strah zaradi Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
sem, a je to predCasnega Custva in z boleznijo otrokove
sploh dost, a | zakljucka obcutki ob otroka ob bolezni
jeto ze zdravljenja zakljucevanju | zakljucevanju
ustavlo raka zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
C9%4 bilo me je Strah zaradi Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
strah zaradi | posledic custva in z boleznijo otrokove
posledic, ki zdravljenja obcutki ob otroka ob bolezni
jihje zakljuevanju | zaklju¢evanju
zdravljenje zdravljenja zdravljenja
pustilo na otroka otroka
mojem
otroku
C95 zaupas Strah zaradi Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
zdravniku predcasnega custva in z boleznijo otrokove
sicer, ampak | zakljucka obcutki ob otroka ob bolezni
te je vseeno | zdravljenja zakljucevanju | zakljucevanju
strah zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
C96 ampak ko Strah zaradi Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
ves, da je predCasnega custva in z boleznijo otrokove
zdravljenje zakljucka obcutki ob otroka ob bolezni
zakljuceno zdravljenja zakljucevanju | zakljucevanju
predcasno, se zdravljenja zdravljenja
sprasujes, kaj otroka otroka

pa e ni vse v
redu, ne
verjames, da
je blo dost
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c97 bojis se pa, Strah zaradi Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
ker je blo posledic custva in z boleznijo otrokove
posSkodovano | zdravljenja obcutki ob otroka ob bolezni
zaklju€evanju | zaklju€evanju
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
C98 nisi siguren, a | Strah zaradi Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
jevreduali | posledic custva in z boleznijo otrokove
ni zdravljenja obcutki ob otroka ob bolezni
zakljuevanju | zakljuc¢evanju
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
C99 bilo me je Strah zaradi Neprijetna Spoprijemanje | DoZivljanje
strah posledic | posledic custva in z boleznijo otrokove
zdravljenja obcutki ob otroka ob bolezni
zakljuevanju | zakljucevanju
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
C100 | malo si Zbeganost Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
zbegan custva in z boleznijo otrokove
obcutki ob otroka ob bolezni
zakljucevanju | zakljucevanju
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
C101 | vesel sidaje | Veselje Prijetna Spoprijemanje | DoZivljanje
konec custva in z boleznijo otrokove
obcutki ob otroka ob bolezni
zakljuevanju | zakljucevanju
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
C102 | olajSan si, da | OlajSanje Prijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
ti ne bo treba custva in z boleznijo otrokove
vec tja hoditi obcutki ob otroka ob bolezni
zakljucevanju | zakljucevanju
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
C103 | samo to te je | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
Se strah ponovitvijo bolezni | Custva in z boleznijo otrokove
obcutki po otroka po bolezni
zakljucku zakljucku
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
C104 | polseses Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
tem ubadas$, | ponovitvijo bolezni | Custva in z boleznijo otrokove
da ce se Se obcutki po otroka po bolezni
enkrat zakljucku zakljucku
ponovi, zdravljenja zdravljenja
potem rezejo otroka otroka

nogo
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C105 | tisti strah Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
pred ponovitvijo bolezni | Custva in z boleznijo otrokove
ponovitvijo, obcutki po otroka po bolezni
kako bi rekla zakljucku zakljucku

zdravljenja zdravljenja
otroka otroka

C106 | jaz sicer Zanikanje moznosti | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
pravim, da ponovitve bolezni | spoprijemanj | z boleznijo otrokove
ni¢ vec ni, da a z otrokovo | otroka po bolezni
je konec in da boleznijo po | zakljucku
so zakljucli zakljucku zdravljenja

zdravljenja otroka

C107 | nocem Izogibanje Strategije Spoprijemanje | DoZivljanje
razmiSljat o | razmiSljanju o spoprijemanj | z boleznijo otrokove
tem, da bi Se | bolezni a z otrokovo | otroka po bolezni
kje kaj blo boleznijo po | zaklju¢ku

zakljucku zdravljenja
zdravljenja otroka

C108 | jaz Se danes | Izogibanje Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
nocem razmiSljanju o spoprijemanj | z boleznijo otrokove
razmiSljat o | bolezni a z otrokovo | otroka po bolezni
tem, nocem boleznijo po | zakljucku
razmisljat, da zakljucku zdravljenja
nocem niti zdravljenja otroka
izgovorit tega

C109 | toje konec, Izogibanje Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
tega noCemo | razmiSljanju o spoprijemanj | z boleznijo otrokove
vec bolezni a z otrokovo | otroka po bolezni

boleznijo po | zakljucku
zakljucku zdravljenja
zdravljenja otroka

C110 | prepuscam, Zaupanje v Boga Osebni viri Neformalna Pomo¢ in
dajem vse to moci pomoc in podpora
v Bozje roke podpora

C111 | vidis, da ¢ist | Zaupanje v Boga Osebni viri Neformalna Pomo¢ in
nobena stvar moci pomoc in podpora
ni od tebe podpora
odvisna

C112 | jazresto Zaupanje v Boga Osebni viri Neformalna Pomoc¢ in
prepuscam moci pomoc in podpora

podpora

C113 | prosim Boga, | Zaupanje v Boga Osebni viri Neformalna Pomo¢ in
da se nikdar moci pomoc in podpora
vec ne nardi, podpora

da moj otrok
ne trpi pa da
grem jaz pred
njem, to mi je
najbolj vazno
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C114 | probam Zivet | Zivljenje iz dneva | Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
zata v dan pogledu na otrokove
moment, Zivljenje bolezni
probam Zivet,
da ne delam,
ne vem,
kaksnih
nacrtov

C115 | zivimresiz | Zivljenjeiz dneva | Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
dnevavdan | vdan pogledu na otrokove

zivljenje bolezni

C116 | poskusas Iskanje razloga Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
najti razlog spoprijemanj | z boleznijo otrokove
zakaj se je to a z otrokovo | otroka po bolezni
zgodilo boleznijo po | zakljucku

zakljucku zdravljenja
zdravljenja otroka

C117 | majhno bolj | Vecja Osebna rast Spoznanja Dozivljanje
potrpezljivo | potrpezljivost otrokove
gledam na bolezni
Zivljenje

C118 | pa da skusam | Upostevanje lastne | Osebna rast | Spoznanja Dozivljanje
doloc¢ene zmogljivosti otrokove
stvari spustit bolezni
iz rok

C119 | Jjudi BoljSe razumevanje | Osebna rast | Spoznanja Dozivljanje
razumem ljudi otrokove
mejhn bol, bolezni
kot pa sem
jih prej

C120 | sem tud bolj | Vecja Osebna rast | Spoznanja Dozivljanje
strpna, potrpezljivost otrokove
probam bit bolezni
bolj strpna

C121 | vsak dan Boljse razumevanje | Osebna rast Spoznanja Dozivljanje
probam bolj | ljudi otrokove
razumet bolezni
druge

C122 | ¢im manj se | OsredotoCanje nase | Osebna rast Spoznanja Dozivljanje
probam vtikat otrokove
v Zivljenje bolezni
drugih in se
osredotociti
nase

C123 | druge res bolj | BoljSe razumevanje | Osebna rast Spoznanja Dozivljanje
razumem ljudi otrokove

bolezni

C124 | noCem Izogibanje Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
razmiSljat o | razmiSljanju o spoprijemanj | z boleznijo otrokove
tej bolezni, se | bolezni a z otrokovo | otroka po bolezni

171




tut jaz boleznijo po | zakljucku
izogibam zakljucku zdravljenja
tega zgleda zdravljenja otroka
da

C125 | prvi€ po tej Hvaleznost za iztek | Prijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
bolezni, sem | bolezni custva in z boleznijo otrokove
jaz v cerkvi obcutki po otroka po bolezni
jokala, ker zakljucku zakljucku
sem bila tako zdravljenja zdravljenja
hvaleZna otroka otroka

C126 | tist, ko jokas | Hvaleznost za iztek | Prijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
od bolezni custva in z boleznijo otrokove
hvaleznosti, obcutki po otroka po bolezni
da ti ni treba zakljucku zakljucku
Zivet v tem, zdravljenja zdravljenja
da nekoga ni otroka otroka
vec

C127 | verjetno bi Pogovor z mamo Pomoc in Neformalna Pomoc in
jaz zaplavala podpora pomoc¢ in podpora
v Zalost, ¢e druzinskih podpora
mami ne bi ¢lanov
imela

C128 | ¢enje ne bi Pogovor z mamo Pomoc in Neformalna Pomoc in
blo, bi podpora pomoc in podpora
verjetno jaz, druzinskih podpora
velik velik ¢lanov
tezje Cez to
vse §la

C129 | onaje bla Pogovor z mamo Pomoc in Neformalna Pomoc in
tista, ko me podpora pomoc in podpora
je najbolj na druzinskih podpora
realna tla ¢lanov
postavljala,
ni¢ tolazila

C130 | govorilami | Pogovor z mamo Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
je, naj podpora pomoc in podpora
zaupam druzinskih podpora

¢lanov

C131 | onaje men Pogovor z mamo Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
znala podpora pomoc in podpora
utemeljit, pa druzinskih podpora
¢e sem jaz Se ¢lanov

tolk
kontrirala,
filozofirala,
da ni res, mi
je znala na ta
prav knof
pritisnit, da
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me je
pomirila

C132 | pares ves, da | Zaupanje v Boga Osebni viri Neformalna Pomoc¢ in
¢isto nic ni moci pomoc in podpora
od tebe podpora
odvisno, da je
vse odvisno
od Boga

C133 | je mejhn bol | Boljsi odnos med Spremembe v | Odnos med Druzinska
odprt, ampak | mamo in bolnim odnosu med | starSem in dinamika
za doloCene | otrokom star§i in bolnim
stvari ne, bolnim otrokom
vseeno je otrokom
boljsi odnos
med nama

C134 | jaz sem Zaupanje v Osebni virt | Neformalna Pomoc in
verjela v zdravstvo moci pomoc in podpora
zdravstvo podpora

C135 | zaupala sem | Zaupanje v Boga Osebni viri Neformalna Pomoc in
tudi v Boga, moci pomoc¢ in podpora
da mi bo take podpora
ljudi pripeljal
nasproti, da
bo poskrbel
za to, da bojo
tocno tisti
ljudje pri
meni, ki mi
bojo
pomagali,
tisti, ki morjo
prit

C136 | zatisto tko Pogovor z mamo Pomoc in Neformalna Pomoc in
podporo pa je podpora pomoc in podpora
bil kontakt z druzinskih podpora
mami ¢lanov

C137 | kenemu Pogovor z ljudmi s | Pomo¢ in Neformalna Pomoc in
poves, pol vsi | podobno izkusnjo | podpora ljudi | pomoc in podpora
vedo in pol ti s podobnimi | podpora
lahko ljudje s izkuSnjami
podobnimi
izku$njami
pomagajo

C138 | si hvalezen, | Hvaleznost za Prijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
da ni ta bolezen z custva in z boleznijo otrokove
bolezen se moznostjo obcutki po otroka po bolezni
razvila v ozdravitve zakljucku zakljucku
drugo, tretjo zdravljenja zdravljenja

otroka otroka
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C139 | men osebno | Pogovor z mamo Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
je tuki zlo podpora pomoc in podpora
velik druzinskih podpora
pomagala ¢lanov
mami, ko sva
se
pogovarjali

C140 | izkusSnje Pogovor z ljudmi s | Pomoc in Neformalna Pomoc in
drugih podobno izkusnjo | podpora ljudi | pomoc¢ in podpora

s podobnimi | podpora
izkusnjami

C141 | pabolj mirna | Mir zaradi Prijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
sem bla, ko sinovega custva in z boleznijo otrokove
sem vidla, da | samostojnega obcutki po otroka po bolezni
si sin sam iskanja pomoci zakljucku zakljucku
18¢e pomo¢ zdravljenja zdravljenja

otroka otroka

C142 | recimo, jaz Ni bilo potrebe po | Podpora Formalna Pomo¢ in
tega nisem podpori psihologinje | pomo¢ in podpora
rabila psihologinje podpora

C143 | Cepabise Vec€ ozavesCanja o | Predlagane Potrebe Pomoc in
posluzevala | dostopni pomo¢i in | spremembe starSev v podpora
tega, bi pa podpori okviru pomoci
rabila veliko in podpore
vec pa da bi
se veliko ve¢
oglasevalo po
bolnici, da
tudi ti tam
vidis, kam se
lahko obrne$

C144 | mogoce tako | VeC ozavescanja o | Predlagane Potrebe Pomo¢ in
kakor en dostopni pomo¢i in | spremembe starSev v podpora
plakat, da ze | podpori okviru pomoci
vsak, ko in podpore
pride noter,
ko sedi pa
cakav
¢akalnici, da
ko dvigne
o¢i, da vidi
kaj mu je
lahko nudeno

C145 | dabitona Vec¢ ozavesCanja o | Predlagane Potrebe Pomo¢ in
steni blo, ne | dostopni pomoci in | spremembe starSev v podpora
reklame podpori okviru pomoci

in podpore
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C146 | marsikdone | VeC ozavescanja o | Predlagane Potrebe Pomo¢ in
ve, kaj sploh | dostopni pomoci in | spremembe starSev v podpora
obstaja podpori okviru pomoci

in podpore

C147 | ne, mislim, Ni izku$nje Podpora Formalna Pomoc¢ in
da nisva sodelovanja s socialne pomoc in podpora
imela nekega | socialno delavko delavke podpora
stika s
socialno
delavko

C148 | o centru za Negativno mnenje | Podpora Formalna Pomoc in
socialno delo | o centru za socialne pomoc in podpora
pa res nimam | socialno delo delavke podpora
dobrega
mnenja

C149 | kar se tice Negativno mnenje | Podpora Formalna Pomoc in
tega centra za | o centru za socialne pomoc in podpora
socialno delo, | socialno delo delavke podpora
je poden od
podna

C150 | danes se bolj | Negativno mnenje | Podpora Formalna Pomoc in
center za o centru za socialne pomoc in podpora
socialno delo | socialno delo delavke podpora
ukvarja s
tujci kot z
domacimi, pa
mas lahko
zdravstvene
ala pa
denarne
probleme,
ampak ne bos
ni¢ dobu, Ce
bos tujec bos
mel pa velik
vec
privilegijev

C151 | jaz pravim Negativno mnenje | Podpora Formalna Pomo¢ in
katastrofa, na | o centru za socialne pomoc in podpora
bruhanje ti socialno delo delavke podpora
gre

C152 | probam se iz | Crpanje iz izku$nje | Osebnarast | Spoznanja Dozivljanje
te izkusnje otrokove
nekaj naucit bolezni

zase, probam
iz tega samo
dobro

potegnit
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C153 | pravijo tako, | Zaupanje v Boga Osebni viri Neformalna Pomo¢ in
da ti Bog moci pomoc in podpora
nalozi glih podpora
toliko, kolko
lahko neses

C154 | iztegakarje | Crpanje iz izkusnje | Osebna rast Spoznanja Dozivljanje
blo poslano, otrokove
probama jst bolezni
najvec
potegnit zase

Sifra Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija | Tema

C1 smo dobili v | Hitro ukrepanje Niizzivovv | Izzivi v ¢asu Izzivi
roku dveh ur | zdravnikov odnosu z postavitve starSev
ze odgovor zdravstvenim | diagnoze
osebne osebjem
zdravnice, da
so zelo slabi
krvni izvidi in
smo dobili
napotnico za
Pediatri¢no v
Ljubljani, zelo
hitro je Slo
vse skupaj

2 takrat je meni | Sesti ¢ut Neprijetna Spoprijemanje | DozZivljanje
ze blo malo custva in z otrokovo otrokove
sumljivo, po obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
mojem kakSen postavitve casu postavitve
Sesti ¢ut, da diagnoze diagnoze
pa nekaj res ni
okej

C3 smo bli v Pri¢akovanje Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
bistvu ze najslabsega z spoprijemanja | z otrokovo otrokove
pripravljeni namenom lazjega | z otrokovo boleznijo v bolezni
na najslabSe, | sooCanja boleznijo v Casu postavitve
da nam bi blo casu diagnoze
pol lazje postavitve

diagnoze

C4 je tudi ze Neposredne Niizzivovv | Izzivi v ¢asu Izzivi
zdravnica informacije s odnosu z postavitve starSev
omenila, da strani zdravstvenim | diagnoze
lahko je, zdravstvenega osebjem
lahko pa ni, osebja
tudi
rakotvorno
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C5 jaz sem bla Nosec¢nost Osebni izzivi | Izzivi v ¢asu Izzivi
takrat glih 4 postavitve starSev
mesece diagnoze
noseca in mi
je blo grozno,
nisem vedla
kako naj
poskrbim za
oba

C6 hormoni in Nosecnost Osebni izzivi | [zzivi v €asu [zzivi
vse skupaj me postavitve starSev
je Cisto diagnoze
povozilo

C7 ko smo prisli | Sesti ¢ut Neprijetna Spoprijemanje | DoZivljanje
pol v custva in z otrokovo otrokove
Ljubljano in obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
ko so bile vse postavitve ¢asu postavitve
preiskave diagnoze diagnoze
narjene in
potem, ko so
nas napotili,
da prespimo
na
hematoloskem
oddelku, ze to
mi je bla slika
jasna

C8 sva tut s Pogovor s Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
partnerjem v | partnerjem spoprijemanja | z otrokovo otrokove
bistvu tisto z otrokovo boleznijo v bolezni
noc¢, oziroma boleznijo v casu postavitve
24 ur, ko smo casu diagnoze
cakali na postavitve
izvide, sma se diagnoze
pogovarjala
glede tega,
kaksne so
moznosti

C9 dokler ne Ne mores verjet Strategije Spoprijemanje | DozZivljanje
dobis tega spoprijemanja | z otrokovo otrokove
rezultata v z otrokovo boleznijo v bolezni
roke, da je pac boleznijo v Casu postavitve
rak, ne mores casu diagnoze
niti verjet postavitve

diagnoze

C10 osebna Neposredne Niizzivovv | Izzivi v Casu Izzivi
zdravnica ni informacije s odnosu z postavitve starSev
izkljucila strani zdravstvenim | diagnoze
moznosti, da | zdravstvenega osebjem
bi lahko bilo | osebja
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C11 mal so nas Zze | Neposredne Niizzivovv | Izzivi v ¢asu Izzivi
po tihem informacije s odnosu z postavitve starSev
pripravilina | strani zdravstvenim | diagnoze
to zdravstvenega osebjem
osebja
C12 |jazsemrajie | Neposredne Niizzivovv | Izzivi v Casu [zzivi
videla, da me | informacije s odnosu z postavitve starSev
prej strani zdravstvenim | diagnoze
pripravijo, kot | zdravstvenega osebjem
pa da zvem osebja
zadnji
trenutek, da bi
me mogoce Se
bolj vse
skupaj
Sokiralo
C13 ze ko je bil ta | Pricakovanje Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
klic, da naj najslabsega z spoprijemanja | z otrokovo otrokove
gremo v namenom lazjega | z otrokovo boleznijo v bolezni
Ljubljano, soocanja boleznijo v ¢asu postavitve
sem mela jaz casu diagnoze
tisto res postavitve
najslabso diagnoze
mozno
predstavo, Se
preden sem
sploh zvedla,
da bi pa lahko
blo kaj
rakotvorno,
ker sem se
hotla pripravit
C14 mela sem Sesti ¢ut Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
obcutek, da je custva in z otrokovo otrokove
nekaj zlo obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
narobe postavitve casu postavitve
diagnoze diagnoze
C15 mi je blo fajn, | Direktne Ni izzivov v [zzivi v Casu [zzivi
da so mi dali | informacije s odnosu z postavitve starSev
to opcijo, da | strani zdravstvenim | diagnoze
sem mela v zdravstvenega osebjem
mislih, dabi | osebja
lahko blo tut
to
C16 |jazsenisem | Ne mores verjet Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
100% na to spoprijemanja | z otrokovo otrokove
osredotocla, z otrokovo boleznijo v bolezni

ker ne more$
verjet, da bi

boleznijo v
casu

¢asu postavitve
diagnoze
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lahko to blo postavitve
pri tako diagnoze
majhnem
otroku
C17 Se preden sva | Obup Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
Slav custva in z otrokovo otrokove
Ljubljano, sva obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
se Cisto postavitve casu postavitve
sesula, bla sva diagnoze diagnoze
obupana
C18 sprasevala sva | Iskanje razloga Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
se zakaj ravno spoprijemanja | z otrokovo otrokove
mi, zakaj tak z otrokovo boleznijo v bolezni
cas, boleznijo v ¢asu postavitve
nosec¢nost, ko casu diagnoze
bi se mogla postavitve
veselit Se diagnoze
enega prihoda
C19 kako bom Nosecnost Osebni izzivi | Izzivi v asu Izzivi
sploh to postavitve starSev
zvozila z diagnoze
nosecnostjo in
vse skupaj
C20 | prvi trenutek, | Obup Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
ko ti namigne, custva in z otrokovo otrokove
pares Se obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
nismo zvedli postavitve casu postavitve
prave diagnoze diagnoze
diagnoze, me
je Cisto
potolkel, sem
bila obupana
C21 obupanost je | Obup Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
bla prva custva in z otrokovo otrokove
obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
postavitve casu postavitve
diagnoze diagnoze
€22 sva se tut s Pogovor s Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
partnerjem partnerjem spoprijemanja | z otrokovo otrokove
celo no¢ tut z otrokovo boleznijo v bolezni
pogovarjala boleznijo v casu postavitve
casu diagnoze
postavitve
diagnoze
€23 ko pa je Otopelost Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
zdravnik spoprijemanja | z otrokovo otrokove
potrdil, da gre z otrokovo boleznijo v bolezni

za levkemijo,
takrat sem

boleznijo v
casu

Casu postavitve
diagnoze
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bila brez postavitve
obcutkov, diagnoze
brez emocij
C24 samo Otopelost Strategije Spoprijemanje | DoZivljanje
poslusala sem, spoprijemanja | z otrokovo otrokove
ampak v z otrokovo boleznijo v bolezni
bistvu ga boleznijo v casu postavitve
nisem ravno casu diagnoze
sliSala postavitve
diagnoze
€25 samo ta Otopelost Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
levkemija mi spoprijemanja | z otrokovo otrokove
je ostala v z otrokovo boleznijo v bolezni
mislih in boleznijo v ¢asu postavitve
kaksni so casu diagnoze
mozni zapleti, postavitve
to je bilo vse diagnoze
kar sem
sliSala v
tistem
trenutku
C26 ko sem Otopelost Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
zvedla, sem spoprijemanja | z otrokovo otrokove
bla res hladna z otrokovo boleznijo v bolezni
boleznijo v casu postavitve
casu diagnoze
postavitve
diagnoze
C27 trenutek Otopelost Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
nisem ni¢ dala spoprijemanja | z otrokovo otrokove
ven, sem z otrokovo boleznijo v bolezni
samo sedela boleznijo v ¢asu postavitve
zraven otroka, casu diagnoze
poslusala postavitve
zdravnika diagnoze
C28 midva sva Izrazanje Custev Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
dala v bistvu | brez zadrzka spoprijemanja | z otrokovo otrokove
Ze tisto prvo z otrokovo boleznijo v bolezni
sekundo ven boleznijo v ¢asu postavitve
ta Custva, casu diagnoze
ceprav Se postavitve
nisva vedla diagnoze
kaj je 100%
€29 ko so rekli, da | Sesti Gut Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
naj gremo v custva in z otrokovo otrokove
Ljubljano, obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
sem imela postavitve casu postavitve
takoj nek diagnoze diagnoze
obcutek, da
nekaj okej
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C30 | breznjegasi | Partner kot glavna | Skrb za Odnos med Druzinska
sploh ne znam | opora partnerski druzinskimi dinamika
predstavljat, odnos ¢lani
kako bi blo

C31 on je bil tle Partner kot glavna | Skrb za Odnos med Druzinska
res velika opora partnerski druZinskimi dinamika
opora, glavna odnos ¢lani
opora

C32 | jaz pa moja Takojs$nja Komunikacija | Izzivi v ¢asu Izzivi
druzina in sporocitev novice | z najblizjimi | postavitve starSev
njegova druzinskim diagnoze
druzina, smo | ¢lanom
dost povezani
in Ze ta klic,
ko je blo treba
it na
Pediatricno
gor v
Ljubljano,
sem takoj
sporocila
naSim

C33 smo blires z | Neposredna Komunikacija | Izzivi v ¢asu [zzivi
obema komunikacija z z najblizjimi | postavitve starSev
druzinama druzinskimi ¢lani diagnoze
nonstop na
vezi

C34 v bistvu je Sel | Pomo¢ starih Pomoc in Neformalna Pomoc in
Se moj tast z | starSev pri podpora pomoc in podpora
nami gor v prevozu v druzinskih podpora
Ljubljano, on | Ljubljano ¢lanov
je vozu

C35 smo bli Se Otopelost Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
prevec, tko, v spoprijemanja | z otrokovo otrokove
nekem z otrokovo boleznijo v bolezni
drugem svetu boleznijo v casu postavitve

casu diagnoze
postavitve
diagnoze

C36 | jazsem ze Pri¢akovanje Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
prej najslabsega z spoprijemanja | z otrokovo otrokove
pripravljala namenom lazjega | z otrokovo boleznijo v bolezni
tako moje kot | soocanja boleznijo v ¢asu postavitve
njegove casu diagnoze
starSe, da postavitve
lahko je diagnoze
najslabse,
lahko ni, da
ne smemo
izkljucit
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nobene
moznosti, ker
sem vedla, da

nam bo pol
lazje
C37 | konstantno Neposredna Komunikacija | [zzivi v €asu [zzivi
smo tut njih komunikacija z znajblizjimi | postavitve starSev
pripravljali na | druzinskimi ¢lani diagnoze
vsak mozen
scenarij
C38 so sprejel in Takojs$nja Pomoc in Neformalna Pomoc in
so takoj stopli | pripravljenost podpora pomoc in podpora
v akcijo, so starih starSev za druzinskih podpora
bli kakr$nokoli ¢lanov
pripravljeni za | pomo¢
vse, za
denarno
pomoc, ¢e bi
blo treba, za
kaksne
prevoze v
Ljubljano
C39 24 ur so bli na | Takoj$nja Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
dosegu pripravljenost podpora pomoc¢ in podpora
starih starSev za druzinskih podpora
kakrsnokoli ¢lanov
pomoc¢
C40 ceprav se ti Takojs$nja Pomoc in Neformalna Pomoc in
zdi, da jim na | pripravljenost podpora pomoc in podpora
trenutke, starih starSev druzinskih podpora
tekom tega otroka za ¢lanov
zdravljenja ze | kakrSnokoli
mal moris s pomo¢
tem vsem
skupaj
C41 so rekli, da je | Spodbujanje Pomo¢ in Neformalna Pomoc in
treba komunikacije s podpora pomoc¢ in podpora
komunicirat, | strani starih druzinskih podpora
se pogovarjat, | starSev otroka ¢lanov
da je treba dat
to bolecino
ven
C42 |jazsemv Pozitivni odziv Ni izzivov pri | Izzivi ob Izzivi
bistvu imela | delodajalcev reorganizaciji | zacetku starSev
Se nekaj poklicnega zdravljenja
mesecev do zivljenja otroka
porodniske,
tako da bi
mogla Se
delat, sem
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vzela nego, ni
bilo

problemov

C43 nisem pa Partner kot glavna | Skrb za Odnos med Druzinska
izkljucla te opora partnerski druzinskimi dinamika
moznosti, da odnos ¢lani
¢e bi blo
karkoli
narobe, da bi
lahko partner
vskocil

C44 Za eno Selitev v Oddaljenost Izzivi ob Izzivi
obdobje smo | Ljubljano bolni$nice od | zacetku starSev
se mogli v doma zdravljenja
Ljubljano otroka
preselit

C45 mi smo iz Pomanjkanje Oddaljenost Izzivi ob Izzivi
Crnomljainni | prometne bolnisnice od | zacetku starSev
blo neke povezave doma zdravljenja
povezave, da otroka
bi se vsak dan
vozili gor po
dve uri pa
nazaj

C46 | jaz sem bila Potreba po Osebni izzivi | Izzivi v asu Izzivi
ob otroku pocitku zaradi zdravljenja starSev
nekje do nosecnosti otroka
meseca
marca, potem
so mi pa tut
rekli, v bistvu
mi je telo ze
samo
govorilo, da
rabim pocitek

C47 sem mela Rizi¢na nosecnost | Osebni izzivi | Izzivi v ¢asu Izzivi
rizicno zdravljenja starSev
nosec¢nost, otroka
sem nizko dol
nosila otroka,
razna
zatekanja,
slabokrvnost

C48 | potem je Skupna skrb za Ni deljenih Vloge Druzinska
partner vzel bolnega otroka vlog med druzinskih dinamika
bolnisko, tako partnerjema ¢lanov

da je bil
potem Se on z
nama
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C49 v bistvu sma | Skupna skrb za Ni deljenih Vloge Druzinska
bla oba dva, bolnega otroka vlog med druzinskih dinamika
ker so nam na partnerjema ¢lanov
oddelku $li
toliko na
roko, da smo
lahko bli vsi
trije skupaj v
sobici

C50 | jaz sem Zelela | Potreba po Osebni izzivi | Izzivi v Casu Izzivi
bit ob otroku, | pocitku zaradi zdravljenja starSev
ampak nisem | nosecnosti otroka
mogla bit
toliko fizi¢no
prisotna

C51 kar se tice Pozitivni odziv Ni izzivov pri | 1zzivi ob [zzivi
sluzbe pa teh | delodajalcev reorganizaciji | zacetku starSev
zadev, so in iz poklicnega zdravljenja
moje strani §li zivljenja otroka
ful na roko in
iz njegove
strani pa
sploh, da je
lahko delal od
doma

C52 kar se tice Finan¢na Ni finan¢nega | Izzivi v ¢asu Izzivi
tudi financno | preskrbljenost 1zziva zdravljenja starSev
mi se nismo otroka
rabil tolk zelo
sekirat, vsaj iz
mojega
vidika, ¢e tko
gledam, smo
bli
preskrbljeni

C53 ko je zdravnik | Strah Neprijetna Custva ob Dozivljanje
omenil, da je custva in postavitvi otrokove
rak, seveda te obcutki v ¢asu | diagnoze bolezni
je strah postavitve

diagnoze

C54 si obupan Obup Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
custva in z otrokovo otrokove
obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
postavitve casu postavitve
diagnoze diagnoze

C55 ampak jaz Ohranjanje upanja | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
sem globoko spoprijemanja | z otrokovo otrokove
v sebi vedla, z otrokovo boleznijo v bolezni

boleznijo v
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da bomo mi to casu casu postavitve
zmagali postavitve diagnoze
diagnoze

C56 mene so bolj | Skrb zaradi Skrbi glede [zzivi v ¢asu [zzivi
skrbeli ti morebitnih bolnega postavitve starSev
zapleti, ki zapletov otroka diagnoze
pridejo tekom | zdravljenja
zdravljenja

C57 pol mas na Skrb zaradi Skrb glede Izzivi v Casu Izzivi
oddelku Se morebitnih bolnega postavitve starSev
starSe, s zapletov otroka diagnoze
katerimi se zdravljenja
pogovarjas, ti
povejo svoje
zgodbe, svoje
zaplete in
potem se
zaradi tega
bolj sekiras

C58 kako bomo mi | Skrb zaradi Skrbi glede Izzivi v Casu Izzivi
ti zaplete morebitnih bolnega postavitve starSev
shendlali zapletov otroka diagnoze

zdravljenja

C59 | kako bomo Pripraviti otroka | Skrbi glede Izzivi v ¢asu [zzivi
dvo letnega na proces bolnega postavitve starSev
otroka zdravljenja otroka diagnoze
pripravli na
Vso to
poseganje v
njegovo telo

C60 bol je bil izziv | Pripraviti otroka | Skrbi glede Izzivi v Casu [zzivi
to, kako njega | na proces bolnega postavitve starSev
pripravit,da | zdravljenja otroka diagnoze
bomo to v
bistvu spelal
nekak
normalno, da
ne bi on tko
trpel

C61 nismo mu Pripraviti otroka | Skrbi glede [zzivi v ¢asu Izzivi
znali razlozit, | na proces bolnega postavitve starSev
tako bom zdravljenja otroka diagnoze
rekla

C62 samo Tesnoba ob Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
zdravljenje je | opazovanju custva in z otrokovo otrokove
blo na zacetku | medicinskih obcutki ob boleznijo ob bolezni
kar tezko za posegov zacCetku zacetku
gledat, sem zdravljenja zdravljenja
bila tesnobna otroka otroka
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C63 vse bi dal, da | Zelja po Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
bi bil ti v tisti | zrtvovanju spoprijemanja | z otrokovo otrokove
situaciji,ne pa | lastnega zdravja z otrokovo boleznijo ob bolezni
tvoj otrok za zdravje otroka | boleznijo ob | zacetku

zacetku zdravljenja
zdravljenja otroka
otroka

C64 | jeblo res Tesnoba ob Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
tezko gledat | opazovanju custva in z otrokovo otrokove

medicinskih obcutki ob boleznijo ob bolezni
posegov zacetku zacetku

zdravljenja zdravljenja

otroka otroka

C65 ena izkusnja | Groza ob Neprijetna Spoprijemanje | DoZivljanje
mi je blares | opazovanju custva in z otrokovo otrokove
grozna medicinskih obcutki ob boleznijo ob bolezni

posegov zacetku zacetku
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka

C66 | jaz sem bila Obcutek nemoci | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
samo tam ob opazovanju custva in z otrokovo otrokove
zraven, nisem | medicinskih obcutki ob boleznijo ob bolezni
mu mogla posegov zacetku zacetku
pomagat, niti zdravljenja zdravljenja
mu razloZit, otroka otroka
da ne sme
zdaj jest,
enostavno ni
razumel

C67 | tusem tudi Jok ob opazovanju | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
jaz zraven medicinskih spoprijemanja | z otrokovo otrokove
jokala, ko sem | posegov z otrokovo boleznijo ob bolezni
ga gledala boleznijo ob | zacetku

zacCetku zdravljenja
zdravljenja otroka
otroka

C68 na zacetku Skrivanje lastnih | Strategije Spoprijemanje | DozZivljanje
zdravljenja se | Custev pred spoprijemanja | z otrokovo otrokove
nisem Zelela | otrokom z z otrokovo boleznijo ob bolezni
pred njim namenom zas¢ite | boleznijo ob | zaetku
jokat, ker sem | otroka zacetku zdravljenja
zelela, da me zdravljenja otroka
vidi kot neko otroka
oporo, da sem
mocna

C69 ko je on Jok v Casu spanja | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
zaspal, so otroka spoprijemanja | z otrokovo otrokove

z otrokovo boleznijo ob bolezni
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meni v eno boleznijo ob | zacetku
lile solze zacetku zdravljenja
zdravljenja otroka
otroka
C70 | blomije Skrb za bolnega Osebni izzivi | [zzivi v ¢asu Izzivi
hudo, ker sem | otroka in otroka v zdravljenja starSev
bila itak Se trebuhu otroka
noseca in sem
mogla pazit Se
na otroka v
trebuhu
C71 sem si mislila | Skrb za bolnega Osebni izzivi | Izzivi v ¢asu Izzivi
bogi ta otrok | otroka in otroka v zdravljenja starSev
v trebuhu, trebuhu otroka
bogi ta otrok,
ki je Ze na
svetu
C72 enostavno Skrb za bolnega Osebni 1zzivi | Izzivi v ¢asu [zzivi
imas potem otroka in otroka v zdravljenja starSev
najslabse slike | trebuhu otroka
C73 se mi pa zdi, | Prilagoditev na Prilagoditev Spoprijemanje | Dozivljanje
da se tekom medicinske na proces z otrokovo otrokove
zdravljenja posege zdravljenja boleznijo v bolezni
kar dosti otroka Casu
ucvrstis zdravljenja
otroka
C74 enostavno, ko | Borbenost Strategije Spoprijemanje | DoZivljanje
siv tej spoprijemanja | z otrokovo otrokove
situaciji, ti z otrokovo boleznijo v bolezni
adrenalin tolk boleznijo v casu
dela, da niti casu zdravljenja
ne vidi$ druge zdravljenja otroka
slike, kot da
enostavno z
otrokom
skupaj borbas
C75 tekom tega Prilagoditev na Prilagoditev | Spoprijemanje | Dozivljanje
zdravljenja in | medicinske na proces z otrokovo otrokove
vseh posegov, | posege zdravljenja boleznijo v bolezni
se malo otroka casu
ojacas, ne zdravljenja
pride ti vse otroka
tko hitro do
zivega
C76 ne glede na to, | Tesnoba ob Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
ali je bil opazovanju otroka | ustva in z otrokovo otrokove
zacetek al v bolec¢inah obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
konec, mi je zdravljenja casu
blo pa najtezje otroka
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gledat otroka zdravljenja
v bolecinah otroka
C77 | ma zalostna Zalost zaradi Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
sem bla, ko nezmoznosti ¢ustva in z otrokovo otrokove
nisem mogla | fizi¢ne skrbi za obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
vec fiziéno sina zdravljenja casu
skrbet za sina otroka zdravljenja
otroka
C78 hotla sem bit | Usklajevanje Osebni izzivi | Izzivi v Casu Izzivi
zraven njega, | pocitka zaradi zdravljenja starSev
po drugi strani | nose¢nosti in skrbi otroka
sem vedla, da | za bolnega otroka
moram met
pocitek zaradi
Se enega
otroka v sebi
C79 saj je bil Skrb za bolnega Vloga oceta Vloge Druzinska
partner res otroka ob druzinskih dinamika
100% odsotnosti ¢lanov
pripravljen partnerke zaradi
pomagat in nosecnosti
vse, tako da je
tudi on te
zadeve
prevzel, da je
on hodil z
njim v
Ljubljano in
bil po par dni
Z njim
C80 sploh zadnji Skrb za bolnega Vloga oceta Vloge Druzinska
mesec preden | otroka ob druzinskih dinamika
sem rodila odsotnosti ¢lanov
sem bla doma, | partnerke zaradi
on je bil pa nosecnosti
gor z otrokom
v Ljubljani
C81 meni je blo Usklajevanje Osebni izzivi | Izzivi v asu Izzivi
sicer ful hudo, | pocitka zaradi zdravljenja starSev
ker nisem nosecnosti in skrbi otroka
mogla bit za bolnega otroka
zraven, po eni
strani sem pa
vedla, da je
prav tako
C82 meni pa je Usklajevanje Osebni izzivi | Izzivi v ¢asu Izzivi
manjkal takrat | pocitka zaradi zdravljenja starSev
pocitek otroka
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nosecnosti in skrbi
za bolnega otroka

C83 | res je smotana | Usklajevanje Osebni izzivi | Izzivi v asu Izzivi
situacija, rad | pocitka zaradi zdravljenja starSev
bi bil zraven, | nosecnostiin skrbi otroka
po drugi strani | za bolnega otroka
pa ves, da
mora$ mirovat

C84 najtezje v tem | Groza zaradi Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
zdravljenju je | mocnega zapleta | Custva in z otrokovo otrokove
bil en zaplet, | zdravljenja obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
ki je bil res zdravljenja casu
tak mocan otroka zdravljenja

otroka

C85 | ko gledas Groza zaradi Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
otroka, ko mocnega zapleta | Custva in z otrokovo otrokove
samo lezi na | zdravljenja obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
postelji in ni zdravljenja casu
od njega nic, otroka zdravljenja
ko gleda samo otroka
v eno tocko,
to je blo zame
grozno

C86 nisi vedel, kaj | Groza zaradi Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
bo naslednjo | mo¢nega zapleta | Custva in z otrokovo otrokove
minuto z zdravljenja obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
njim, ker so zdravljenja casu
bli Ze skos na otroka zdravljenja
vezi z otroka
intenzivno
nego

C87 |vsete Tesnoba ob Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
inekcije, to tut | opazovanju custva in z otrokovo otrokove
ni blo lustno, | medicinskih obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
mislim da me | posegov zdravljenja casu
je kar tesnoba otroka zdravljenja
dajala otroka

C88 moram rect, Hvaleznost za Prijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
da ¢e gledam | iztek bolezni custva in z boleznijo otrokove
celotno sliko, obcutki po otroka po bolezni
je Se kar zakljucku zakljucku
dobro odnesel zdravljenja zdravljenja
s temi zapleti, otroka otroka

ker bi lahko
blo miljonkrat
hujse, kar smo
slisali od
drugih starSev
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C89 nam je blo Se | HvaleZnost za Prijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
kar dobro iztek bolezni custva in z boleznijo otrokove
prizaneseno, obcutki po otroka po bolezni
sem kar zakljucku zakljucku
hvalezna zdravljenja zdravljenja

otroka otroka

C90 sam finan¢ni | Finan¢na Ni finan¢nega | Izzivi v ¢asu Izzivi
1zziv, ga ni preskrbljenost 1zziva zdravljenja starSev
blo, smo bili otroka
zadostno
preskrbljeni

€91 tako da nas Finan¢na Ni finan¢nega | Izzivi v ¢asu Izzivi
sam potek preskrbljenost 1zziva zdravljenja starSev
zdravljenja otroka
finan¢no ni
oSkodoval

C92 razen to, ko Finan¢na Ni finan¢nega | Izzivi v Casu [zzivi
smo §li v zmoznost najema | izziva zdravljenja starSev
stanovanje, stanovanja otroka
ampak tudi to
ni blo neki
drasti¢no

C93 med ve¢jimi | Skrb za bolnega Usklajevanje | Izzivi v ¢asu Izzivi
izzivimi je bil | otroka in skrbi za zdravljenja starSev
ta prihod novorojencka bolnega otroka
otroka otroka in

sorojence

C94 | vedli smo, da | Skrb za bolnega Usklajevanje | Izzivi v Casu Izzivi
on takrat Se ne | otroka in skrbi za zdravljenja starSev
bo koncal novorojencka bolnega otroka
zdravljenja, otroka in
ko pride sorojence
otrok, da
bomo takrat
sicer proti
koncu, ampak
ne bomo Se
konec

C95 kako bomo to | Skrb za bolnega Usklajevanje | Izzivi v ¢asu [zzivi
sfurali do otroka in skrbi za zdravljenja starSev
konca Se z novorojencka bolnega otroka
enim ¢lanom otroka in

sorojence

C96 | je pac potem | Skrb za bolnega Vloga oceta Vloge Druzinska
partner otroka ob druzinskih dinamika
prevzel vse te | odsotnosti ¢lanov

zadeve in na
koncu se je

partnerke zaradi
rojstva otroka
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vse dobro

iz§lo

C97 | tlejebil Skrb za bolnega Usklajevanje | Izzivi v Casu Izzivi
najvecji izziv | otroka in skrbi za zdravljenja starSev
glih prihod novorojencka bolnega otroka
novega Clana otroka in
in taka velika sorojence
bolezen
otroka

C98 | kako otroka Pripraviti otroka | Skrbi glede Izzivi ob [zzivi
pripravit na na izolacijo in bolnega zaCetku starSev
vse skupaj, da | omejitve otroka zdravljenja
bomo zdaj otroka
vecinoma v
bolnici, pa da
ne bo v vrtcu,
pa danebos
svojimi
vrstniki in da
ima en kup
omejitev

C99 3, 4 mesece Tesnoba ob Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
zdravljenjami | opazovanju custva in z otrokovo otrokove
je blo kar medicinskih obcutki ob boleznijo ob bolezni
tezko gledat, | posegov zacCetku zacetku
me je stiskalo zdravljenja zdravljenja
kako bo otroka otroka

C100 | saj smo mu Pripraviti otroka | Skrbi glede Izzivi ob Dozivljanje
razlozili, da je | na izolacijo in bolnega zaCetku otrokove
bolan, da omejitve otroka zdravljenja bolezni
moramo ostat otroka
v bolnici, da
se bo
pozdravil, da
mora dobit
zdravila, da
bo potem spet
lahko tekel,
tako kot je
prej, da bo
razpolozen,
ampak to je
bil res izziv

C101 | bil je doma, Sreca zaradi Prijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
ko sem rodila | moZnosti custva in z otrokovo otrokove
in smo bli skupnega obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
sreCni v tistem | prezivljanja ¢asa | zdravljenja casu
svojem ob rojstvu otroka | otroka zdravljenja
mehurcku otroka
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C102 | mel je takrat | Sreca zaradi Prijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
glih neko moznosti custva in z otrokovo otrokove
pavzo pri skupnega obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
zdravljenju, prezivljanja ¢asa | zdravljenja casu
tako da je bil | ob rojstvu otroka | otroka zdravljenja
doma in smo otroka
bli res srecni

C103 | odziv od Kakrsnakoli Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
okolice me je | pomo¢ podpora pomoc¢ in podpora
pozitivno okolice podpora
presenetil, so
bili vsi
pripravljeni
na
kakrSenkoli
nacin
pomagat

C104 | najprej sem Razmisljanje o Odziv okolice | Izzivi v ¢asu Dozivljanje
mislila, kaj odzivu okolice zdravljenja otrokove
bojo govorili, otroka bolezni
kaj si bojo
mislili

C105 | moram res Priprava izdelkov | Pomoc¢ in Neformalna Pomo¢ in
pohvalit za bolnega otroka | podpora pomoc¢ in podpora
njegov vrtec, | v vrtcu okolice podpora
so res lepe
izdelke
naredili za
njega, so mu
posiljali
posnetke,
slike

C106 | celo denar so | Zbiranje denarja v | Pomo¢ in Neformalna Pomoc in
zbirali, cel vrtcu podpora pomo¢ in podpora
vrtec okolice podpora

C107 | res same Zadovoljstvo z Pomo¢ in Neformalna Pomoc in
pohvale za odzivom vrtca podpora pomoc¢ in podpora
vrtec okolice podpora

C108 | tudi Kakr$nakoli Pomoc in Neformalna Pomoc in
sorodstvo, pomo¢ druzinskih | podpora pomoc in podpora
vedno so bili | ¢lanov druzinskih podpora
na voljo za ¢lanov
kakrsnokoli
pomo¢

C109 | res so nam Kakrsnakoli Pomoc¢ in Neformalna Pomo¢ in
skos stali ob | pomo¢ druzinskih | podpora pomoc in podpora
strani ¢lanov druzinskih podpora

¢lanov
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C110 | na zadetku pa | Razmisljanje o Odziv okolice | Izzivi v ¢asu Dozivljanje
ja, sploh to odzivu okolice zdravljenja otrokove
obdobje ko otroka bolezni
zgubijo lase,
me je skrbelo
kako bo
okolica
sprejela njega

C111 | normalno, Neprijetni pogledi | Odziv okolice | Izzivi v Casu Dozivljanje
neprijetni zdravljenja otrokove
pogledi so otroka bolezni

C112 | nismo dali Ignoriranje Odziv okolice | Izzivi v ¢asu Dozivljanje
neke nepoznanih ljudi zdravljenja otrokove
pozornosti na otroka bolezni
te tujce,
nepoznane
ljudi

C113 | tisti ljudje, ki | Spodbudne besede | Pomog in Neformalna Pomoc in
nas osebno ali podpora pomoc¢ in podpora
na videz okolice podpora
poznajo, so
nas pa ful
pozitivno
presenetli

C114 | dobila sem ful | Spodbudne besede | Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
podpore od podpora pomoc in podpora
ljudi, ko jih okolice podpora
niti osebno ne
poznam,
mogoce se na
videz
poznamo, SO
mi zazeleli
sam pozitivne
stvari,
napisali, lepo
je blo no

C115 | en krasen Zadovoljstvo z Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
odziv odzivom okolice | podpora pomoc in podpora

okolice podpora

C116 | na druge pa Ignoriranje Odziv okolice | Izzivi v €asu Dozivljanje
ne das neke nepoznanih ljudi zdravljenja otrokove
paznje otroka bolezni

C117 | vtem ¢asubi | Zavedanje slabe Skrb zase Izzivi v Casu Izzivi
lahko malo skrbi zase zdravljenja starSev
bolje skrbela otroka
zase

C118 | plus je bil Nosecnost kot Skrb zase Izzivi v Casu Izzivi
definitivno to, | spodbuda k skrbi zdravljenja starSev
da sem bila zase otroka
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noseca, ker
sem se glih
zaradi tega
dost skulirala,
si vzela Cas za
pocitek

C119

sem imela v
mislih, da
mam zdaj Se
nekoga, za
katerega
moram
poskrbet, da
imam dva, ki
me
potrebujeta

Nosecnost kot
spodbuda k skrbi
zase

Skrb zase

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev

C120

to je bil velik
plus, da sem
se znala
umirit, ceprav
je bilo
neverjetno
tezko

Nosecnost kot
spodbuda k skrbi
zase

Skrb zase

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev

C121

celo
zdravljenje je
blo to
vprasanje
prisotno,
zakaj ravno
mi, itak to je
logi¢no

Iskanje smisla

Strategije
spoprijemanja
z otrokovo
boleznijo v
casu
zdravljenja

Spoprijemanje
z otrokovo
boleznijo v
Casu
zdravljenja
otroka

Dozivljanje
otrokove
bolezni

C122

so mi tut
drugi v bistvu,
najvec
druZina,
pomagali, so
me
opominjali, da
moram
najprej
poskrbet za
sebe, da bom
potem lahko
Se za druge

Opominjanje s
strani drugih po
skrbi zase

Skrb zase

1zzivi v ¢asu
zdravljenja
otroka

[zzivi
starSev

C123

smo meli
koledar in
smo vsaki dan
krizali dneve
in si skos
govorili dan

Spodbujanje s
pomocjo
odStevanja dni

Strategije
spoprijemanja
z otrokovo
boleznijo v
casu
zdravljenja

Spoprijemanje
z otrokovo
boleznijo v
casu
zdravljenja
otroka

Dozivljanje
otrokove
bolezni
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po dan gremo,
ne bomo
razmiSljali kaj
bo ¢ez en
teden, kaj bo
¢ez tri dni,
dan po dan,
danes smo ga
zmagali, jutri
je nova borba

C124 | tako nam je Spodbujanje s Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
blo malo pomocjo spoprijemanja | z otrokovo otrokove
lazje, da smo | odStevanja dni z otrokovo boleznijo v bolezni
odstevali boleznijo v casu
dneve casu zdravljenja

zdravljenja otroka

C125 | iz tega vidika | Spodbujanje s Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
smo se bodril | pomocjo spoprijemanja | z otrokovo otrokove
in tut sina odstevanja dni z otrokovo boleznijo v bolezni
smo tako boleznijo v casu
bodril, da smo casu zdravljenja
mu kazali na zdravljenja otroka
koledarju, da
je en dan Sel
mimo in mu
pokazali, da
mamo Se en
dan jutri

C126 | namajebilo | Spodbujanje s Strategije Spoprijemanje | DozZivljanje
najbolj pomocjo spoprijemanja | z otrokovo otrokove
pomembno, odstevanja dni z otrokovo boleznijo v bolezni
da sina skupaj boleznijo v casu
spodbujama casu zdravljenja

zdravljenja otroka

C127 | tut moj brat Pomoc brata ob Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
mi je tko, iz postavitvi na podpora pomo¢ in podpora
tega vidika realna tla druZinskih podpora
najbolj ¢lanov
pomagal

C128 | mi je takoj Pomoc brata ob Pomoc in Neformalna Pomoc in
rekel, da ne postavitvi na podpora pomoc in podpora
gledat naprej, | realna tla druzinskih podpora
ker si delas ¢lanov

scenarije, ki
niso dobri
zate, ker ni
rec¢eno, da se
bo to kdaj
sploh zgodilo
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C129 | bolezen Popolna Osebna rast Spoznanja Dozivljanje
otroka te sprememba otrokove
totalno bolezni
spremeni

C130 | ne sekira§se | Ni Osebna rast Spoznanja Dozivljanje
za brezvezne | obremenjevanjaza otrokove
stvari nepomembne bolezni

stvari

C131 | midvasvase | Deljenje obéutkov | Spremembe v | Komunikacija | Druzinska
predvsem dost | s partnerjem komunikaciji | med dinamika
pogovarijala, med druzinskimi
to je bla partnerjema ¢lani
glavna stvar

C132 | kosvabla Deljenje ob¢utkov | Spremembe v | Komunikacija | DruZinska
sama sva, ko | s partnerjem komunikaciji | med dinamika
je otrok spal med druzinskimi
ali kakorkoli, partnerjema ¢lani
sva pac
veckrat dala
ven, kar naju
je morilo, kaj
nama je blo
hudo

C133 | najvedjebla | Deljenje obéutkov | Spremembe v | Komunikacija | DruZinska
ta s partnerjem komunikaciji | med dinamika
komunikacija med druzinskimi
med nama, ko partnerjema ¢lani
sma govorila
kako se
pocutima

C134 | on mi je takrat | Partner kot glavna | Skrb za Odnos med Druzinska
res dost stal opora partnerski druzinskimi dinamika
ob strani, ker odnos ¢lani
sem mela jaz
po mojem res
vec kot on
nekih nihanj

C135 | ampak ja, je Partner kot glavna | Skrb za Odnos med Druzinska
razumel, da je | opora partnerski druzinskimi dinamika
nosec¢nost in odnos ¢lani
da je vse, da
je blo na meni
neko breme

C136 | najvedjeblo | Deljenje obéutkov | Spremembe v | Komunikacija | Druzinska
skos pogovor, | s partnerjem komunikaciji | med dinamika
kadarkoli je med druZinskimi
blo karkoli, da partnerjema ¢lani

sva si takoj
povedala, da
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nisva drzala v
sebi

C137 | ker véasih sva | Deljenje ob&utkov | Spremembe v | Komunikacija | Druzinska
to znala drzat | s partnerjem komunikaciji | med dinamika
in si mislit, da med druzinskimi
bo minilo, tle partnerjema ¢lani
sva mogla dat
pa kar
konkretno
hitro ven iz
sebe, ker Ce si
to drzal v
sebi, je blo
potem Se
slabSe

C138 | tako da ja, sva | Deljenje obéutkov | Spremembe v | Komunikacija | DruZinska
se tega dost s partnerjem komunikaciji | med dinamika
naucila, da med druzinskimi
sva delila partnerjema ¢lani
obcutke drug
z drugim

C139 | po mojem nas | Ve&ja povezanost | Spremembe v | Odnos med Druzinska
je glih ta druzinskih ¢lanov | odnosu med druzinskimi dinamika
bolezen, starSiin otroki | ¢lani
kolker se grdo
slisi, nas je
sam Se bolj
povezala, se
mamo $e rajse

C140 | nisvamela ni¢ | Skupno Ni deljenih Vloge Druzinska
deljeno opravljanje vlog med druzinskih dinamika

obveznosti znotraj | partnerjema ¢lanov
druzine

C141 | midva sva Skupno Ni deljenih Vloge Druzinska
skupi stopila, | opravljanje vlog med druzinskih dinamika
skup sva obveznosti znotraj | partnerjema ¢lanov
premagala to | druzine
obdobje

C142 | vses Skupno Ni deljenih Vloge Druzinska
skupnimi opravljanje vlog med druzinskih dinamika
mocmi obveznosti znotraj | partnerjema ¢lanov

druzine

C143 | noben ni delal | Skupno Ni deljenih Vloge Druzinska
vec, drugi pa | opravljanje vlog med druzinskih dinamika
majn, delala | obveznosti znotraj | partnerjema ¢lanov

sva tako, da
nama je
najbolj
odgovarjaloin
da ni blo

druzZine
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breme samo
na enemu, da
sva si znala
porazdelit

C144 | pred tem niti | Zadrzanost v Spremembe v | Komunikacija | DruZinska
nisva bla tako | komunikaciji pred | komunikaciji | med dinamika
odprta, sva boleznijo otroka | med druzinskimi
znala zadrzat partnerjema ¢lani
te svoje
probleme
vsak za sebe
nekaj Casa

C145 | sploh jaz, sem | Zadrzanost v Spremembe v | Komunikacija | DruZinska
znala potem komunikaciji pred | komunikaciji | med dinamika
kasneje bolj boleznijo otroka | med druzinskimi
izbruhnit, ko partnerjema ¢lani
drzis za sebe,
ko te neki
partner
sprasuje in
reces, da je
vse v redu

C146 | mogoce iz Deljenje obcutkov | Spremembe v | Komunikacija | Druzinska
tega vidika je | s partnerjem komunikaciji | med dinamika
zdaj drugace, med druzinskimi
si prej vse partnerjema ¢lani
poveva

C147 | potem smo Popuscanje v Spremembe v | Meje in pravila | Druzinska
mu dali res mejah in pravilih | mejah in dinamika
100% pri bolnem otroku | pravilih
pozornost in
ja smo
popuscali v
dolocenih
trenutkih

C148 | smo se trudili, | Popuséanje v Spremembe v | Meje in pravila | Druzinska
itak, da smo mejah in pravilih | mejah in dinamika
se, ampak je | pri bolnem otroku | pravilih
blo tezko

C149 | teh sedem Popuscanje v Spremembe v | Meje in pravila | DruZinska
mesecev, ko mejah in pravilih | mejah in dinamika
je blo pri bolnem otroku | pravilih
zdravljenje,
smo ga kar
lepo mazili

C150 | zdaj dejansko | Ponovno Spremembe v | Meje in pravila | Druzinska
spet postavljanje mejah in dinamika
postavljamo | temeljev po pravilih
neke temelje | zakljucku
in se mi zdi, zdravljenja otroka
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da ga
mejckeno
stvari begajo
kje pa kaj pa
kako, ampak
se mi zdi, da
je zdej zadnja
Sansa, da mu

povemo kaj
lahko in kaj
ne

C151 | smomu Kuhanje po Zeljah | Spremembe v | Meje in pravila | Druzinska
kuhali res kaj | otroka mejah in dinamika
je zelel tisti pravilih
trenutek, ko je
bil bolan

C152 | kar se tega Popuscanje v Spremembe v | Meje in pravila | DruZinska
popuscanja mejah in pravilih | mejah in dinamika
tice, smo mu | pri bolnem otroku | pravilih
kar mejckeno
preveC na
trenutke,
ampak
enostavno ni
Slo drugace

C153 | je blo neko Popusc¢anje v Spremembe v | Meje in pravila | DruZinska
tako obdobje, | mejah in pravilih | mejah in dinamika
ko smo mu pri bolnem otroku | pravilih
nudili res
100% sebe

C154 | mogoéebiv | Zavedanje potrebe | Spremembe v | Meje in pravila | Druzinska
kaksnih po vztrajanju pri | mejah in dinamika
trenutkih res | mejah in pravilih | pravilih
mogli
zabremzat

C155 | potem je Popuscanje v Spremembe v | Meje in pravila | Druzinska
kakSen zaplet | mejah in pravilih | mejah in dinamika
priSel in ti je | pri bolnem otroku | pravilih
vse dol padlo,
bi vse naredil
v tistem
trenutku

C156 | je bil kar Popuscanje v Spremembe v | Meje in pravila | Druzinska
1zziv, mejah in pravilih | mejah in dinamika
definitivno, pri bolnem otroku | pravilih

sploh ¢e imas
Se karakterno
mocnega

otroka, ki zna
uveljavljat te
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svoje potrebe
s tisto jezo,
dretjem, je pa
Se malenkost

tezje
C157 | mi smo ves Zakljucek Strategije Spoprijemanje | DoZivljanje
Cas stremeli zdravljenja otroka | spoprijemanja | z otrokovo otrokove
stremeli k kot motivacija z otrokovo boleznijo v bolezni
temu, to je bil boleznijo v casu
nas cilj, to nas casu zdravljenja
je motiviralo, zdravljenja otroka
gor drzalo
C158 | smo stremeli | Zakljudek Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
k temu dnevu, | zdravljenja otroka | spoprijemanja | z otrokovo otrokove
to nam je bila | kot motivacija z otrokovo boleznijo v bolezni
motivacija boleznijo v casu
casu zdravljenja
zdravljenja otroka
C159 | ko smo dobili | Olajsanje Prijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
zeleno luc, da custva in z boleznijo otrokove
je bil res obcutki ob otroka ob bolezni
zadnji dan, se zakljucevanju | zakljucevanju
spomnem, da zdravljenja zdravljenja
si ¢uto neko otroka otroka
olajSanje
C160 | eno tako Olajsanje Prijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
breme nama custva in z boleznijo otrokove
je obema obcutki ob otroka ob bolezni
padlo, da smo zakljucevanju | zakljucevanju
kon¢no prisli zdravljenja zdravljenja
do konca otroka otroka
C161 | tosoreslepe | Veselje Prijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
besede, ko jih custva in z boleznijo otrokove
slisis, res si obcutki ob otroka ob bolezni
vesel zakljucevanju | zakljucevanju
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
C162 | druga stran, Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
ko kmalu ponovitvijo custva in z boleznijo otrokove
pride zatem | bolezni obcutki po otroka po bolezni
veseljem, je zakljucku zakljucku
pa potem ta zdravljenja zdravljenja
strah pred otroka otroka
ponovitvijo
C163 | tolko zgodb, | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
ki jih sli§i§ o | ponovitvijo custva in z boleznijo otrokove
sami bolezni obcutki po otroka po bolezni
ponovitvi, zakljucku zakljucku
potem vse te zdravljenja zdravljenja
zgodbe in otroka otroka
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razmisljanja,
kaj ¢e bi se

ponovilo
C164 | vedno Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | DoZivljanje
razmisljas ponovitvijo custva in z boleznijo otrokove
tisto, kaj Ce, bolezni obcutki po otroka po bolezni
kako bom zakljucku zakljucku
reagirala, Ce zdravljenja zdravljenja
bo neki otroka otroka
zbolel, kaj Ce
bi to bil nek
zacetek spet
necesa
C165 | strah teje, da | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | DoZivljanje
ne bi pravi ¢as | nepravocasnim custva in z boleznijo otrokove
ukrepal ukrepanjem obcutki po otroka po bolezni
zakljucku zakljucku
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
C166 | ko kontrolnih | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
pregledov ne | ponovitvijo custva in z boleznijo otrokove
bo, me bo Se | bolezni obcutki po otroka po bolezni
bolj strah, da zakljucku zakljucku
bi se kaj zdravljenja zdravljenja
dogajalo pa ne otroka otroka
bi vedli
C167 | odkarjetoza | Zivljenje iz dneva | Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
nami, res v dan pogledu na otrokove
Zivimo iz zivljenje bolezni
danes na jutri
C168 | probamo Zivljenje iz dneva | Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
izkoristit ta v dan pogledu na otrokove
dan, ki ga zivljenje bolezni
imamo, ker za
jutri itak ne
vemo kaj bo
C169 | ampak se e Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | DoZivljanje
zalotim pri ponovitvijo custva in z boleznijo otrokove
tem, da se bolezni obcutki po otroka po bolezni
sprasujem, ko zakljucku zakljucku
je bolan, kaj zdravljenja zdravljenja
cejeto otroka otroka
zacetek spet
necesa
C170 | se popolnoma | Popolna Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
spremeni tvoj | sprememba pogledu na otrokove
pogled na pogleda na zivljenje bolezni
zivljenje zivljenje
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C171

pred to
boleznijo
razmiSljas o
nekih
bedarijah, se
smili$ sam
sebi zaradi
brezveznih
stvari, ko pa
das neko tako
izkusnjo Cez,
pasotite
stvari
dejansko res
brezvezne

Prepoznavanje
obremenjevanja za
nepomembne
stvari

Osebna rast

Spoznanja

Dozivljanje
otrokove
bolezni

C172

karkoli ¢e
1zpostavim
itak ni
primerljivo
zdravju otrok
in bliznjih

Zdravje

Spremembe v
prioritetah

Spoznanja

Dozivljanje
otrokove
bolezni

C173

res drzi to, da
najprej
zdravje pol pa
vse drugo

Zdravje

Spremembe v
prioritetah

Spoznanja

Dozivljanje
otrokove
bolezni

C174

partner, brez
njega ne vem
kako bi
zvozila vse
skupaj, kako
se je on
prilagajal
vsemu, kako
se je on
odrekal
vsemu

Partner kot glavna
opora

Skrb za
partnerski
odnos

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

C175

brez njega bi
blo res tezko

Partner kot glavna
opora

Skrb za
partnerski
odnos

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

C176

brez njega,
sploh ne vem
kako bi sfurali
karkoli

Partner kot glavna
opora

Skrb za
partnerski
odnos

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

C177

on mi je bil
glavna
podpora

Partner kot glavna
opora

Skrb za
partnerski
odnos

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

C178

pa tudi
druzina, ki
nam je bla na
voljo za

Kakrsnakoli
pomoc¢ druzinskih
¢lanov

Pomo¢ in
podpora
druzinskih
¢lanov

Neformalna
pomoc in
podpora

Pomo¢ in
podpora
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kakrsnokoli

pomo¢
C179 | najbolj Pogovor z Pomoc in Neformalna Pomo¢ in
pomembno mi | druZinskimi ¢lani | podpora pomoc in podpora
je blo to, da druzinskih podpora
sem jih lahko ¢lanov
poklicala
kadarkoli, Ce
ob polno¢i pa
ob polnoci
C180 | so mi tudi Pogovor z Pomoc in Neformalna Pomoc in
star$i rekli naj | druzinskimi ¢lani | podpora pomoc¢ in podpora
pokli¢em, Ce druzinskih podpora
karkoli rabim, ¢lanov
sploh kaksen
pogovor
C181 | so najvet Kakrs$nakoli Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
doprinesli k pomo¢ druzinskih | podpora pomoc in podpora
temu s tem, da | ¢lanov druzinskih podpora
so bli tam za ¢lanov
mene, za nas
vse skupaj in
da so Se
zmeraj na
voljo za
kakrsnokoli
pomoc
C182 | vteh Kakr$nakoli Pomoc in Neformalna Pomoc in
trenutkih, ko | pomo¢ druzinskih | podpora pomoc in podpora
mi je blo ¢lanov druzinskih podpora
najtezje, mi je ¢lanov
pa ogromno
pomenilo, da
imam obe
strani, in
svoje in od
partnerja, da
jih lahko
imam
kadarkoli ob
sebi za karkoli
C183 | sicer prijatelji | Pogovor s Pomoc in Neformalna Pomoc in
so bli tut na prijatelji podpora pomoc in podpora
voljo za prijateljev podpora
pogovor
C184 | prvi vrsti je Kakrs$nakoli Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
bla paitak da | pomoc druzinskih | podpora pomoc in podpora
druzina za ¢lanov druzinskih podpora
karkoli smo ¢lanov

pac rabli
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C185 | tudi z njo smo | Nekajkratni Podpora Formalna Pomo¢ in
se pogovor v sklopu | psihologinje | pomoc in podpora
pogovarjali, zdravljenja podpora
itak gre vsak
starS ¢ez to,
da ima
pogovor s tem
psihologom in
je vedno na
voljo za
starSe, res
kadarkoli

C186 | ene parkrat pa | Nekajkratni Podpora Formalna Pomo¢ in
Smo se pogovor v sklopu | psihologinje | pomoc in podpora
mogoce zdravljenja podpora
pogovarjali v
sklopu
celotnega
zdravljenja

C187 | saj pravim, Kakr$nakoli Pomoc in Neformalna Pomoc in
meni je bla pomoc¢ druzinskih | podpora pomoc in podpora
terapija moja | ¢lanov druzinskih podpora
druzina ¢lanov

C188 | mogoce, ¢e Ni bilo potrebe po | Podpora Formalna Pomo¢ in
res ne bi od podpori psihologinje | pomoc in podpora
njih pa od psihologinje podpora
partnerja
toliko dobila,
bi se brez
slabe vesti
tudi tega
posluzevala

C189 | s socialno Ni izku$nje Podpora Formalna Pomo¢ in
delavko sodelovanja s socialne pomoc in podpora
mislim, da socialno delavko | delavke podpora
nismo meli
nekega takega
stika

C190 | ne znam si Ni tocne predstave | Podpora Formalna Pomoc¢ in
¢isto tocno o vlogi socialne socialne pomoc in podpora
predstavljati | delavke delavke podpora

C191 | biblo dobro | Prepoznavanje Podpora Formalna Pomoc¢ in
uvest tudi kaj | smiselnosti socialne pomoc in podpora
takega v uvedbe socialnega | delavke podpora
sistem dela v sistem

C192 | ne znam si pa | Ni toéne predstave | Podpora Formalna Pomoc¢ in
¢isto tocno o vlogi socialne socialne pomoc in podpora
predstavljati | delavke delavke podpora
same vloge
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socialne

delavke
C193 | vied mi je vse | Zadovoljstvo z Pomoc in Neformalna Pomo¢ in
kar po¢nejo delovanjem podpora pomoc in podpora
drustva Junaki 3. | drustva Junaki | podpora
nadstropja 3. nadstropja
C194 | da so tako Ozavescanje o Pomoc in Neformalna Pomoc in
aktivni, dasi | otroskem raku podpora pomoc¢ in podpora
prizadevajo k drustva Junaki | podpora
temu, da 3. nadstropja
ozavescajo in
da taksen trud
vlozijo, to je
neverjetno
C195 | jaz sem ful Zadovoljstvo z Pomoc¢ in Neformalna Pomoc¢ in
zadovoljnas | delovanjem podpora pomoc in podpora
tem drustva Junaki 3. | drustva Junaki | podpora
nadstropja 3. nadstropja
C196 | vedno so ti na | Kakrinakoli Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
razpolago za | pomoc podpora pomoc¢ in podpora
karkoli, za drustva Junaki | podpora
vprasanja, za 3. nadstropja
vse
C197 | vie¢ mi je Organiziranje Pomoc¢ in Neformalna Pomo¢ in
tudi, da dogodkov za podpora pomoc in podpora
organizirajo otroke in starSe druStva Junaki | podpora
razne 3. nadstropja
dogodke za
otroke in za
starSe, ki so
izgubili
otroke, tudi to
je zelo
pomembno,
da se dobijo
taki star$i na
kupu in si
izmenjajo
izkusnje
C198 | res lahko Zadovoljstvo z Pomoc¢ in Neformalna Pomoc¢ in
reCem kapo delovanjem podpora pomoc in podpora
dol temu drustva junakov 3. | drustva podpora
drustvu nadstropja junakov 3.
nadstropja
C199 | joj, ne vem Ni to¢nih Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
toCno, Ce informacij o podpora ljudi | pomoc in podpora
majo al delovanju s podobnimi | podpora
nimajo al podpornih skupin | izku$njami
delajo na
temu
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€200 | neki govora je | Ni toénih Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
bilo o teh informacij o podpora ljudi | pomoc in podpora
stvareh, zdej | delovanju s podobnimi | podpora
pane morem | podpornih skupin | izkuSnjami
bit 100%
€201 | zelo Pomembnost Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
pomembna mi | komunikacije prioritetah otrokove
je sama znotraj druzine bolezni
komunikacija
€202 | ljubezen, ki jo | Pomembnost Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
mamo v ljubezni znotraj prioritetah otrokove
druzini to druzine bolezni
C203 | sam ta proces | Rast s pomo¢jo Osebna rast Spoznanja Dozivljanje
je bil v bistvu | izku$nje otrokove
neka Sola, ful bolezni
velika
€204 | tolk kolikor Rast s pomocjo Osebna rast Spoznanja Dozivljanje
mi je mogoce | izkuSnje otrokove
v nekih bolezni
trenutkih
vzela, mi je pa
tudi ogromno
dala, res ful
ogromno, sem
zrastla
Sifra Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija Tema
D1 jaz sem Neto¢ne Komunikacija | Izzivi v asu Izzivi
poklicala informacije z postavitve starSev
mamo, ona | zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
dela v zobni, | osebja osebjem
zobozdravnic
ajo je pol
pogledla in
je rekla, da
ne ve kaj je
D2 me je pol Jasne informacije | Ni izzivov v Izzivi v Casu [zzivi
poklical s strani odnosu z postavitve starSev
kirurg iz zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
maksilofacial | osebja osebjem
-ne, da nima
dobrih novic,
da gre za
Burkittov
limfom, da
morma pri
takoj dol, ker
se naj bi
zdravljenje
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zacelo kar
hitro

D3 pocutis se Groza Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
grozno custva in z otrokovo otrokove
obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
postavitve ¢asu postavitve
diagnoze diagnoze
D4 nemocno Obcutek nemoci | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
custva in z otrokovo otrokove
obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
postavitve ¢asu postavitve
diagnoze diagnoze
D5 ne mores Ne mores verjet Strategije Obcutki ob Dozivljanje
verjet, da se spoprijemanja | postavitvi otrokove
ti to dogaja z otrokovo diagnoze bolezni
boleznijo v
casu
postavitve
diagnoze
D6 ne mores Ne mores verjet Strategije Obcutki ob Dozivljanje
verjet, da spoprijemanja | postavitvi otrokove
lahko en tak z otrokovo diagnoze bolezni
mali otrok boleznijo v
zboli za tem casu
postavitve
diagnoze
D7 v bistvu Tezka Custva Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
grejo res kar custva in z otrokovo otrokove
tezka Custva obcutki v Casu | boleznijo v bolezni
skos tebe postavitve ¢asu postavitve
diagnoze diagnoze
D8 mors si Potreba po Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
priznat, prej | priznanju bolezni | spoprijemanja | z otrokovo otrokove
ko si priznas, | za lazje sooCanje z | z otrokovo boleznijo v bolezni
da je to tu, boleznijo boleznijo v ¢asu postavitve
lazje ti bo casu diagnoze
postavitve
diagnoze
D9 lazje je it Potreba po Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
skos to, priznanju bolezni | spoprijemanja | z otrokovo otrokove
nekak se za lazje sooCanje z | z otrokovo boleznijo v bolezni
pripravi§ na | boleznijo boleznijo v ¢asu postavitve
ta boj casu diagnoze
postavitve
diagnoze
D10 v bistvu mi | Partner kot glavna | Skrb za Odnos med Druzinska
jebilmozv | opora partnerski druzinskimi dinamika
odnos Clani
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najvecjo
oporo

D11 povedla sem | Neposredna Komunikacija | Izzivi v ¢asu Izzivi
tut familiji komunikacija z znajblizjimi | postavitve starSev
direktno druzinskimi ¢lani diagnoze

D12 najblizjim Neposredna Komunikacija | Izzivi v asu Izzivi
kolegom komunikacija z znajblizjimi | postavitve starSev

najblizjimi diagnoze
prijatelji

D13 druzini sem | Takoj$nja Komunikacija | Izzivi v ¢asu [zzivi
pa takoj sporocitev novice | znajblizjimi | postavitve starSev
povedla ja druzinskim diagnoze

¢lanom

D14 kot star§, ko | Zrtvovanje Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
si enkrat lastnega zdravja v | spoprijemanja | z otrokovo otrokove
star§ bolnega | zameno za z otrokovo boleznijo v bolezni
otroka, bi ti | otrokovo zdravje | boleznijo v ¢asu postavitve
vse naredo, casu diagnoze
da bi ti vse postavitve
na sebe diagnoze
preslikal, da
bi se to tebi
dogajalo, ne
tvojemu
otroku

D15 ti bi roko Zrtvovanje Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
nastavo, da | lastnega zdravja v | spoprijemanja | z otrokovo otrokove
kema tece zameno za z otrokovo boleznijo v bolezni
Cez tebe, ne | otrokovo zdravje | boleznijo v ¢asu postavitve
¢ez otroka casu diagnoze

postavitve
diagnoze

D16 cilj je bil Zelja po zdravem | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
samo en, da | otroku kot spoprijemanja | z otrokovo otrokove
imam motivacija z otrokovo boleznijo v bolezni
zdravega boleznijo v ¢asu postavitve
otroka ob casu diagnoze
relativno postavitve
hitrem casu, diagnoze
to me je
gnalo naprej

D17 tezko ti Zelja po zdravem | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
recem, kar se | otroku kot spoprijemanja | z otrokovo otrokove
tice nekih motivacija z otrokovo boleznijo v bolezni

izzivov, ker
takrat
postane vse
nepomembn
0, gnalo me
j€ naprej sam

boleznijo v
casu
postavitve
diagnoze

¢asu postavitve
diagnoze

208




to, da bo
hcerka spet

zdrava

D18 jaz sem ji Odprta Ni izzivov pri | Izzivi v ¢asu [zzivi
odkrito komunikacija z komunikacijiz | postavitve starSev
povedla, da | bolnim otrokom otroki diagnoze
je zbolela za
eno hudo
boleznijo, da
se ji v nasem
primeru rece
rak

D19 na njen Odprta Ni izzivov pri | [zzivi v €asu Izzivi
razumljiv komunikacija z komunikacijiz | postavitve starSev
nacin sem ji | bolnim otrokom otroki diagnoze
to razlozla,
da bo
dobivala ful
mocna
zdravila in
da ji bojo
zaradi tega
izpadli lasje

D20 bla sma zlo | Odprta Ni izzivov pri | Izzivi v €asu Izzivi
iskrena do komunikacija z komunikacijiz | postavitve starSev
nje, sploh jaz | bolnim otrokom otroki diagnoze

D21 jaz sem se Odprta Ni izzivov pri | Izzivi v €asu Izzivi
mal opirala | komunikacija z komunikacijiz | postavitve starSev
na to, da sem | bolnim otrokom otroki diagnoze
Jji govorila,
¢e se spomne
mene brez
las pa da naj
me pogleda
zej, ko ze
imam lase

D22 povedla sem | Odprta Ni izzivov pri | Izzivi v €asu Izzivi
jitak kot je | komunikacija z komunikacijiz | postavitve starSev

bolnim otrokom otroki diagnoze

D23 enkrat sem Odprta Ni izzivov pri | Izzivi v €asu Izzivi
mal zafrknla, | komunikacija z komunikacijiz | zdravljenja starSev
ko jeslana | bolnim otrokom o | otroki otroka

eno punckijo
in ji nisem
povedla, kaj
se bo z njo
dogajalo, od
takrat napre;j
sem ji
povedla vse

poteku
medicinskih
posegov
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D24 sem se Odprta Ni izzivov pri | Izzivi v ¢asu Izzivi
odlocla, da ji | komunikacija z komunikacijiz | zdravljenja starSev
bom vedno bolnim otrokom o | otroki otroka
priblizno poteku
povedla, kaj | medicinskih
se bo posegov
dogajala z
njo

D25 v bistvu Otopelost Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
tistih 14 dni, spoprijemanja | z otrokovo otrokove
ko sem bla z otrokovo boleznijo ob bolezni
jaz Cist out, boleznijo ob zacetku
sej sem bla zacCetku zdravljenja
tam, ampak zdravljenja otroka
svet je Sel otroka
mimo

D26 vedla sem, Skrivanje lastnih | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
da to slabo Custev pred spoprijemanja | z otrokovo otrokove
vpliva na otrokom z otrokovo boleznijo v bolezni
hcerko, zato boleznijo v casu
sem zacela casu zdravljenja
skrivat zdravljenja otroka
Custva

D27 sem si rekla, | Skrivanje lastnih | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
da ko se bom | ¢ustev pred spoprijemanja | z otrokovo otrokove
mogla otrokom z otrokovo boleznijo v bolezni
zjokat, da se boleznijo v casu
umaknem, da casu zdravljenja
ne delam zdravljenja otroka
tega pred njo

D28 prvih 14 dni | Strah Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
me je bilo custva in z otrokovo otrokove
strah obcutki ob boleznijo ob bolezni

zacetku zacetku
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka

D29 sem tut Izkazovanje Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
kazala Custva | Custev spoprijemanja | z otrokovo otrokove

z otrokovo boleznijo ob bolezni
boleznijo ob zacCetku

zacetku zdravljenja

zdravljenja otroka

otroka

D30 pol, ko sem | Skrivanje lastnih | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
pa vidla kak | Custev pred spoprijemanja | z otrokovo otrokove
to na njo otrokom z otrokovo boleznijo v bolezni
vpliva, sem boleznijo v casu
si pa rekla, casu zdravljenja
da je dovolj zdravljenja otroka
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D31 zaCnes Zaupanje v otroka | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
zaupat, da spoprijemanja | z otrokovo otrokove
otrok to z otrokovo boleznijo v bolezni
more, da boleznijo v casu
zmore casu zdravljenja

zdravljenja otroka

D32 reSuje§ dan | Zivljenje iz dneva | Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
za dnem v dan pogledu na otrokove

zivljenje bolezni

D33 pol padeS v | Prilagoditev na Prilagoditev Spoprijemanje | Dozivljanje
ta vsakdan Zivljenje v na proces z otrokovo otrokove
bolni$ni¢ni | bolniSnici zdravljenja boleznijo v bolezni

casu
zdravljenja
otroka

D34 midva sma Menjavanje Ni deljenih Vloge Druzinska
se zmozem | starSev pri skrbi vlog med druzinskih dinamika
pakrat za bolnega otroka | partnerjema ¢lanov
zamenjala,
da sem §la
jaz za kak
podaljSan
vikend
domov k
otrokom

D35 mas grozno | Slaba vest ob Usklajevanje | Izzivi v ¢asu [zzivi
slabo vest, zapustitvi bolnega | skrbi za zdravljenja starSev
ker gres ti otroka zaradi bolnega otroka | otroka
domov k potreb drugih in sorojence
zdravim otrok
otrokom, ves
dajeza
bolnega glih
tak
poskrbljeno,
ampak tebe
ni z njim

D36 res sem mela | Slaba vest ob Usklajevanje | Izzivi v ¢asu [zzivi
slabo vest zapustitvi bolnega | skrbi za zdravljenja starSev

otroka zaradi bolnega otroka | otroka
potreb drugih in sorojence
otrok

D37 ful si vesel, | Slaba vest ob Usklajevanje | Izzivi v ¢asu Izzivi
da ma$ doma | zapustitvi bolnega | skrbi za zdravljenja starSev
zdrave otroka zaradi bolnega otroka | otroka

otroke,
ampak mas
slabo vest,

potreb drugih
otrok

in sorojence
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ker nisi
zraven
bolnega

D38

smo vsi
sedeli za
mizo, ko je
mene
zdravnik
klical, tak da
sem jim
takoj
povedla

Takojs$nja
sporocitev novice
druzinskim
¢lanom

Komunikacija
z najblizjimi

Izzivi v Casu
postavitve
diagnoze

1zzivi
starSev

D39

jaz sem v
bistvu pol Se
samo moji
mami
povedla

Neposredna
komunikacija z
druzinskimi ¢lani

Komunikacija
z najblizjimi

Izzivi v ¢asu
postavitve
diagnoze

[zzivi
starSev

D40

bliZznjima
dvema
kolegicama,
ker sta iz
zdravstvene
stroke, ker
sem vedla,
da ¢e bi jaz
kaj rabla
karkoli, bi
mi pripeljali

Neposredna
komunikacija z
najblizjimi
prijatelji

Komunikacija
z najblizjimi

Izzivi v Casu
postavitve
diagnoze

Izzivi
starSev

D41

ene kolegice
sin je mel
takrat rojstni
dan, sta
onidve vse
zrihtali, da
sta po moje
otroke prisle,
jih odpeljale
na rojstni
dan pa
pripeljale
nazaj, res sta
mi bili na
voljo za
karkoli

Kakrsnakoli
pomoc prijateljev

Pomo¢ in
podpora
prijateljev

Neformalna
pomoc in
podpora

Pomo¢ in
podpora

D42

midva z
mozem sma
bla res takrat
v Soku, nisi
sposoben kaj

Sok

Neprijetna
custva in
obcutki v ¢asu
postavitve
diagnoze

Spoprijemanje
z otrokovo
boleznijo v

¢asu postavitve

diagnoze

Dozivljanje
otrokove
bolezni
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drugega

Studirat
D43 sem bla v Sok Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
takem Soku, custva in z otrokovo otrokove
da, ko sem obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
parkirala, postavitve ¢asu postavitve
nisem sploh diagnoze diagnoze
vedla, a kaj
rabim
D44 na zacetku si | Sok Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
itak v Soku custva in z otrokovo otrokove
obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
postavitve ¢asu postavitve
diagnoze diagnoze
D45 pol so ble Ignoriranje Odziv okolice | Izzivi v ¢asu [zzivi
brezvezne brezvezne zdravljenja starSev
zaskrbljeno- | zaskrbljenosti s otroka
sti, ampak strani okolice
jaz sem to
zal
ignorirala,
ker se nisem
mela Casa s
tem ukvarjat
D46 jaznimam z | Zadovoljstvo z Ni izzivov v Izzivi v Casu [zzivi
odnosom odnosom odnosu z zdravljenja starSev
zdravstvene- | zdravstvenega zdravstvenim | otroka
ga osebja ene | osebja osebjem
pripombe ne
D47 so zelo Odkritost Ni izzivov v Izzivi v Casu Izzivi
odkriti zdravstvenega odnosu z zdravljenja starSev
osebja zdravstvenim | otroka
osebjem
D48 niso Prijaznost Ni izzivov v Izzivi v Casu Izzivi
nesramni zdravstvenega odnosu z zdravljenja starSev
osebja zdravstvenim | otroka
osebjem
D49 niso Nenapadalnost Ni izzivov v Izzivi v Casu [zzivi
napadalni zdravstvenega odnosu z zdravljenja starSev
osebja zdravstvenim | otroka
osebjem
D50 sprejemajo Sprejemanje Ni izzivov v Izzivi v Casu Izzivi
vsa Custva custev odnosu z zdravljenja starSev
zdravstvenega zdravstvenim | otroka
osebja osebjem
D51 so korektni Korektnost Ni izzivov v Izzivi v Casu Izzivi
zdravstvenega odnosu z zdravljenja starSev
osebja zdravstvenim | otroka
osebjem
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D52

jaz Ce sem
jih kaj 50 x
vprasala, so
mi pa 51 x
razlozli, so
res
potrpezljivi

Potrpezljivost
zdravstvenega
osebja

Ni izzivov v
odnosu z
zdravstvenim
osebjem

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev

DS3

si vzamejo
¢as in lepo
razlozijo,
tako
zdravniki kot
sestre

Jasne informacije
s strani
zdravstvenega
osebja

Ni izzivov v
odnosu z
zdravstvenim
osebjem

Izzivi v ¢asu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev

D54

midva sma
se tk zmenla,
da sem jaz
vzela
bolnisko, ker
lazje sem js
vzela, moje
stranke
pocakajo,
medtem ko
on, ko je v
gradbeni-
Stvu, ko ma
osem
zaposlenih
pa more delo
potekat
naprej

Uveljavljanje
bolniske

Reorganizacija
poklicnega
zivljenja

1zzivi ob
zaCetku
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev

D35S

sma se tk
zmenla, da
sem bla v 80
% jaz zravn
h¢erke, on je
kak
podaljsan
vikend
priletel pa
takrat, ko je
fantom
kolektivnega
dal, je bil on
en tedn zravn
hcerke

Vecinska skrb za
bolnega otroka

Vloga mame

Vloge
druzinskih
¢lanov

Druzinska
dinamika

D56

meni so kar
hitro povedli,
da gre za
limfom, ki

Jasne informacije
s strani
zdravstvenega
osebja

Ni izzivov v
odnosu z
zdravstvenim
osebjem

Izzivi v Casu
postavitve
diagnoze

[zzivi
starSev
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ga oni znajo

pozdravit

D57 medtem ko | Jasne informacije | Niizzivov v Izzivi v ¢asu Izzivi
pri héerki, s strani odnosu z postavitve starSev
mi je zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
zdravnik osebja osebjem
reko takoj,
da znajo
pozdravit, da
je
ozdravljivo-
st, mislim da,
99.4%, neki
takega, ful
visoki
procenti

DS8 tak da Jasne informacije | Niizzivov v Izzivi v ¢asu Izzivi
informacije | s strani odnosu z postavitve starSev
so ble jasne | zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze

osebja osebjem

D59 blo me je Strah ob Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
strah, ker zavedanju napora | Custva in z otrokovo otrokove
sem vedla, medicinskih obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
da bo posegov postavitve ¢asu postavitve
naporno, da diagnoze diagnoze
bo hudo, ker
je héerka
mela najvisjo
intenziteto
kemoterapij,
kar jih sploh
obstaja, kar
se jih grejo

D60 priblizno Strah ob Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
sem vedla zavedanju napora | Custva in z otrokovo otrokove
kaj jo ¢aka, | medicinskih obcutki v Casu | boleznijo v bolezni
blo me je posegov postavitve ¢asu postavitve
strah diagnoze diagnoze

D61 grozno mi je | Groza Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
blo kaj jo custva in z otrokovo otrokove
caka obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni

postavitve ¢asu postavitve
diagnoze diagnoze

D62 kljub temu se | OlajSanje ob Prijetna Custva | Spoprijemanje | Dozivljanje
zaveda$, da | zavedanju in obCutki ob | z otrokovo otrokove
je to edino pozitivne plati zacetku boleznijo ob bolezni
kar ga lahko | zdravljenja zdravljenja zacetku
resi v tistem otroka
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trenutku, to zdravljenja
je blo meni otroka
olajSanje po
eni strani
D63 to je blo Groza ob Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
grozno, opazovanju custva in z otrokovo otrokove
sploh, ko se | medicinskih obcutki ob boleznijo ob bolezni
priklopi, ko | posegov zacetku zacCetku
zacne to tect zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
D64 vprasas se, a | Ne mores verjet Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
se to res spoprijemanja | z otrokovo otrokove
dogaja, ne z otrokovo boleznijo ob bolezni
mores verjet boleznijo ob zacetku
zacetku zdravljenja
zdravljenja otroka
otroka
D65 ko ni mela Skrb zaradi Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
vrocine, je odsotnosti custva in z otrokovo otrokove
bla pa druga | stranskih uc¢inkov | obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
skrb, me je zdravljenja zdravljenja casu
skrbelo, ¢e to otroka zdravljenja
Se deluje, ker otroka
nje ni¢ ni blo
D66 od jeze Jeza Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
custva in z otrokovo otrokove
obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
zdravljenja casu
otroka zdravljenja
otroka
D67 do zalosti Zalost Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
custva in z otrokovo otrokove
obcutki v Casu | boleznijo v bolezni
zdravljenja casu
otroka zdravljenja
otroka
D68 do nemoci Nemoc¢ Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
custva in z otrokovo otrokove
obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
zdravljenja casu
otroka zdravljenja
otroka
D69 do Borbenost Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
borbenosti spoprijemanja | z otrokovo otrokove
z otrokovo boleznijo v bolezni

boleznijo v
casu
zdravljenja

c¢asu
zdravljenja
otroka
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D70 do zaupanja | Zaupanje Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
spoprijemanja | z otrokovo otrokove
z otrokovo boleznijo v bolezni
boleznijo v casu
casu zdravljenja
zdravljenja otroka
D71 do veselja, Veselje ob Prijetna Custva | Spoprijemanje | Dozivljanje
ko nardis napredovanju v in obCutki v z otrokovo otrokove
ono kljukico, | procesu casu boleznijo v bolezni
da je ena zdravljenja zdravljenja casu
kema za otroka zdravljenja
nami, ko se ji otroka
je v ustih
izboljsalo
D72 rak te nau¢i | Vecja strpnost Osebna rast Spoznanja Dozivljanje
strpnosti otrokove
bolezni
D73 te nauci Zivljenje iz dneva | Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
zivljenja dan | v dan pogledu na otrokove
po dan zivljenje bolezni
D74 ne planira$ Zivljenje iz dneva | Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
za dve leti v dan pogledu na otrokove
naprej, dan zivljenje bolezni
po dan,
gremo lepo
pocasi, z
malimi
koraki
D75 sem hitro Lastna izkusnja Osebni viri Neformalna Pomoc in
potegnla bolezni kot moci pomo¢ in podpora
¢rto, da bo prednost podpora
mogla bit
prednost,
zaradi tega,
ker sem jo
jaz zastopla,
kak je, ko
tece kema

Cez tebe, ko
se ti
razpoloZenje
spreminja iz
minute v
minuto, ko ti
do ni¢ ni, ko
se ti okus za
hrano
sprement, to
en kup stvari
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za sabo

potegne

D76 ko ¢rto Lastna izkusnja Osebni viri Neformalna Pomoc¢ in
potegnes, je | bolezni kot moci pomoc in podpora
bla grda prednost podpora
prednost, da
sem jaz pred
tem zbolela

D77 to, da se Iskanje smisla Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
more tak spoprijemanja | z otrokovo otrokove
mali otrok s z otrokovo boleznijo v bolezni
tem soocat, v boleznijo v casu
bistvu zakaj casu zdravljenja

zdravljenja otroka

D78 se ti pojavlja | Iskanje smisla Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
vpraSanje spoprijemanja | z otrokovo otrokove
zakaj Sest let z otrokovo boleznijo v bolezni
star otrok boleznijo v casu
zboli, zaradi casu zdravljenja
kerega se ti zdravljenja otroka
lahko zmesa

D79 za zdrava Skrb za sorojence | Vloga oceta Vloge Druzinska
dva otroka je | bolnega otroka druzinskih dinamika
itak moz ¢lanov
skrbel, to je
mel on ¢ez

D80 tut babice so | Pomoc starih Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
pomagale pri | starSev pri varstvu | podpora pomo¢ in podpora
varstvu sorojencev druzinskih podpora
otrok, da je ¢lanov
blo malo
lazje

D81 finan¢no je | Ni spremembe pri | Ni financnega | Izzivi v asu Izzivi
blo isto ko poklicnem 1zziva zdravljenja starSev
prej, ker je Zivljenju moza otroka
moz Se
naprej hodil
v sluzbo

D82 jaz sem bla | Ni zapravljanja Ni finan¢nega | Izzivi v €asu Izzivi
itak v bolnici 1zziva zdravljenja starSev
pa nisem otroka
zapravljala
nic¢

D83 pri nas se je | Ni zapravljanja Ni finan¢nega | Izzivi v ¢asu Izzivi
takrat vse 1zziva zdravljenja starSev
ustavlo, otroka
nismo bli
potroSniki
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D84

je pares, da
vozenj je blo
pa kar
veliko,
ampak ni bil
tak problem

Veliko vozen]

Ni finan¢nega
1zziva

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev

D85

ne da si
nisem bla
pomembna,
bla sem si
zelo
pomembna,
ker sem
vedla, da jaz
ne smem Se
enkrat
zbolet, ker to
je res nor
stres

Zavedanje
pomembnosti
skrbi zase

Skrb zase ni

1ZZ1v

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev

D86

ko sem prisla
domov, sem
itak bla cele
dneve z
otroki

Prezivljanje Casa z
otroki

Skrb zase

Izzivi v ¢asu
zdravljenja
otroka

[zzivi
starSev

D87

zvecer, ko
sta mala dva
zaspala, sta
prisli moji
dve kolegici
pa tut smo
spile kak gin,
priznam

Druzenje s
prijateljicami kot
skrb zase

Skrb zase ni
1ZZ1v

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev

D88

bli so
pogovori,
itak so me
vprasali, kaj
jaz rabim,
ampak jaz
sem rabla
samo druzbo

Zavedanje potrebe
po druzbi

Skrb zase ni

1ZZ1v

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev

D89

jaz sem rabla
tut brezvezen
cvek, jaz
nisem rabla
samo
bolnice, jaz
rabim vse
druge stvari,
ki so se njim
dogajale, ki

Zavedanje potrebe
po pogovoru o
vsakdanjih stvareh

Skrb zase ni
1Zz1v

Izzivi v ¢asu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev
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so se drugim

dogajale

D90 rabla sem Zavedanje potrebe | Skrb zase ni Izzivi v ¢asu Izzivi
Sundr, po pogovoru o 1zziv zdravljenja starSev
vsakdanje vsakdanjih stvareh otroka
Zivljenje
njih, to me
zanimalo

D91 meni je ta DruzZenje s Skrb zase ni Izzivi v ¢asu Izzivi
pogovor s prijateljicami kot | izziv zdravljenja starSev
kolegicami skrb zase otroka
ful dal

D92 pa kolk smo | DruZenje s Skrb zase ni Izzivi v Casu Izzivi
utegnale, prijateljicami kot | izziv zdravljenja starSev
smo Sle na te | skrb zase otroka
bliZznje hribe

D93 kaj drugega | Pomanjkanje ¢asa | Skrb zase Izzivi v Casu [zzivi
pa niti ni blo | za kaj drugega kot zdravljenja starSev
casa druzenje s otroka

prijateljicami

D94 niti nisem Pomanjkanje volje | Skrb zase Izzivi v Casu Izzivi
mela volje za | za kaj drugega kot zdravljenja starSev
kaj drugega | druZenje s otroka

prijateljicami

D95 nisem si bla | Fizi¢na aktivnost | Skrb zase Izzivi v Casu Izzivi
pa tolk zdravljenja starSev
pomembna, otroka
dabislav
fitnes, laufat

D96 ko sem bla Zavedanje Skrb zase ni Izzivi v Casu Izzivi
doma, meni | pomembnosti 1zziv zdravljenja starSev
je blo grozno | skrbi zase otroka
tezko, ker
nisem bla
zravn hcerke,
ampak vedla
sem, da
rabim to,
kljub temu,
da sem mela
bolno
héerko, sem
bla samo
¢lovek

D97 ¢ene bi kaj | Zavedanje Skrb zase ni Izzivi v Casu Izzivi
takega pomembnosti izziv zdravljenja starSev
naredla, tako | skrbi zase otroka
ko ta
brezvezen

klepet, se bi
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mi zmesSalo,
bi mogoce Se
enkrat
zbolela, tega

pa si nisem
mogla
dovolit

D98 itak so Neprijetni pogledi | Odziv okolice | Izzivi v Casu Izzivi
neprijetni zdravljenja starSev
pogledi otroka

D99 sam ne pa Buljenje Odziv okolice | Izzivi v ¢asu Izzivi
buljit zdravljenja starSev

otroka

D100 | jaz sem tut Nezanimanje za Odziv okolice | [zzivi v ¢asu [zzivi
tak Clovek, odziv okolice zdravljenja starSev
da mene tut otroka
okolica kaj
ekstra ne
gane in mi
je blo
vseeno, kaj
govorijo

D101 | moj fokus je | Fokus na otroku Odziv okolice | Izzivi v ¢asu Izzivi
bil na hcerki, zdravljenja starSev
da bo zdrava, otroka
da jo
spravim k
sebi

D102 | tak dameni | Nezanimanje za Odziv okolice | Izzivi v ¢asu [zzivi
je blo za odziv okolice zdravljenja starSev
odziv otroka
okolice Cist
vseeno

D103 | pako ti vsi Neprimerne Odziv okolice | [zzivi v ¢asu Izzivi
recejo, sej bo | tolazbe zdravljenja starSev
vse okej, otroka
pozitivno
razmisljaj,
ampak kk mi
lahk reces,
da bo vse
okej, a si
zdravnik, ka
si ti, da mi
lahk to reces

D104 | jaz mam ful | Nezanimanje za Odziv okolice | [zzivi v ¢asu Izzivi
trdo kozo, odziv okolice zdravljenja starSev
jaz ful otroka

§¢itim, mi je
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blo vseeno

za okolico

D105 | ko sem vidla | Ignoriranje Odziv okolice | Izzivi v Casu Izzivi
parkrat buljenja zdravljenja starSev
odrasle, da otroka
buljijo v
héerko, na
zacetku sem
Se ignorirala

D106 | nekih ve¢jih | Pomanjkanje Spremembe v | Odnos med Druzinska
sprememb ni | skupnega Casa partnerskem druzinskimi dinamika
blo, razen to, odnosu ¢lani
da sma bla
celo poletje
narazen

D107 | celo poletje | Pomanjkanje Spremembe v | Odnos med Druzinska
nisma bla skupnega Casa partnerskem druzinskimi dinamika
skup, ampak odnosu ¢lani
sploh ni blo
hudega

D108 | za ohranjanje | Ni bilo ohranjanja | Skrb za Odnos med Druzinska
nekega ljubecega partnerski druzinskimi dinamika
ljubecega partnerskega odnos ¢lani
odnosa pani | odnosa
niti moznosti

D109 | midva sma Ni bilo ohranjanja | Skrb za Odnos med DruZinska
bla celo ljubecega partnerski druzinskimi dinamika
poletje deset | partnerskega odnos ¢lani
dni skup, ¢e | odnosa
sma bla pa Se
to ne v kosu

D110 | midva sma si | Medsebojna Skrb za Odnos med Druzinska
bila podpora partnerski druzinskimi dinamika
predvsem v odnos ¢lani
podporo

D111 | si pomagama | Skupna skrb za Ni deljenih Vloge DruZinska
tud pri sami | otroke vlog med druZinskih dinamika
skrbi za partnerjema ¢lanov
otroke

D112 |onni Skrb za sorojence | Vloga oceta Vloge Druzinska
varuSka, on | bolnega otroka druzinskih dinamika
je oce tem ¢lanov
otrokom,
valda more
za njih
poskrbet

D113 | jaonjebil Skrb za sorojence | Vloga oceta Vloge Druzinska
doma z bolnega otroka druzinskih dinamika
njima, je ¢lanov
mogo za
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njiju
poskrbet

D114

kot mamo te
pa itak vlece
k bolnemu
otroku, to je
tvoj nagon,
cut, tak da je
blo logic¢no,
da bom jaz

veC zraven
héerke

Vecinska skrb za
bolnega otroka

Vloga mame

Vloge
druzinskih
¢lanov

Druzinska
dinamika

D115

bi rekla, da
naju je
zblizala ja

Zblizanje med
partnerjema

Spremembe v
partnerskem
odnosu

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

D116

Ceprav se
skregama,
ker mama
drugacen
pogled na
stvari

Nesoglasja zaradi
drugacnega
dojemanja

Spremembe v
partnerskem
odnosu

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

D117

jaz sem ze
ob moji
diagnozi
marsikero
stvar spustla,
se ne
sekiram ve¢
za brezvezne
stvari, moz
pa Se vedno
ne zna tega
in pol pride
do prepira

Nesoglasja zaradi
druga¢nega
dojemanja

Spremembe v
partnerskem
odnosu

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

D118

jazsev
bistvu z njim
skregam, ker
svojo héerko
branim

Nesoglasja zaradi
drugacnega
dojemanja

Spremembe v
partnerskem
odnosu

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

D119

on kar rece,
da je zdaj
vse okej, da
je héerka
zdrava,
ampak
hocéem, da se
zaveda, da
kljub temu,
da smo
doma, da

Nesoglasja zaradi
druga¢nega
dojemanja

Spremembe v
partnerskem
odnosu

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika
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smo skup, da
to ni
samoumevno

D120

on se pa
tolazi, da je
vse okej, da
je to za nami,
da je h¢erka
zdrava in pol
pride do
nesoglasij

Nesoglasja zaradi
drugacnega
dojemanja

Spremembe v
partnerskem
odnosu

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

D121

Komunikaci-
jaje ostala
normalna,
sicer zelo
prefiltrirana

Omejena
komunikacija

Spremembe v
komunikaciji
med
partnerjema

Komunikacija
med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

D122

fokus je bil
na héerki,
vse se je tam
okol vrtelo

Bolan otrok kot
fokus

komunikacije

Spremembe v
komunikaciji
med
partnerjema

Komunikacija
med
druzinskimi
Clani

Druzinska
dinamika

D123

sma se oba
zavedala, da
onadva nista
ni¢ kriva, ni¢
dolZna, da
onadva
morta
normalno
zivet

Zavedanje potrebe
po normalnem
zivljenju
sorojencev

Vloge
sorojencev

Vloge
druzinskih
¢lanov

Druzinska
dinamika

D124

verjetno so
se dogajale
razlike,
katerih se
midva nisma
zavedala in
jih niti nisma
namerno
delala,
ampak sma
se trudla, da
pac nista bla
kaj
prikrajSana

Zavedanje
morebitnih razlik
pri vlogah
sorojencev

Vloge
sorojencev

Vloge
druzinskih
¢lanov

Druzinska
dinamika

D125

jaz sem bla
vcasih ful
striktna, pol
pa vidis da te
stvari sploh
niso
pomembne

Popuscanje v
mejah in pravilih
pri bolnem otroku

Spremembe v
mejah in
pravilih

Meje in pravila

Druzinska
dinamika
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D126 | sem precej Popuscanje v Spremembe v | Meje in pravila | Druzinska
spustla svoje | mejah in pravilih | mejah in dinamika
meje bolnem otroku pravilih

D127 |jazsembla | Zakljucek Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
celo zdravljenja otroka | spoprijemanja | z otrokovo otrokove
zdravljenje kot motivacija z otrokovo boleznijo v bolezni
osredotocCena boleznijo v casu
samo na ta casu zdravljenja
trenutek, na zdravljenja otroka
dan, ko bo
h¢erka §la
zadnji dan iz
bolnice, ob
ugodnem
1zzidu
bolezni, to
me je
motiviralo,
da sem lahk
Sla ¢ez vse to

D128 | to so taki Neopisljivo Prijetna ¢ustva | Spoprijemanje | Dozivljanje
obcutki veselje in obCutki ob | z boleznijo otrokove
veselja, ne zakljucevanju | otroka ob bolezni
vem, ¢e se zdravljenja zakljucevanju
lahko sploh otroka zdravljenja
kaj na svetu otroka
primerja s
tem

D129 | kome je Sreca Prijetna Custva | Spoprijemanje | Dozivljanje
moz klical, in obCutki ob | z boleznijo otrokove
da sta konec, zaklju¢evanju | otroka ob bolezni
da sta se zdravljenja zakljucevanju
vsedla v otroka zdravljenja
avto, me je otroka
kar treslo od
srece, niti
jokat nisem
mogla, sem
hotla, da sam
¢imprej
prideta
domov

D130 | res sisreCen | Sreca Prijetna Custva | Spoprijemanje | Dozivljanje

in obcutki ob | z boleznijo otrokove
zakljuCevanju | otroka ob bolezni
zdravljenja zakljuCevanju
otroka zdravljenja

otroka
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D131 | sreCensi,da | Sreca Prijetna Custva | Spoprijemanje | Dozivljanje
je tvoj otrok in obcutki ob | z boleznijo otrokove
spet zdrav zaklju¢evanju | otroka ob bolezni

zdravljenja zaklju€evanju
otroka zdravljenja
otroka

D132 | pomembno | Pomembnost Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
mi je blo prezivljanja prioritetah otrokove
samo to, da | skupnega Casa z bolezni
smo spet vsi | druzino
skup

D133 | dase Nepomembnost Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
zaveda$ ocen in vsega prioritetah otrokove
vrednot drugega bolezni
Zivljenja,
ugotovis, da
ocene in vse
drugo sploh
ni
pomembno

D134 |sejepav Potreba po zasciti | Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
meni otrok prioritetah otrokove
prebudil ta bolezni
"mama bear",
sem zelo
za$¢itniska
do svojih
otrok

D135 | si mislim, Potreba po zasciti | Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
kdo se bo otrok prioritetah otrokove
postavo za bolezni
moje otroke,
¢e se ne bom
jaz

D136 | sem zaupala | Zaupanje v otroka | Osebni viri Neformalna Pomoc in
v h¢erko, da moci pomo¢ in podpora
ona to zmore podpora

D137 | druzina, bli Kakrsnakoli Pomoc¢ in Neformalna Pomoc in
SO mi na pomo¢ druzinskih | podpora pomoc in podpora
voljo za ¢lanov druzinskih podpora
kakr$nokoli ¢lanov
pomoc¢

D138 | isto bliznji Kakrs$nakoli Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
prijatli pomoc prijateljev | podpora pomoc in podpora

prijateljev podpora

D139 |s Kritika dela Podpora Formalna Pomoc¢ in
psihologinjo psihologinje pomoc in podpora
na oddelku podpora

mam jaz zelo
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burno
izkusnjo

D140

meni se je
takrat svet
razbil na
nesteto
koncev in
ona meni
reCe, da
morem jaz
héerki
postavit meje
in da ne
smem
popuscat

Kritika dela

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc in
podpora

Pomo¢ in
podpora

D141

ko je ona
mene tja
poklicala, jaz
za sebe
nisem vedla
kje sem, ona
pa mene tja
nt poklice,
grem Cist
sesuta tja, in
ona meni, da
morem jaz
hcerki meje
postavit

Kritika dela

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc in
podpora

Pomoc¢ in
podpora

D142

jaz sem jo
gledla in ji
rekla, da
bom jaz
svojemu
otroku v
procesu
zdravljenja
dala vse, kar
ji lahko dam,
ne da jo
razvajam,
ampak ¢e nje
stem 5
minut
olajsam
zivljenje, jaz
bom nje dala
vse

Kritika dela

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc in
podpora

Pomo¢ in
podpora
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D143

pol na koncu
pamije
rekla, da
sploh ne ve,
zakaj sem jaz
tam, da mam
jaz vse
popredalcka-
no

Kritika dela

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc in
podpora

Pomo¢ in
podpora

D144

pol sem pa
jaz vsula tam
pred njo in ji
rekla, ¢e je
normalna

Kritika dela

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc in
podpora
Formalna
pomoc in
podpora

Pomoc in
podpora

D145

ona mene
klice tja en
dan po
diagnozi, ko
je ¢lovek
razsut in
dale¢ od
tega, da bi
bil sestavlen
in ona meni
reCi, da ne ve
zakaj sem
tam

Kritika dela

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc in
podpora

Pomoc¢ in
podpora

D146

sem ji rekla,
da naj me ne
kontaktira,
da naj ne
hodi v mojo
sobo, da jo
bom
poiskala, ¢e
jo bom rabla

Kritika dela

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc in
podpora

Pomoc¢ in
podpora

D147

dve leti po
moji
diagnozi je
mene sesulo
in sem takrat
zamenjala tri
psihologe, da
sem splavala
iz teh ¢rnih
misli

Iskanje podpore
psihologinje
zaradi lastne
diagnoze

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc in
podpora

Pomoc¢ in
podpora

D148

in Ce jaz kaj
rabim, jaz
poklicem

Sodelovanje s
psihologinjo izven
klinike

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc in
podpora

Pomoc¢ in
podpora

228




njo, midve to
predelama,
mi pove kak
se Cesa lotit,
to je vse kar
jaz rabim

D149

mene se je
pol ta
psihologinja
res izogibala,
midve se dva
mesca nisma
vidle, res je
nisem hotla
videt

Kritika dela

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc in
podpora

Pomo¢ in
podpora

D150

lepo sem ji
rekla, da mi
je otrok
zbolel, da se
mi je svet
sesul, ona pa
meni recCe, da
mi gre v redu

Kritika dela

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc in
podpora

Pomoc¢ in
podpora

D151

res nisem
hotla bit
nesramna,
ker sem
spostljiva pa
zastopim, da
mors nekje
zacCet delat,
da rabis$ nek
start, samo
ne mi pa ti
ven iz knjig
govorit

Kritika dela

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc in
podpora

Pomoc¢ in
podpora

D152

prvic, sama
sem mela
raka, drugic,
friSna je bla
iz Sole,
verjetno tut
sama ni mela
otrok in ona
meni rece, da
morem
prioritete pa
meje postavit

Kritika dela

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc in
podpora

Pomoc¢ in
podpora
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D153

jaz ful burno
reagiram,
sam rekla
sem ji, naj
me pusti pri
miru in sem
Sla

Kritika dela

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc in
podpora

Pomo¢ in
podpora

D154

s socialnimi
delavci
nisem mela
sploh
nobenega
kontakta

Ni izkusnje
sodelovanja s
socialno delavko

Podpora
socialne
delavke

Formalna
pomoc in
podpora

Pomoc in
podpora

D155

razen pol, ko
sem mela
vloge za
oddat, za
nego, za
pomo¢ pri
Solanju,
drugac
nismo meli
nobenih
kontaktov

Oddaja vlog

Podpora
socialne
delavke

Formalna
pomoc in
podpora

Pomoc¢ in
podpora

D156

sama
verjetno ves,
da je v takem
procesu
milijon
obrazcev za
izpolnit in
nekdo res, ko
se ne znajde
al pa ne
vprasa, niti
ne ve koga
vprasat, bi
blo smiselno
sodelovanje
s socialno
delavko

Zavedanje
pomembnosti
vloge socialnega
dela

Podpora
socialne
delavke

Formalna
pomoc in
podpora

Pomoc¢ in
podpora

D157

¢e hoces, ti
res
pomagajo, z
njimi sem
zelo
zadovoljna

Zadovoljstvo z
delovanjem
drustva Junaki 3.
nadstropja

Pomo¢ in
podpora
drustva Junaki
3. nadstropja

Neformalna
pomoc in
podpora

Pomo¢ in
podpora

D158

ves luksuz,
ki jena
oddelku, je

Zadovoljstvo z
delovanjem

Pomoc in
podpora

Neformalna
pomoc in
podpora

Pomoc¢ in
podpora
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zaradi
drustva na
oddelku in
res nimam
ene
negativne
pripombe

drustva Junaki 3.
nadstropja

drustva Junaki
3. nadstropja

D159

take stvari,
ko ti res
malo
pomagajo

Zadovoljstvo z
delovanjem
drustva Junaki 3.
nadstropja

Pomoc in
podpora
drustva Junaki
3. nadstropja

Neformalna
pomoc in
podpora

Pomoc in
podpora

D160

iskreno,
nimam niti
pojma, ker se
nisem
pozanimala o
tem

Ni to¢nih
informacij o
delovanju
podpornih skupin

Pomoc in
podpora ljudi
s podobnimi
izku$njami

Neformalna
pomoc in
podpora

Pomoc in
podpora

D161

je en kup
nepotrebne
birokracije,
to bi blo
treba
spremenit

Spremembe pri
urejanju
birokracije

Predlagane
spremembe

Potrebe starsev
v okviru
pomoci in
podpore

Pomoc in
podpora

D162

itak ¢e mas ti
diagnozo, je
vse v
racunalniku,
bi blo fajn,
¢e bi se
stvari same
zrihtajo

Spremembe pri
urejanju
birokracije

Predlagane
spremembe

Potrebe starSev
v okviru
pomoci in
podpore

Pomoc in
podpora

D163

al pa ¢e
starSa samo
poklicejo,
preverijo kaj
rabi in pol
oni to
zrihtajo, ne
da to traja

Spremembe pri
urejanju
birokracije

Predlagane
spremembe

Potrebe starSev
v okviru
pomoci in
podpore

Pomo¢ in
podpora

D164

dokler mas ti
odlocbo za
nego otroka,
ti noben ne
pove, da
obstaja, ko
oddas za
dohodnino,
da obstaja
dodatni
obrazec, ki

Ozavescanje o
pravicah

Predlagane
spremembe

Potrebe starSev
v okviru
pomoci in
podpore

Pomo¢ in
podpora
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se ti
uposteva, ker
jeto

dolgotrajno
bolan otrok,
mogo bi bit
nekdo ko ti
pove za vse
kar ti pripada
D165 | mogoc¢ bi blo | Ozavescanje o Predlagane Potrebe starSev | Pomoc in
res pametno, | pravicah spremembe v okviru podpora
da ko ti otrok pomoci in
zboli, da ti podpore
dajo jasno
vedet kaj ti
pripada, kaj
mora$ oddat
D166 |jazvem,da | OzaveSCanje o Predlagane Potrebe starSev | Pomoc in
jetoenkup | pravicah spremembe v okviru podpora
nepotrebnih pomoci in
informacij, podpore
ampak ko si
ti enkrat v
tem, ko je to
za tabo, gres
ti tisti list
nazaj
pogledat pa
vidis, kaj si
zirhtal pa kaj
mogoce nisi
pa bi lahko
D167 | jepares,da | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
sem zdaj ful | ponovitvijo custva in z boleznijo otrokove
bol pozorna, | bolezni obcutki po otroka po bolezni
me je strah, zakljucku zakljucku
da bi se zdravljenja zdravljenja
ponovilo otroka otroka
D168 | Ce otroka tri | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
dni trebuh ponovitvijo custva in z boleznijo otrokove
boli, mi je to | bolezni obcutki po otroka po bolezni
alarm in zakljucku zakljucku
gremo zdravljenja zdravljenja
naprej, ker otroka otroka
noCem, da se
kje kaj
ponovi
D169 | zdaj mi je Pomembnost Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
pomembno | preZivljanja prioritetah otrokove
bolezni
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samo to, da | skupnega Casa z
smo skup, druzino
D170 | dase mamo | Ljubezen znotraj | Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
radi druZine prioritetah otrokove
bolezni
D171 | da smo Sreca znotraj Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
srecni druzine prioritetah otrokove
bolezni
D172 | takrat, ko je | Skupni izleti z Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
h¢erka druzino prioritetah otrokove
zbolela, sem bolezni
mu rekla, da
bomo enkrat
na leto
nekam $li,
kar si bomo
lahko v
tistem
trenutku
privoscli
D173 | meni je Skupni izleti z Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
vseeno za druzino prioritetah otrokove
firme, mam bolezni
rajs, da kam
gremo
D174 | najvec to, da | Skupni izleti z Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
gremo druZino prioritetah otrokove
nekam pa da bolezni
smo skup
D175 | ampak ti taka | Polno Ziveti Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
diagnoza Zivljenje pogledu na otrokove
zelo odpre zivljenje bolezni
o¢i, spremeni
te, pokaze ti,
kaj je
pomembno v
Zivljenju in
kaj ne drugac
zacCnes
razmisljat,
drugac
zacnes$ Zivet,
bol polno
zacnes zivet
D176 |iztegasmo | Ve¢jamoc insreca | Osebna rast Spoznanja Dozivljanje
prisli boljsi, otrokove
srecnejsi, bolezni
mocnejsi
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Sifra

Izjava

Pojem

Kategorija

Nadkategorija

Tema

E1l

v petek sem
Sla po sluzbi
Znjim na
pregled pa
jim neki ni
dalo miru,
kot nek
pluralni izliv
se je slisalo,
kot da bi se
voda
nabirala v
pljucih, to jih
je mal
zaskrbelo,
ampak niso
rekli ni¢
konkretnega

Netocne
informacije
zdravstvenega
osebja

Komunikacija
z zdravstvenim
osebjem

[zzivi v Casu
postavitve
diagnoze

1zzivi
starSev

E2

ultrazvok so
na oddelku
naredili in
jim je Ze tam
blo neki
¢udnega, sej
to sem takoj
vidla odziv
zdravnika,
da neki ni v
redu, me je
poslal na
radioloski
ultrazvok,
rekel ni ni¢
konkretnega

Netoc¢ne
informacije
zdravstvenega
osebja

Komunikacija
z zdravstvenim
osebjem

[zzivi v ¢asu
postavitve
diagnoze

Izzivi
starSev

E3

tam je pa
takoj
povedal da
vidi same
spremembe,
tumorje

Jasne informacije
s strani
zdravstvenega
osebja

Ni izzivov v
odnosu z
zdravstvenim
osebjem

Izzivi v Casu
postavitve
diagnoze

[zzivi
starSev

E4

tako da
lai¢no je blo
meni takoj
jasno, Ceprav
nobeden ni
reku, da gre
to za raka

Netocne
informacije
zdravstvenega
osebja

Komunikacija
z zdravstvenim
osebjem

Izzivi v Casu
postavitve
diagnoze

1zzivi
starsev
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E5 to se mi zdi, | Sok Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
da je bil prvi custva in z otrokovo otrokove
tist udarec, obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
Sok, ¢lovek postavitve Casu postavitve
hitro poveze diagnoze diagnoze
kako pa kaj

E6 dol v x mi Netocne Komunikacija | Izzivi v ¢asu Izzivi
popolnoma | informacije z zdravstvenim | postavitve starSev
ni¢ niso dali | zdravstvenega osebjem diagnoze
vedet, k dol | osebja
se tut tocno
ni vedlo, a
greva tisti
dan Ze takoj
v Ljubljano

E7 sem takoj Sesti ¢ut Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
vedla da neki custva in z otrokovo otrokove
tle ne Stima, obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
k so se ze postavitve casu postavitve
zvecer zacel diagnoze diagnoze
povezovat, z
infekcijsko

E8 najprej so Dopuscanje druge | Komunikacija | Izzivi v ¢asu Izzivi
mislili, da moznosti s strani | z zdravstvenim | postavitve starSev
gre za zdravstvenega osebjem diagnoze
pljucnico osebja
oziroma
pluralni izliv

E9 to so doma Dopuscanje druge | Komunikacija | Izzivi v ¢asu Izzivi
pediatri moznosti s strani | z zdravstvenim | postavitve starSev
razmiSljali, | zdravstvenega osebjem diagnoze
SO nas osebja
poslali po
diagnozo v
Ljubljano

E10 niso takoj Dopuscanje druge | Komunikacija | Izzivi v ¢asu Izzivi
govorili o moznosti s strani | z zdravstvenim | postavitve starSev
raku zdravstvenega osebjem diagnoze

osebja

E11 pomembno | Zelja po jasnih Komunikacija | Izzivi v ¢asu Izzivi
je, da ves pri | informacijah z zdravstvenim | postavitve starSev
¢em si, to je osebjem diagnoze

potem tisto
neko
zadoscenje,
da ves da si
v dobrih
rokah, da
zves
informacije

235




res iz prve
roke

E12 ma to fazo Vzpostavitev Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
zaupanja zaupanja v spoprijemanja | z otrokovo otrokove
moras$ takoj | zdravnike z otrokovo boleznijo v bolezni
vzpostavit, boleznijo v ¢asu postavitve
ker brez te Casu postavitve | diagnoze
faze diagnoze
zaupanja ne
gre

E13 sin je bil cel | Pomanjkanjestika | Izolacija Izzivi v Casu Izzivi
potek z drugimi zdravljenja starSev
izoliran, tko otroka
dajazv
bistvu nisem
sploh
prihajala v
kontakt z
drugimi
starsi, tist ¢as
mi je blo mal
tezko

E14 takrat res ne | Obdajanje s Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
rabi$ pozitivnimi spoprijemanja | z otrokovo otrokove
negativnih ljudmi z otrokovo boleznijo ob bolezni
okrog sebe, boleznijo ob zacetku
takrat se zacCetku zdravljenja
moras s zdravljenja otroka
takimi otroka
pozitivnimi
ljudmi
obdajat

E15 hitro pride Umik od Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
tist dvom v | negativnih ljudi spoprijemanja | z otrokovo otrokove
tebe, ampak z otrokovo boleznijo ob bolezni
to sem jaz boleznijo ob zacetku
hitro zacCetku zdravljenja
razCistla, da zdravljenja otroka
sem zacela otroka
tiste ljudi, ki
so mi
pobirali
energijo proc¢
od sebe dajat

E16 ne mores Se¢ | Umik od Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
z drugimi se | negativnih ljudi spoprijemanja | z otrokovo otrokove
ukvarjat pa z otrokovo boleznijo ob bolezni
jih tolazit, ne boleznijo ob zacetku
more$ drugih zacCetku zdravljenja
tolazit, ne otroka
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zmores, zato

zdravljenja

sem se otroka
umaknila od
takih ljudi

E17 ma to te Zadovoljstvo z Ni izzivov v Izzivi v ¢asu Izzivi
pripravljajo, | nacinom deljenja | odnosu z postavitve starSev
to ni kr prva, | informacij zdravstvenim | diagnoze
pridejo, rak osebjem
je, ne ne, to
te
pripravljajo

E18 tut oni so Obdobje do Komunikacija | Izzivi v ¢asu [zzivi
taval vtemi | postavitve konc¢ne | z zdravstvenim | postavitve starSev
neki Casa, to | diagnoze osebjem diagnoze
je blo tri dni
diagnoze

E19 ti pridejo Zadovoljstvo z Ni izzivov v Izzivi v ¢asu Izzivi
50/50 je,da | nacinom deljenja | odnosu z postavitve starSev
je lahko tko | informacij zdravstvenim | diagnoze
al paje osebjem
kaksno
rakavo, to te
prov lepo
pripravljajo

E20 ni bil sploh | Sok Neprijetna Spoprijemanje | DozZivljanje
tist Sok, ¢ustva in z otrokovo otrokove
mislim, da obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
najvecji Sok postavitve ¢asu postavitve
sem dozivela diagnoze diagnoze
v X, tisto je
bil Sok

E21 takrat pa sem | Sok Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
bila res custva in z otrokovo otrokove
Sokirana obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni

postavitve casu postavitve
diagnoze diagnoze

E22 odmislis§ ves | Otrok kot Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
zunanji svet | prioriteta prioritetah otrokove
insis bolezni
fokusom sam
na sebi in
sinu

E23 sem Partner kot glavna | Skrb za Odnos med Druzinska
povedala opora partnerski druzinskimi dinamika
mozu, ki mi odnos ¢lani

je bil ves cas
v najvecjo
oporo
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E24 potem sem Neposredna Komunikacija | Izzivi v ¢asu Izzivi
povedala komunikacija z z najblizjimi postavitve starSev
sestri druzinskimi ¢lani diagnoze

E25 prijateljem, | Neposredna Komunikacija | [zzivi v €asu [zzivi
tistim, ki komunikacija z z najblizjimi postavitve starSev
niso najblizjimi diagnoze
odpovedali prijatelji

E26 jaz sem tak | Pogovor Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
¢lovek, da spoprijemanja | z otrokovo otrokove
rabim z z otrokovo boleznijo v bolezni
nekom boleznijo v casu postavitve
predebatirat, Casu postavitve | diagnoze
na tak nacin diagnoze
se soofim z
neprijetnimi
custvi

E27 pogovor z Pogovor z Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
druzino druzinskimi ¢lani | spoprijemanja | z otrokovo otrokove

z otrokovo boleznijo v bolezni
boleznijo v casu postavitve

Casu postavitve | diagnoze

diagnoze

E28 pogovor s Pogovor s Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
prijatelji, to | prijatelji spoprijemanja | z otrokovo otrokove
je bla zame z otrokovo boleznijo v bolezni
terapija tisti boleznijo v Casu postavitve
cas Casu postavitve | diagnoze

diagnoze

E29 sem mela Kakrsnakoli Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
eno pomoc prijateljice | podpora pomoc¢ in podpora
prijateljico, | na intenzivnem prijateljev podpora
ki je bla glih | oddelku
na
intenzivni,

mi je bla tisti
zarek upanja,
mi je bla
vedno
pripravljena
karkoli
pomagat

E30 meni je blo | Stiskanje v prsih | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
najtezje, me custva in z otrokovo otrokove
je stiskalo tu obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
notri, dokler postavitve casu postavitve
nismo do diagnoze diagnoze
zadnje tocke
prisli, da
smo vidli
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kolk je

raz§irjeno

E31 mi je bilo Strah Neprijetna Spoprijemanje | DozZivljanje
najhujse, custva in z otrokovo otrokove
strah me je obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
bilo postavitve ¢asu postavitve

diagnoze diagnoze

E32 ne vem kako | Strah Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
sem to Custva in z otrokovo otrokove
prezivela, obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
blo me je postavitve casu postavitve
strah diagnoze diagnoze

E33 ko pa ti dajo | Ohranjanje upanja | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
karte na spoprijemanja | z otrokovo otrokove
mizo, ko sem z otrokovo boleznijo v bolezni
vidla kaksne boleznijo v casu postavitve
SO MOZnosti, Casu postavitve | diagnoze
takrat pa sem diagnoze
jaz vedla, da
bova midva
prisla ¢ez to

E34 ¢eprav mi je | Jasne informacije | Niizzivov v [zzivi v ¢asu Izzivi
zdravnik s strani odnosu z postavitve starSev
direktno zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
povedal, da | osebja osebjem
bo pot tezka,
da bodo
hude
kemoterapi-
je, da je pot
vprasljiva

E35 vedla, sem Skrivanje lastnih | Strategije Spoprijemanje | DozZivljanje
da je za Custev pred spoprijemanja | z otrokovo otrokove
otroka otrokom z z otrokovo boleznijo ob bolezni
dobro, da namenom zascite | boleznijo ob zacetku
¢imprej otroka zacetku zdravljenja
preklopim, zdravljenja otroka
ker sem otroka
vidla, da
takrat, ko jaz
nisem bla
okej, je blo
to za otroka
slabo

E36 ko smomu | Odprta Ni izzivov pri | Izzivi v Casu Izzivi
povedaliin | komunikacija z komunikaciji z | postavitve starSev
ko je slisal bolnim otrokom | otroki diagnoze

besedo rak,
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je takoj
pomislil na
slabo, da je
to konec za
njega, tako
dasvaz
mozem sva
odkrito
spregovorila
z njim, da
nikoli ne
moremo
vedeti kdaj,
kje in kako
bomo

E37

sva pa mu
tudi rekla, da
so dobri
zdravniki, da
imamo
moznosti, da
je drugacen
rak

Odprta
komunikacija z
bolnim otrokom

Ni izzivov pri
komunikaciji z
otroki

[zzivi v Casu
postavitve
diagnoze

1zzivi
starsev

E38

vedno sva
odkrito
govorila z
njim in
mislim, da
mu je to
pomagalo

Odprta
komunikacija z
bolnim otrokom

Ni izzivov pri
komunikaciji z
otroki

Izzivi v ¢asu
zdravljenja
otroka

[zzivi
starSev

E39

Se takrat, ko
bi lahko,
nisva upala it
domov
zaradi teh
raznih
infektov,
strah naju je
bilo, da bi
mlajsi sin
prinesel kaj
iz vrtca,
ceprav sem
si zelela biti
z obema, je
bilo tako
najbolje

Zelja po skrbi za
oba otroka hkrati

Usklajevanje
skrbi za
bolnega otroka
in sorojence

1zzivi v ¢asu
zdravljenja
otroka

Izzivi
starSev

E40

pac tamlajsi
je bil dosti
bolan,

Zelja po skrbi za
oba otroka hkrati

Usklajevanje
skrbi za

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev

240




prehlajen in
nama je bla v
tisti fazi bolj
pomembno,
da bo starejsi
sin okej,
Ceprav bi si
zelela, da bi

bolnega otroka
in sorojence

lahko bila
tudi z njim

E41 je bil kar Zelja po skrbi za | Usklajevanje | Izzivi v ¢asu [zzivi
1zziv, ko bi oba otroka hkrati | skrbi za zdravljenja starSev
rad skrbel za bolnega otroka | otroka
oba otroka in sorojence
pa ne mores

E42 midva sma Menjavanje Ni deljenih Vloge Druzinska
se menjavala | starSev pri skrbi | vlog med druzinskih dinamika
v bolniSnici | za bolnega otroka | partnerjema ¢lanov

E43 da je priletel | Menjavanje Ni deljenih Vloge Druzinska
1ZXV starSev pri skrbi | vlog med druzinskih dinamika
Ljubljano, za bolnega otroka | partnerjema ¢lanov
sva v petek
naredila
menjavo

E44 vedela sva, Menjavanje Ni deljenih Vloge Druzinska
da sin rabi starSev pri skrbi | vlog med druzinskih dinamika
tudi oCeta za bolnega otroka | partnerjema ¢lanov

E45 mama je Menjavanje Ni deljenih Vloge Druzinska
mama, starSev pri skrbi | vlog med druzinskih dinamika
ampak tudi | za bolnega otroka | partnerjema ¢lanov
oce je
pomemben
¢len

E46 tako da ja, Menjavanje Ni deljenih Vloge Druzinska
sva se starSev pri skrbi | vlog med druzinskih dinamika
menjavala, za bolnega otroka | partnerjema ¢lanov
kolikor sva
se lahko

E47 jaz sem Potreba po skrbi | Usklajevanje [zzivi v ¢asu Izzivi
lahko domov | za sorojenca skrbi za zdravljenja starSev
hodila k bolnega otroka | otroka
mlajSemu in sorojence
sinu, sem
potrebovala
tudi njega

E48 od zaCetka Stiska ob Usklajevanje Izzivi v Casu Izzivi
ob nedeljah | zapustitvi skrbi za zdravljenja starSev
ni zelel sorojenca bolnega otroka | otroka

zaspat, ker je
vedel, da jaz

in sorojence
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grem, mi je
blo hudo ga
zapustit,
ampak sem
morala k
sinu v
bolnico

E49

on je prevzel
doma vlogo
mame ¢isto
super, k prej
ni bil tok
ljubed

Skrb za sorojenca
bolnega otroka

Vloga oceta

Vloge
druzinskih
¢lanov

Druzinska
dinamika

ES0

jaz sem
imela zelo
dobro
podporo v
sluzbi, delam
v $Soli, so bili
zelo
razumevajo-
¢i

Pozitivni odziv
delodajalcev

Ni izzivov pri
reorganizaciji
poklicnega
Zivljenja

Izzivi ob
zaCetku
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev

ES1

so mi znali
pomagat, da
nisem imela
dodatnih
skrbi s tem,
da sem se
lahko
fokusirala
samo na
sina, ker me
je potreboval

Pozitivni odziv
delodajalcev

Ni izzivov pri
reorganizaciji
poklicnega
Zivljenja

Izzivi ob
zaCetku
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev

ES2

kot stars
moras biti
strpen,
vcasih je blo
treba rect ne,
zdej je dost,
gremo naprej

Zavedanje
potrebe po
vztrajanju pri
mejah in pravilih

Spremembe v
mejah in
pravilih

Meje in pravila

Druzinska
dinamika

ES3

mogla sem
vztrajat pri
mejah

Zavedanje
potrebe po
vztrajanju pri
mejah in pravilih

Spremembe v
mejah in
pravilih

Meje in pravila

Druzinska
dinamika

ES4

vem pa, da te
kor mamo
hitro zapelje,
ker je tudi
mene, otrok
se ti zaCne

Popuscanje v
mejah in pravilih
pri bolnem otroku

Spremembe v
mejah in
pravilih

Meje in pravila

Druzinska
dinamika

242




smilit in

zaCnes
popuscat

E5S5 sem tudi Zavedanje Spremembe v | Meje in pravila | Druzinska
sama potrebe po mejah in dinamika
opazala, da | vztrajanju pri pravilih
sem zacela mejah in pravilih
popuscat in
se ciklat,
ampak sem
mogla hitro
nazaj
vzpostavit
fokus

E56 birekla, da | Popuscanje v Spremembe v | Meje in pravila | DruZinska
na momente | mejah in pravilih | mejah in dinamika
sem bila bolj | pri bolnem otroku | pravilih
popustljiva

E57 sem se Odprta Ni izzivov pri | Izzivi v €asu Izzivi
trudila, da bi | komunikacija z komunikaciji z | zdravljenja starSev
bila ves ¢as | bolnim otrokom | otroki otroka
¢im bolj
iskrena do
njega, da bi
bil tudi on
iskren z
mano

ES8 od zacetka je | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
blo res tezko, | medicinskimi custva in z otrokovo otrokove
bilo me je posegi obcutki ob boleznijo ob bolezni
strah vseh zacetku zacetku
teh posegov, zdravljenja zdravljenja
nisem vedla, otroka otroka
kako bova to
speljala

E59 Ceprav me je | Skrivanje lastnih | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
blo strah, Custev pred spoprijemanja | z otrokovo otrokove
sinu tega otrokom z otrokovo boleznijo v bolezni
nisem smela boleznijo v Casu zdravljenja
pokazat casu otroka

zdravljenja

E60 mene je bilo | Strah Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
strah tisti custva in z otrokovo otrokove
teden na obcutki ob boleznijo ob bolezni
zacCetku, blo zaCetku zaCetku
je res mucno zdravljenja zdravljenja

otroka otroka
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E61 najhujse so Strah zaradi Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
bile te rezultatov custva in z otrokovo otrokove
preiskave, preiskav obcutki ob boleznijo ob bolezni
nisi vedel, zaCetku zacetku
kaj bojo zdravljenja zdravljenja
rekli, a so Se otroka otroka
mozZnosti, res
me je blo
strah

E62 ko sva prisla | OlajSanje ob Prijetna Custva | Spoprijemanje | Dozivljanje
po vrnitvi v sobo in obcutki ob | z otrokovo otrokove
preiskavah zacetku boleznijo ob bolezni
nazaj v sobo, zdravljenja zacetku
je blo pravo otroka zdravljenja
olajSanje, otroka
nama je bla
soba neko
varno zavetje

E63 sem bila §e | Zalost ob stiski Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
bolj Zalostna, | sina custva in z otrokovo otrokove
ko sem obcutki ob boleznijo ob bolezni
videla, da je zacCetku zaCetku
sinu hudo zdravljenja zdravljenja

otroka otroka

Eo64 sva mogla Skrbi glede Skrbi glede Izzivi ob Izzivi
bit izolirana | posledic izolacije | bolnega otroka | zacetku starSev
in me je kar zdravljenja
skrbelo glede otroka
posledic

E65 vesela sem Veselje zaradi Prijetna Custva | Spoprijemanje | Dozivljanje
bila, ker je otrokovega in obcutki ob z otrokovo otrokove
bil tudi sin poguma zacetku boleznijo ob bolezni
zelo zdravljenja zacetku
pogumen otroka zdravljenja

otroka

E66 na pregledih | Ponos ob Prijetna Custva | Spoprijemanje | DozZivljanje
sem se opazovanju in obcutki ob | z otrokovo otrokove
cudila, kako | odzivanja otroka | zacetku boleznijo ob bolezni
dobro mu je zdravljenja zacetku
Slo, bila sem otroka zdravljenja
ponosna otroka

E67 vesela sem Veselje zaradi Prijetna Custva | Spoprijemanje | Dozivljanje
bila, ker je otrokovega in obcutki ob | z otrokovo otrokove
bil zelo poguma zacCetku boleznijo ob bolezni
pogumen zdravljenja zacetku

otroka zdravljenja
otroka
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E68 od tistega Olajsanje zaradi | Prijetna Custva | Spoprijemanje | Dozivljanje
dne, ko so moznosti in obcutki ob z otrokovo otrokove
rekli, da je ozdravitve zacetku boleznijo ob bolezni
upanje, je bil zdravljenja zacetku
pri meni Cisti otroka zdravljenja
preobrat, otroka
cutila sem
olajSanje

E69 tudi na Opustitev Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
internetu brskanja po spoprijemanja | z otrokovo otrokove
nisem internetu z otrokovo boleznijo ob bolezni
nicesar brala, boleznijo ob zacetku
ker to zacetku zdravljenja
brskanje po zdravljenja otroka
internetu je otroka
res
obremenitev

E70 jaz sem se Zaupanje v stroko | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
prepustila spoprijemanja | z otrokovo otrokove
stroki in sem z otrokovo boleznijo ob bolezni
jim zaupala boleznijo ob zacetku

zacetku zdravljenja
zdravljenja otroka
otroka

E71 olajsanje je, | Zaupanje v stroko | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
ko se lahko spoprijemanja | z otrokovo otrokove
prepustis in z otrokovo boleznijo ob bolezni
zaupas boleznijo ob zacetku

zacCetku zdravljenja
zdravljenja otroka
otroka

E72 sepsa, so Strah ob zapletih | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
priSle tezave | zdravljenja custva in z otrokovo otrokove
z omi in obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
Stevilni drugi zdravljenja casu zdravljenja
zapleti, otroka otroka
takrat te je
strah,
priznam

E73 me je zvijalo | Zvijanje v Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
v Zelodcu ob | Zelodcu zaradi custva in z otrokovo otrokove
vseh teh zapletov obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
zapletih zdravljenja zdravljenja Casu zdravljenja

otroka otroka

E74 ampak sem | Skrivanje lastnih | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
mogla ta Custev pred spoprijemanja | z otrokovo otrokove
strah otrokom z otrokovo boleznijo v bolezni
nadzorovat, boleznijo v ¢asu zdravljenja
nisem ga casu otroka
smela zdravljenja
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pokazati

pred sinom,
ker potem je
Se njega
zacelo skrbet
E75 prislo je tudi | Strah ob zapletih | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
do tezav s zdravljenja custva in z otrokovo otrokove
slepicem in obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
nisem vedela zdravljenja casu zdravljenja
kako bo otroka otroka
naprej, blo
me je strah,
da bi prislo
do prekinitve
zdravljenja
E76 ob teh Strah ob zapletih | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
zapletih te je | zdravljenja custva in z otrokovo otrokove
kar strah obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
zdravljenja Casu zdravljenja
otroka otroka
E77 takrat sem Zaupanje v otroka | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
zaupala v spoprijemanja | z otrokovo otrokove
sina z otrokovo boleznijo v bolezni
boleznijo v casu zdravljenja
casu otroka
zdravljenja
E78 nisem Delovanje Strategije Spoprijemanje | DozZivljanje
razmiSljala o | adrenalina spoprijemanja | z otrokovo otrokove
negativnih z otrokovo boleznijo v bolezni
stvareh, delal boleznijo v casu zdravljenja
je adrenalin casu otroka
zdravljenja
E79 zelela sem OlajSanje Skrbi glede Izzivi v Casu Izzivi
¢im bolj otrokove izku$nje | bolnega otroka | zdravljenja starSev
pomagati otroka
sinu, da bi
blo njemu
¢im lazje,
vcasih je bil
to kar izziv
E80 vsi so zelo Prijaznost Ni izzivov v [zzivi v Casu [zzivi
prijazni in zdravstvenega odnosu z zdravljenja starSev
zdravniki in | osebja zdravstvenim | otroka
sestre osebjem
ES81 vse jim Zadovoljstvo z Ni izzivov v Izzivi v ¢asu Izzivi
funkcionira, | zdravstvenim odnosu z zdravljenja starSev
res same osebjem zdravstvenim | otroka
pozitivne osebjem

1izkusnje z
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zdravniki in
sestrami

E82

tudi
uciteljica je
bila super, je
nama bila
velikokrat v
pomoc in
podporo,
nama je
pomagala s
stvarmi za
Solo

Pomo¢ uciteljice

Pomo¢ in
podpora osebja
na oddelku

Neformalna
pomoc in
podpora

Pomo¢ in
podpora

E83

seveda je
bilo tudi
glede tega
nekaj tezav,
ker sva bila
ravno v fazi
gradnje

Faza gradnje

Finanéni izziv

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev

E84

tudi v kredit
sva zapadla

Kredit

Finanéni izziv

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev

E85

seveda pa
nama to
takrat ni bilo
pomembno,
gradnja se je
ustavla,
kredit je bil,
ampak nama
je blo
pomembno
sinovo
zdravje, vse
bi dal, ves
denar, da bi
bil sin zdrav,
finance so
bile Se
najmanjsi
problem

Zdravje otroka
kot prioriteta

Spremembe v
prioritetah

Spoznanja

Dozivljanje
otrokove
bolezni

E86

od zacetka
nisem nic
skrbela za
sebe, totalno
sem
zanemarila
svoje

Zanemarjanje
lastnih potreb ob
zacetku
zdravljenja otroka

Skrb zase

1zzivi ob
zaCetku
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev

247




potrebe,
priznam

E87

od zacCetka
zdravljenja
sem jaz bla
okej, me je
adrenalin gor
drzal

Delovanje
adrenalina

Strategije
spoprijemanja
z otrokovo
boleznijo ob
zacetku
zdravljenja
otroka

Spoprijemanje
z otrokovo
boleznijo ob
zaCetku
zdravljenja
otroka

Dozivljanje
otrokove
bolezni

E88

potem pa
sem eno
knjigo
prebrala po
priporocilu
ene mamice
in je bilo
napisano, da
¢e mama ne
bo zase
poskrbela,
tudi otroku
ne bo mogla
pomagat in
takrat sem se
zavedala, da
je
pomembno,
da poskrbim
zase

Zavedanje
pomembnosti
skrbi zase

Skrb zase ni

1zz1v

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev

E89

tako, da
potem sem
se zacela
posluzevat
skrbi zase,
recimo
dopoldne, ko
je Sla vizita
mimo, sem
prosila
uciteljico ali
koga
drugega, da
sem jaz vsaj
na kaksno
kava skodila,
ko sem jo res
potrebovala

Cas za kavo

Skrb zase ni
1zZ1v

Izzivi v ¢asu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev

E90

sin je bil
vkljucen tudi
v Sportni

Cas za kavo

Skrb zase ni
1zz1v

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev
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program,
tako da
velikokrat so
tudi oni
vskocili pa
sem si jaz §la
po kavo

E91

popoldne, ko
se je na
oddelku
umirilo, sem
mu dala
kaksno
risanko za
gledat ali
nitendo, ko
se ga
drugace
nismo
posluzevali

Popuscanje v

uporabi digitalnih
naprav pri bolnem

otroku

Spremembe v
mejah in
pravilih

Meje in pravila

Druzinska
dinamika

E92

no takrat, ko
se je on
zamotil z
drugimi
stvarmi, sem
pajaz Sla
ven, v
trgovino, na
sprehod,
karkoli,
samo, da
sem $la ven
se malo
sprostit

Sprehod

Skrb zase ni

1zZ1v

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev

E93

vedela sem,
da to rabim

Zavedanje
pomembnosti
skrbi zase

Skrb zase ni
1zziv

Izzivi v ¢asu
zdravljenja
otroka

[zzivi
starSev

E94

velikokrat
sva se Z eno
mamico
dobili, da sva
Sli skupaj, to
mi je res
dobro delo

Sprehod

Skrb zase ni

1271V

Izzivi v ¢asu
zdravljenja
otroka

[zzivi
starSev

E95

jaz sem si
lahko to
privoscla,
ker je bil sin
star sedem

MozZnost skrbi
zase zaradi
starosti otroka

Skrb zase ni
1zz1v

Izzivi v ¢asu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev
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let in se je
sam zamotil

E96

kaksni
prijatli, za
katere si
mislil, da so
prijatli, te
razocarajo

Razocaranje nad
odzivom
prijateljev

Odziv
prijateljev

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev

E97

te pa hkrati
presenetijo
kaksni taki,
za katere
sploh nisi
pric¢akoval,
da se bodo
odzvali

Zadovoljstvo z
odzivom okolice

Pomo¢ in
podpora
okolice

Neformalna
pomoc in
podpora

Pomoc in
podpora

E98

mas veliko
negativnih
izkuSenj, ker
se eni prijatli
¢isto
umaknejo,
ker jim je to
tak tabu in
ne znajo
pristopit

Umik prijateljev
zaradi bolezni
otroka

Odziv
prijateljev

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

[zzivi
starSev

E99

ni mi blo
vsec, da so
se prijatelji
umaknili

Umik prijateljev
zaradi bolezni
otroka

Odziv
prijateljev

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev

E100

ampak sem
hkrati toliko
spodbude
dobila od
drugih, ko se
prej sploh
nismo druzli,
da mi je blo
potem ze
vseeno

Spodbudne
besede

Pomoc¢ in
podpora
okolice

Neformalna
pomoc in
podpora

Pomoc in
podpora

E101

jaz sem
tistim
prijateljem,
ki so se
umaknili,
dala vedet,
ne za sebe,
ampak za
druge, da to

Razocaranje nad
odzivom
prijateljev

Odziv
prijateljev

1zzivi v ¢asu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev
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ni v redu, kar
so naredili

E102

zdelo se mi
je prav, da
jim povem,
da ni v redu,
da so nas
pustili, kot
da ne
obstajamo
vel

Razocaranje nad
odzivom
prijateljev

Odziv
prijateljev

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev

E103

lahko bi mi
kaksno
sporoc€ilo na
telefon
napisali, Ze
to bi mi bilo
dovolj

Zelja po sporogilu
s strani prijateljev

Odziv
prijateljev

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev

E104

jaz pa tudi
nisem
kontaktirala
tistih
prijateljev, ki
mi niso
ni¢esar
napisali, mi
je blo tezko,
priznam

Tezave pri
vzpostavitvi stika
s prijatelji

Odziv
prijateljev

Izzivi v ¢asu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev

E105

najtesnejsi
prijatelji pa
so mi bili
vedno na
voljo za
pogovor, so
mi bili s tem
res v oporo

Pogovor s
prijatelji

Pomo¢ in
podpora
prijateljev

Neformalna
pomoc in
podpora

Pomo¢ in
podpora

E106

ta izkuSnja
najuje s
partnerjem
Se bolj
zblizala

Zblizanje med
partnerjema

Spremembe v
partnerskem
odnosu

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

E107

vedela sma,
da ni
prostora in
¢asa za naju
in ohranjanje
nekega
ljubecega
odnosa

Ni bilo ohranjanja
ljubecega
partnerskega
odnosa

Skrb za
partnerski
odnos

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika
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E108

sva pa bila
vedno drug
drugemu v
oporo

Medsebojna
podpora

Skrb za
partnerski
odnos

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

E109

jaz sem
vCasih rabla,
dabionz
mano
debatiral, da
bi se slisala
po telefonu,
ampak sem
vedla, da
nima ¢asa

Pomanjkanje ¢asa

za pogovor po
telefonu

Spremembe v
partnerskem
odnosu

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

E110

ko je prisel
1z sluzbe, je
mel delo z
mlaj$im
otrokom, ni
imel Casa, da
bi ure in ure
Z mano
debatiral po
telefonu,
ceprav bi jaz
to takrat
potrebovala

Pomanjkanje ¢asa

za pogovor po
telefonu

Spremembe v
partnerskem
odnosu

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

E111

najve¢ sem
se
pogovarjalas
sestro, mi je
bla v oporo

Pogovor s sestro

Pomoc¢ in
podpora
druzinskih
¢lanov

Neformalna
pomoc in
podpora

Pomo¢ in
podpora

E112

patudi s
prijatelji
najblizjimi
sem se
velikokrat
slisala,
predvsem
tistimi, ki so
to zmogli

Pogovor s
prijatelji

Pomo¢ in
podpora
prijateljev

Neformalna
pomo¢ in
podpora

Pomo¢ in
podpora

E113

pa zvecer jaz
nisem mogla
zaspat in
potem sem
mela eno
prijateljico,
ko sma se
slisali in
pogovor z

Pogovor s
prijateljico

Pomo¢ in
podpora
prijateljev

Neformalna
pomoc¢ in
podpora

Pomoc¢ in
podpora
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njo me je

umiril, sem
zaspala, ona
je pa potem
prekinla

E114 | zmoZem Menjavanje Ni deljenih Vloge Druzinska
sma se itak | starSev priskrbi | vlog med druzinskih dinamika
menjavala za bolnega otroka | partnerjema ¢lanov
pri skrbi za
sina

E115 | jetudion Menjavanje Ni deljenih Vloge Druzinska
prisel, da so | starSev pri skrbi | vlog med druzinskih dinamika
Se njemu za bolnega otroka | partnerjema ¢lanov
zdravniki
povedali, ker
itak vsak
drugace
absorbira
prejete
informacije

E116 | prvo, ko so Sok Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
povedali za custva in z otrokovo otrokove
samo obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
diagnozo, je postavitve casu postavitve
bil itak Sok, diagnoze diagnoze
niti vrste
raka si nisem
zapomnila
od tega Soka

E117 | midva sma Odprta Spremembe v | Komunikacija | Druzinska
ves cas komunikacija komunikaciji | med dinamika
odkrito med druZinskimi
komunicirala partnerjema ¢lani
drug z
drugim, sma
mela ves ¢as
odprte karte

E118 |jepaontak | Partner kot glavna | Skrb za Odnos med Druzinska
zihera$, on je | opora partnerski druzinskimi dinamika
VSO odnos ¢lani

strokovno
literaturo
pregledal,
prebral, tako,
da me je
pomiril, on
mi je bil ves
casv
najvecjo
0poro
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E119 | pol, ko smo | Prilagoditev na Prilagoditev na | Spoprijemanje | Dozivljanje
enkrat bliv | medicinske proces z otrokovo otrokove
tem procesu, | posege zdravljenja boleznijo v bolezni
se navadi$ otroka Casu zdravljenja
teh posegov otroka

E120 | meni je bil Strah Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
zacetek custva in z otrokovo otrokove
najtezji, ko obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
sem zvedla postavitve Casu postavitve | Dozivljanje
te diagnoze diagnoze otrokove
informacije, bolezni
strah me je
blo

E121 | tiste prve Sok Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
informacije, custva in z otrokovo otrokove
ko dobis, je obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
Sok postavitve Casu postavitve

diagnoze diagnoze

E122 | pol pa gre Prilagoditev na Prilagoditev na | Spoprijemanje | Dozivljanje
nekako, se medicinske proces z otrokovo otrokove
navadi$ na posege zdravljenja boleznijo v bolezni
vse te posege otroka ¢asu zdravljenja

otroka

E123 | pol zapadeS | Delovanje Strategije Spoprijemanje | DozZivljanje
v ta adrenalina spoprijemanja | z otrokovo otrokove
adrenalin pa z otrokovo boleznijo v bolezni
gre, te to drzi boleznijo v casu zdravljenja
pokonci casu otroka

zdravljenja

E124 | ni bilo Ni olajsanja Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
nekega custva in z boleznijo otrokove
olajSanja obcutki ob otroka ob bolezni

zakljuCevanju | zakljucevanju
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka

E125 | ti dajo vedet, | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje
da se rak ponovitvijo custva in z boleznijo Dozivljanje
lahko ponovi | bolezni obcutki ob otroka ob otrokove
in te je strah zakljuCevanju | zakljuCevanju | bolezni
ponovitve zdravljenja zdravljenja

otroka otroka

E126 | sevedasmo | Veselje Prijetna Custva | Spoprijemanje | Dozivljanje
bili veseli, da in obcutki ob z boleznijo otrokove
je to za nami zakljucevanju | otroka ob bolezni
in lahko zdravljenja zakljucevanju
gremo naprej otroka zdravljenja

otroka
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E127 | vseeno te je | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
strah, da bi ponovitvijo custva in z boleznijo otrokove
se ponovilo | bolezni obcutki ob otroka ob bolezni
zaklju€evanju | zakljucevanju
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
E128 | konec je bil | Prilagoditev na Ponovna 1zzivi po Izzivi
tudi tezek ponovno skupno | vzpostavitev zakljucku starSev
zame, kako | Zivljenje druzinske zdravljenja
spet dinamike
vzpostavit
neko
normalno
druzinsko
zivljenje
E129 | blome je Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
strah, dabi | ponovitvijo custva in z boleznijo otrokove
prislo do bolezni obcutki po otroka po bolezni
kaksne zakljucku zakljucku
ponovitve in zdravljenja zdravljenja
jaz ne bi otroka otroka
vedela zdravljenja
E130 | strah me je Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
bilo, da nebi | nepravocasnim custva in z boleznijo otrokove
pravi ¢as ukrepanjem obcutki po otroka po bolezni
ukrepala zakljucku zakljucku
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
E131 | ves cassem | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
bila pozorna, | nepravocasnim custva in z boleznijo otrokove
sem gledala | ukrepanjem obcutki po otroka po bolezni
¢e diha, Ce je zakljucku zakljucku
vec spal, me zdravljenja zdravljenja
je skrbelo otroka otroka
zakaj toliko
¢asa spi,
strah me je
bilo, da nebi
pravi ¢as
ukrepala
E132 | vseeno si Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | DozZivljanje
sam pri skrbi | samostojno skrbjo | Custva in z boleznijo otrokove
za otroka, na | za otroka obcutki po otroka po bolezni
oddelku mas zakljucku zakljucku
zdravnike, zdravljenja zdravljenja
tako da ja, otroka otroka
me je bilo
strah
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E133 | predvsem Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
strah, dane | nepravocasnim custva in z boleznijo otrokove
bi pravi ¢as | ukrepanjem obcutki po otroka po bolezni
ukrepala zakljucku zakljucku

zdravljenja zdravljenja
otroka otroka

E134 | zdaj pa ko Vznemirjenost ob | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
hodimo na te | kontrolnih custva in z boleznijo otrokove
kontrolne pregledih obcutki po otroka po bolezni
preglede, si zakljucku zakljucku
vedno zdravljenja zdravljenja
nervozen, otroka otroka
gledas
zdravnika, Ce
bos lahko
razbral, Ce so
dobre ali
slabe novice

E135 | zdravniki, Zadovoljstvo z Ni izzivov v Izzivi v ¢asu Izzivi
super so, vse | zdravstvenim odnosu z zdravljenja starSev
dobro osebjem zdravstvenim | otroka
funkcionira osebjem

E136 | takoj ti Zadovoljstvo z Ni izzivov v Izzivi v Casu Izzivi
povejo, ¢e zdravstvenim odnosu z zdravljenja starSev
kaj ni v redu, | osebjem zdravstvenim | otroka
same osebjem
pohvale

E137 | definitivno Vec€ja povezanost | Spremembe v | Odnos med Druzinska
nas je ta druzinskih ¢lanov | odnosu med druzinskimi dinamika
izku$nja starSi in otroki | ¢lani
samo $e bolj
povezala

E138 | saj pozabis Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
in ves, da ponovitvijo custva in z boleznijo otrokove
mora bolezni obcutki po otroka po bolezni
Zivljenje tect zakljucku zakljucku
naprej, zdravljenja zdravljenja
ampak, ko se otroka otroka
slabo pocuti,
pa te skrbi,
te postane
strah, da se
spet kaj
dogaja

E139 | tudijazsem | Vecja Osebna rast Spoznanja Dozivljanje
se zelo razumljivost otrokove
spremenila, bolezni

sem postala
bolj
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razumevajo-
ca

E140 | trudim se Zavedanje Osebna rast Spoznanja Dozivljanje
tudi sama potrebe dela na otrokove
sebe sebi bolezni
spreminjat,
delat na sebi,
ker vem, da
je to zelo
pomembno

E141 | ce zelis Zavedanje Osebna rast Spoznanja Dozivljanje
otroku potrebe dela na otrokove
pomagat, sebi bolezni
mora$ delat
na sebi

E142 | prej ne bi Zavedanje Osebna rast Spoznanja Dozivljanje
nikoli rekla, | potrebe dela na otrokove
da je to tako | sebi bolezni
pomembno,
zdaj pa se
dostikrat, da
moram Se
delat na sebi

E143 | zdravje Zdravje Se vedno | Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
ostaja kot prioritetah otrokove
najpomem- | najpomembnejsa bolezni
bnejse vrednota

E144 | Zivimo iz Zivljenje iz dneva | Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
dneva v dan, | vdan pogledu na otrokove
ker se Zivljenje bolezni
zavedamo,
da se lahko
zivljenje v
eni noc¢i
popolnoma
spremeni

E145 | Ce gledamo | Otrokova bolezen | Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
¢as pred kot povod za prioritetah otrokove
Sinovo spremembe v bolezni
boleznijo pa | prioritetah
po sinovi
bolezni, je
razlika
velika,

prioritete so
se
spremenile,
vse je
drugace
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E146

lahko samo
hvalim
zdravnike,
medicinske
sestre

Zadovoljstvo z
zdravstvenim
osebjem

Ni izzivov v
odnosu z
zdravstvenim
osebjem

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev

E147

uciteljica je
veliko z njim
ustvarjala,
ker on zelo
rad ustvarja
in sta se res
takoj
povezala

Pomoc uciteljice

Pomoc in
podpora osebja
na oddelku

Neformalna
pomoc¢ in
podpora

Pomoc in
podpora

E148

Sportna je
bila tudi
dodana
vrednost, sin
je ves Cas
cakal te
ucitelje,
lahko je bil
Se ne vem
kako slab,
ampak ta
Sportna mu
je bila zarek
upanja in to
je tudi meni
0gromno
pomenilo

Podpora Sportnih
uciteljev

Pomoc in
podpora osebja
na oddelku

Neformalna
pomoc¢ in
podpora

Pomo¢ in
podpora

E149

na zalost sva
se zmeri
dobile, ko je
bla glih
kaksna
urgentna
stvar, tako da
od zacetka se
nisva mogli
dobit, jaz
sem rabla it z
otrokom, ker
me je tudi on
rabil

Prestavljanje
sreCanja zaradi
urgentnih stvari
na oddelku

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc¢ in
podpora

Pomoc in
podpora

E150

ampak po
protokolu se
mora$ dobit,
tako da
enkrat sma

Enkratni pogovor
v sklopu
zdravljenja

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc¢ in
podpora

Pomo¢ in
podpora
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se usedli,

pogovorili

E151 | nisem Cutila | Ni bilo potrebe po | Podpora Formalna Pomoc¢ in
potrebe po podpori psihologinje pomoc in podpora
psiholoski psihologinje podpora
podpori

E152 | psihologive¢ | Ni bilo potrebe po | Podpora Formalna Pomoc in
ali majn itak | podpori psihologinje pomoc in podpora
poslusajo, psihologinje podpora
jaz pa sem to
mela

E153 | sina sem ves | Zavedanje Ni izzivov pri | Izzivi v Casu [zzivi
cas potrebe po odprti | komunikaciji z | zdravljenja starSev
spodbujala, | komunikaciji z otroki otroka
da je govoril | bolnim otrokom
o bolezni, da
je spraseval,
sva predelala
sva
vprasanja, od
pokopalis¢ in
vsega

E154 | res sem ga Zavedanje Ni izzivov pri | Izzivi v Casu Izzivi
spodbujala k | potrebe po odprti | komunikaciji z | zdravljenja starSev
temu, da komunikaciji z otroki otroka
vprasa, se mi | bolnim otrokom
je zdelo zelo
pomembno

E155 | tudi Zavedanje Ni izzivov pri | Izzivi v Casu [zzivi
psihologinja | potrebe po odprti | komunikaciji z | zdravljenja starSev
je takrat komunikaciji z otroki otroka
omenila, da | bolnim otrokom
je prav, da se
z otroki ¢im
vec
pogovarja-
mo, da znajo
reagirat, ko
pridejo med
vrstnike

E156 | pomembno Potreba po Predlagane Potrebe starSev | Pomoc in
bi bilo, da se | ozaveSCanju na spremembe v okviru podpora
v Solah vec Solah pomoci in
govori o tem podpore

E157 | treba je Potreba po Predlagane Potrebe starSev | Pomoc in
govorit o ozave$€anju na spremembe v okviru podpora
otroskem Solah pomoci in
raku, podpore

ozaveScat, na
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Solah res ni

govora o tem

E158 | pri Ozavescanje o Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
ozaveS€anju | otroSkem raku podpora pomoc in podpora
na sploh pa druStva Junaki | podpora
ima zelo 3. nadstropja
pomembno
vlogo
drustvo
junakov 3.
nadstropja

E159 | drustvo je Zadovoljstvo z Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
res super delovanjem podpora pomo¢ in podpora

drustva Junaki 3. | druStva Junaki | podpora
nadstropja 3. nadstropja

E160 | dajotitiste | Posredovanje Pomoc in Neformalna Pomoc in
informacije, | informacij podpora pomoc in podpora
ki jih rabis drustva Junaki | podpora

3. nadstropja

E161 | ma super so, | Zadovoljstvo z Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
karkoli delovanjem podpora pomoc in podpora
naredijo je drustva Junaki 3. | druStva Junaki | podpora
super nadstropja 3. nadstropja

E162 | skoraj vsak | Mesec¢na druzenja | Pomoc¢ in Neformalna Pomo¢ in
mesec podpora ljudi s | pomoc in podpora
imamo podobnimi podpora
druzenja izkuSnjami
znotraj teh
skupin

E163 | pogovor s Pogovor s Pomoc in Neformalna Pomoc in
prijateljicami | prijatelji podpora pomoc in podpora

prijateljev podpora

E164 | pogovor z Pogovor z Pomoc in Neformalna Pomoc in
druzinskimi | druzinskimi ¢lani | podpora pomoc in podpora
¢lani, da druzinskih podpora
predelas ta ¢lanov
Custva

E165 | treba bi bilo | Ve ozavescanjao | Predlagane Potrebe starSev | Pomoc¢ in
bolj otroskem raku spremembe v okviru podpora
ozavescati, pomoci in
jaz sama ze podpore
govorim o
tem, ker se
cutim dolzno
pomagati

E166 | definitivno | Ve¢ ozaves$Canja o | Predlagane Potrebe starSev | Pomoc¢ in
bi bilo otroskem raku spremembe v okviru podpora
potrebnega pomoci in
Se vec podpore
ozavescanja
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E167

kar je blo
treba sem
imela s
centrom za
socialno delo
stika, ampak
so skos
govorili, da
bojo poiskali
pa da ne vejo

Negativna
izkusnja s
centrom za
socialno delo

Podpora
socialne
delavke

Formalna
pomoc¢ in
podpora

Pomo¢ in
podpora

E168

je bil en kup
klicarij, tam
pa stvar res
ne
funkcionira

Negativna
izkusnja s
centrom za
socialno delo

Podpora
socialne
delavke

Formalna
pomoc¢ in
podpora

Pomoc¢ in
podpora

E169

jaz sem o teh
pravicah, ki
so mi
pripadale,
vse izvedela
od drustva

Ozavescanje o
pravicah, ki
pripadajo starSem

Pomoc in
podpora
drustva Junaki
3. nadstropja

Neformalna
pomoc in
podpora

Pomo¢ in
podpora

E170

na centru
niso vedli in
bi si zelela,
da bi se
pozanimali

Negativna
izkusnja s
centrom za
socialno delo

Podpora
socialne
delavke

Formalna
pomoc in
podpora

Pomoc in
podpora

E171

potem si sam
v tem pa
i8¢es pa
klices, kje bi
lahko dobil
kaksno
olajsavo, res
bi moral bit
nekdo, da te
o0 tem
obvesca pa ti
pomaga

Spremembe pri
urejanju
birokracije

Predlagane
spremembe

Potrebe starSev
v okviru
pomoci in
podpore

Pomo¢ in
podpora

E172

SO poti sem
pa tja, tisto
kar dobis za
potne
stroske,
absolutno ne
pokrije
vsega, dobi$
res nek
minimalni
znesek, tako
da to bi se

Boljsa obravnava
potnih stroskov

Predlagane
spremembe

Potrebe starSev
v okviru
pomoci in
podpore

Pomo¢ in
podpora
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lahko
spremenilo

E173

stvari bi
morale bit za
vse enake, ne
more bit pot
enako
tretirana
meni, ko sem
100km stran
in pa
nekemu
Ljubljanca-
nu, ki ima
vse
ugodnosti tu

Enakovredna

obravnava vseh

Predlagane
spremembe

Potrebe starSev
v okviru
pomoci in
podpore

Pomo¢ in
podpora

E174

moral bi bit
nekdo, ko bi
to
birokracijo
uredil
namesto
tebe, bi te
nekdo lahko
obvestil o
pravicah, ki
so ti na voljo

Spremembe pri

urejanju
birokracije

Predlagane
spremembe

Potrebe starsev
v okviru
pomoci in
podpore

Pomo¢ in
podpora

E175

mogoce bi
pomagal Ze
sam en
pogovor z
nekom, ki se
spozna, da ti
bi povedal,
kaj ti
pripada, to
kar zdaj
drustvo dela

Ozavescanje o
pravicah

Predlagane
spremembe

Potrebe starSev
v okviru
pomoci in
podpore

Pomo¢ in
podpora

E176

jaz sem mela
c¢isto
logisti¢ne
tezave, kam
avto dat, ker
ni bilo
prostora

Pomanjkanje
parkirnih
prostorov

Parkiranje
avtomobila
pred
bolnisnico

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev

E177

sicer ma
drustvo
zakupljena
parkirisca,
ampak je

Pomanjkanje
parkirnih
prostorov

Parkiranje
avtomobila
pred
bolnis$nico

1zzivi v ¢asu
zdravljenja
otroka

[zzivi
starSev
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kdo bolj
rabil kot mi,
tako da sem
imela tezave
S

parkiranjem
E178 | zmoZem sva | Pomanjkanje Parkiranje Izzivi v ¢asu Izzivi
prihajala parkirnih avtomobila zdravljenja starSev
vsak s prostorov pred otroka
svojim bolnisnico
avtom in je
en avto skos
ostajal, to s
parkiriS¢em
je bil en tak
problem
E179 | mozjeitak | Sluzba Vloga oceta Vloge Druzinska
hodil v druzinskih dinamika
sluzbo ¢lanov
E180 | jaz pasem Vecinska skrb za | Vloga mame Vloge Druzinska
vzela nego, | bolnega otroka druzinskih dinamika
sem bla ¢lanov
vecino Casa
potem jaz s
sinom v
bolnici
E181 | zadetek je bil | Sok Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
res tezek, ko custva in z otrokovo otrokove
je tisti Sok obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
postavitve casu postavitve
diagnoze diagnoze
E182 | potem pase | Prilagoditev na Prilagoditev na | Spoprijemanje | Dozivljanje
nekako medicinske proces z otrokovo otrokove
prilagodis na | posege zdravljenja boleznijo v bolezni
ves ta otroka ¢asu zdravljenja
proces, na otroka
medicinske
posege
E183 | nazivljenje | Prilagoditev na Prilagoditev na | Spoprijemanje | Dozivljanje
v bolnisnici | zivljenje v proces z otrokovo otrokove
bolnisnici zdravljenja boleznijo v bolezni
otroka Casu zdravljenja
otroka
E184 | sem tudi Potreba po Predlagane Potrebe starSev | Pomoc in
sama ozavescanju na spremembe v okviru podpora
uciteljicain | Solah pomoci in
se mi zdi podpore
pomembno
ozavescanje
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0 otroSkem
raku, da
diagnoza rak
Se ne nujno

pomeni
konca
E185 | ne vem kaj, | Sesti ¢ut Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
ampak nekaj custva in z otrokovo otrokove
mi je obcutki v ¢asu | boleznijo v bolezni
govorilo, da postavitve casu postavitve
nekaj s diagnoze diagnoze
sinom ni v
redu
Sifra | Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija Tema
F1 v bistvu ta Sesti ¢ut Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
materinski custva in z otrokovo otrokove
Sesti cut mi ni obcutki v ¢asu | boleznijov ¢asu | bolezni
dal miru, postavitve postavitve
cutila sem, da diagnoze diagnoze
nekaj ni okej
F2 osebna Netocne Komunikacija | Izzivi v ¢asu Izzivi
zdravnica, ko | informacije z zdravstvenim | postavitve starSev
je to vidla, ga | zdravstvenega osebjem diagnoze
je pogledala | osebja
tko vizualno
in rekla, da
ona nebi
sama nic¢
potrdila
karkoli,
ampak je
samo
napotnico
napisala
F3 tuki so mu Neto¢ne Komunikacija | Izzivi v ¢asu Izzivi
naredili vse te | informacije z zdravstvenim | postavitve starSev
preiskave krvi | zdravstvenega osebjem diagnoze
patoinmoz | osebja

je rekel, da je
bla malo
panika med
zdravniki, ker
so bli
levkociti tako
enormno
visoki, rekli
pa sicer niso
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ni¢é

konkretnega

F4 takrat zveer | Sesti ¢ut Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
sem jaz custva in z otrokovo otrokove
cutila, da obcutki v ¢asu | boleznijov Casu | bolezni
nekaj ne bo postavitve postavitve
okej diagnoze diagnoze

F5 mi je potem | Sok Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
moz poslal Custva in z otrokovo otrokove
sms, da je sin obcutki v ¢asu | boleznijov ¢asu | bolezni
postal junak postavitve postavitve
3. nadstropja diagnoze diagnoze
in ja, takrat se
je meni svet
podrl, bila
sem Sokirana
seveda

F6 bilo me je Strah Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
strah vsega Custva in z otrokovo otrokove
kar sledi obcutki v ¢asu | boleznijov ¢asu | bolezni

postavitve postavitve
diagnoze diagnoze

F7 jaz sem pa tut | Ginekoloske Osebni izzivi Izzivi v Casu Izzivi
mela Se tezave postavitve starSev
pregled zase diagnoze
za operativni
pregled,
ginekolosko,
ki pa tut neki
ni Stimalo

F8 sem pac Ginekoloske Osebni izzivi Izzivi v Casu Izzivi
mozu rekla tezave postavitve starSev
takrat, da naj diagnoze
ostane z njim
dokler jaz
sporo¢im, da
sploh ne
morem it na
operativni
poseg, da se
zmenim za
kaksen drug
termin

F9 in od takrat Popolna skrb za | Vloga mame Vloge Druzinska
pol sem jazs | bolnega otroka druzinskih dinamika
sinom na tem ¢lanov

oddelku bla
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cel ¢as

zdravljenja

F10 ko je bila Iskanje razloga Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
diagnoza spoprijemanja | z otrokovo otrokove
potrjena, sem z otrokovo boleznijov ¢asu | bolezni
se sprasevala boleznijo v postavitve
kako, zakaj, Casu postavitve | diagnoze
od Cesa diagnoze

F11 sprasevala Obcutek krivde Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
sem se, kaj custva in z otrokovo otrokove
sem jaz delala obcutki v ¢asu | boleznijov ¢asu | bolezni
narobe, da je postavitve postavitve
on zbolel, nek diagnoze diagnoze
obcutek
krivde sem
mela

F12 moja vera v Zaupanje v Boga | Osebni viri Neformalna Pomoc¢ in
Boga me je moci pomoc in podpora
nekako gor podpora
drzala, da je
tako moralo
biti

F13 samo zaradi Skrivanje lastnih | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
tega, da sina | Custev pred spoprijemanja | z otrokovo otrokove
za$¢itim, sem | otrokom z z otrokovo boleznijov €asu | bolezni
jaz ta Custva | namenom zascite | boleznijo v postavitve
skrivala otroka Casu postavitve | diagnoze

diagnoze

F14 sem se Skrivanje lastnih | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
probala drzat | Custev pred spoprijemanja | z otrokovo otrokove
nazaj, da ne otrokom z z otrokovo boleznijov ¢asu | bolezni
jokam pred namenom zasc¢ite | boleznijo v postavitve
njim pa v otroka Casu postavitve | diagnoze
glavnem, da diagnoze
ne vidi, da
sem potrta

F15 nam je Jasne informacije | Ni izzivov v [zzivi v Casu Izzivi
zdravnik s strani odnosu z postavitve starSev
razlozil, kako | zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
bo potekalo osebja osebjem
zdravljenje,
kolk ¢asa in
vse te
informacije,
vse je razlozil
jasno

F16 ampak jazv | Otopelost Strategije Custva v ¢asu | Dozivljanje
tistem spoprijemanja | postavitve otrokove
trenutku z otrokovo diagnoze bolezni

nisem ¢ist ni¢

boleznijo v
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sliSala, slisala
sem samo, da
ima akutno
limfoblastno
levkemijo,
sem bla kar
malo otopela
al kako bi
rekla

casu postavitve
diagnoze

F17

pol me je
skrbelo kako
sinu razlozit,
da v bistvu bo
zdaj primoran
biti tukaj na
zdravljenju,
da so lahko
stranski
ucinki, da so
lahko zapleti,
da ne bo
mogel it v
Solo, da se ne
bo mogel
druzit z
vrstniki,
kakor se je
zdaj druzil,
kako bo sploh
sprejel
diagnozo, to
je bil izziv
zame

Pripraviti otroka
na proces
zdravljenja

Skrbi glede
bolnega otroka

[zzivi v ¢asu
postavitve
diagnoze

[zzivi
starSev

F18

pocutila sem
se Cisto
nemocna, ker
mu res nisem
mogla
nikakor tko
pomagat

Obcutek nemoci
ob otrokovi stiski

Neprijetna
¢ustva in
obcutki ob
zaCetku
zdravljenja
otroka

Spoprijemanje
z otrokovo
boleznijo ob
zacetku
zdravljenja
otroka

Dozivljanje
otrokove
bolezni

F19

sej so bli
pogovori, sva
se iskreno
pogovarijala,
ampak ni
sprocesiral
tega

Odprta
komunikacija z
bolnim otrokom

Ni izzivov pri
komunikaciji z
otroki

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

[zzivi
starsev

F20

potem na
zacCetku
januarja, ker

Strah ob zapletih
zdravljenja

Neprijetna
custva in
obcutki v ¢asu

Spoprijemanje
z otrokovo
boleznijov Casu

Dozivljanje
otrokove
bolezni
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sva takrat bla
res dolgo Casa
tu, je pa telo
nekako rablo
izklop in
takrat je
dozivel
epilepticni
napad, bilo
me je grozno
strah

zdravljenja
otroka

zdravljenja
otroka

F21

hocem Se
povedat, na
zacetku me je
blo tko zlo
strah, da bi se
kaj dodatno
okuzil, in sem
ga hotla
izolirat

Strah pred
dodatno okuzbo

Neprijetna
custva in
obcutki ob
zacetku
zdravljenja
otroka

Spoprijemanje
z otrokovo
boleznijo ob
zacetku
zdravljenja
otroka

Dozivljanje
otrokove
bolezni

F22

se pravi jaz
nisem zelela,
da kdo pride
k nam, ker
takrat je bil
¢as viroz,
prehladov,
korone, gripe
in mene je
bilo tega
strah, ker nam
je bilo receno,
da nekateri
zelo tezko
potem, ko se
prehladijo ali
dobijo
kakr$no koli
drugo
bolezen,
tezko to
prebolijo

Strah pred
dodatno okuzbo

Neprijetna
¢ustva in
obcutki ob
zaCetku
zdravljenja
otroka

Spoprijemanje
z otrokovo
boleznijo ob
zaCetku
zdravljenja
otroka

Dozivljanje
otrokove
bolezni

F23

mene je blo
strah, da bi se
okuzil in sem
ga hotla
izolirat

Strah pred
dodatno okuzbo

Neprijetna
¢ustva in
obcutki ob
zaCetku
zdravljenja
otroka

Spoprijemanje
z otrokovo
boleznijo ob
zaCetku
zdravljenja
otroka

Dozivljanje
otrokove
bolezni
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F24 somi bli pri | Nasveti Pomoc in Neformalna Pomoc¢ in
tem v podpora ljudi s | pomo€ in podpora
podporo podobnimi podpora
prijatel;ji, izkuSnjami
katerih sin je
tudi imel
levkemijo, da
naj tega ne
delamo

F25 druzenje in Veselje ob Prijetna Custva | Spoprijemanje | Dozivljanje
druzina mu je | napredovanju in obcutki v z otrokovo otrokove
pomagalo, bolnega otroka casu boleznijov €asu | bolezni
potem se je zdravljenja zdravljenja
on tut nekak otroka otroka
dvignil, kot
pravijo kot
feniks iz
pepela in od
takrat je blo
potem ful
bols, sem bila
vesela, ko
sem videla,
da gre sinu na
bolje

F26 v meni je bil | Strah Neprijetna Spoprijemanje | DoZivljanje
prisoten ves custva in z otrokovo otrokove
ta strah na obcutki ob boleznijo ob bolezni
zacetku zacetku zacetku

zdravljenja zdravljenja
otroka otroka

F27 tega strahu se | Strah Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
Se zdaj nisem custva in z boleznijo otrokove
resila, kaj bo, obcutki po otroka po bolezni
kako bo zakljucku zakljucku

zdravljenja zdravljenja
otroka otroka

F28 ta strah, da bi | Strah Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
se mu kaj custva in z boleznijo otrokove
zgodilo je Se obcutki po otroka po bolezni
vedno tukaj zakljucku zakljucku

zdravljenja zdravljenja
otroka otroka

F29 ¢isto na Sok Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
zacetku sem custva in z otrokovo otrokove
bila res obcutki v asu | boleznijov ¢asu | bolezni
izgubljena, postavitve postavitve
sem tavala v diagnoze diagnoze
temi, nisem

vedla ne kaj,
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ne kako se

soocit
F30 s pogovori z | Pogovor z ljudmi | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
ostalimi s podobno spoprijemanja | z otrokovo otrokove
mamicami na | izkus$njo z otrokovo boleznijov ¢asu | bolezni
oddelku boleznijo v postavitve
Casu postavitve | diagnoze
diagnoze
F31 medicinskimi | Pogovor z Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
sestrami, ki zdravstvenim spoprijemanja | z otrokovo otrokove
so mi res stale | osebjem z otrokovo boleznijov ¢asu | bolezni
ob strani in boleznijo v postavitve
zdravniki sem Casu postavitve | diagnoze
nekako tut js diagnoze
Sla s tokom
naprej
F32 na zacetku Tezave pri Komunikacija | Izzivi ob Izzivi
sploh nisem | komunikaciji s z najblizjimi zaCetku starSev
mogla niti prijatelji zdravljenja
prijateljem otroka
povedat
F33 tem bliznjim | Tezave pri Komunikacija | Izzivi ob [zzivi
sem nekako komunikaciji s z najblizjimi zaCetku starSev
povedala, prijatelji zdravljenja
sicer mi je blo otroka
tezko
F34 potem Cez Cas | Prepoznavanje Odziv okolice | Izzivi v ¢asu [zzivi
pa sem rekla, | potrebe po zdravljenja starSev
da o tem ozavescanju otroka
moram okolice
govorit, zato
tudi zdaj
govorim o
tem, ker se
zavedam
potrebe po
ozavescanju,
mogoce bo
kaksna
informacija
nekomu
pomagala
F35 na sreco je Pozitivni odziv Ni izzivov pri | [zzivi ob Izzivi
delodajalec delodajalcev reorganizaciji | zaCetku starSev
razumljiv poklicnega zdravljenja
Zivljenja otroka
F36 takrat je bila | Uveljavljanje Reorganizacija | Izzivi ob Izzivi
bolniska bolniske poklicnega zacetku starSev
odprta zivljenja
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zdravljenja

otroka
F37 res ni blo Pozitivni odziv Ni izzivov pri | Izzivi ob Izzivi
nobenih tezav | delodajalcev reorganizaciji | zaCetku starSev
z delodajalci poklicnega zdravljenja
Zivljenja otroka
F38 mi je blo tut | Denarna sredstva | Pomoc in Neformalna Pomoc in
dobro, ker je | drustvu Junaki 3. | podpora pomoc¢ in podpora
moj nadstropja s okolice podpora
delodajalec strani delodajalca
takrat
namenil malo
vecja denarna
sredstva
drustvu
F39 tko da glede | Pozitivni odziv Ni izzivov pri | Izzivi ob Izzivi
dela mi ni blo | delodajalcev reorganizaciji | zaCetku starSev
sploh tko, me poklicnega zdravljenja
ni skrbelo zivljenja otroka
F40 meni je bil Prisotnost ob Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
takrat samo bolnem otroku prioritetah otrokove
cilj, da sem kot prioriteta bolezni
jaz zraven
njega
F41 tut ¢e bi Prisotnost ob Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
dobila bolnem otroku prioritetah otrokove
odpoved al pa | kot prioriteta bolezni
karkoli, mi to
sploh ni blo
pomembno,
meni je blo
samo
pomembno,
da sem jaz
zraven njega,
da grem z
njim skozi to
in da
zmagava
F42 kot mami sem | Zelja po skrbi za | Usklajevanje Izzivi v Casu [zzivi
mela zmer vse otroke hkrati | skrbi za zdravljenja starSev
skrb, a hodijo bolnega otroka | otroka

v Solo, pac¢
tamala dva
sta bla
Soloobvezna,
a so siti,

in sorojence
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zelela bi si
biti z vsemi

F43

itak so mi
manjkali, sem
zelela biti z
njimi, ampak
s sinom tudi,
mi je blo kar
tezko

Zelja po skrbi za
vse otroke hkrati

Usklajevanje
skrbi za
bolnega otroka
in sorojence

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev

F44

s starejSo
hc¢erko mava
zdej tezave

Tezave v odnosu
med mamo in
sorojenci bolnega
otroka

Spremembe v
odnosu med
star$i in otroki

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

F45

ampak je blo
glih tisto
obdobje,
najstnistvo,
ko me je
potrebovala,
ko bi se
mogle
pogovarjat o
kaksnih
stvareh, to
nama zdej ful
manjka, najin
odnos res ni
dober

Tezave v odnosu
med mamo in
sorojenci bolnega
otroka

Spremembe v
odnosu med
starsi in otroki

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

F46

ta drug sin, ki
je takoj za
tem sinom, z
njim sva tut
mela eno
luknjico,
ampak sva
midva to
nekako spet
vzpostavila
odnos

Tezave v odnosu
med mamo in
sorojenci bolnega
otroka

Spremembe v
odnosu med
star$i in otroki

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

F47

lahko se
zahvalim
mozZevi sestri,
ki je res
skrbela za ta
dva
Soloobvezna
otroka, ker
jim je
pomagala
glede Sole, ¢e

Pomoc svakinje
pri skrbi za
otroke

Pomoc¢
druzinskih
¢lanov

Neformalna
pomoc in
podpora

Pomoc¢ in
podpora
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je blo

kakorkoli
treba

F48 za vse okoli Pomoc svakinje | Pomo¢ Neformalna Pomoc in
otrok, mu je | pri skrbi za druzinskih pomoc in podpora
zelo stala ob | otroke ¢lanov podpora
strani, to
moram res
izpostavit

F49 ko so se Molitev Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
zaceli zapleti, spoprijemanja | z otrokovo otrokove
v bistvu sem z otrokovo boleznijov ¢asu | bolezni
samo molila boleznijo v zdravljenja
Boga, da se ti casu otroka
zapleti ne zdravljenja
bodo $e bol
zapletli, da se
bo koncalo
tako kot se
mora koncat

F50 me je ravno ta | Molitev Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
molitev spoprijemanja | z otrokovo otrokove
nekako drzala z otrokovo boleznijov ¢asu | bolezni
gor, da sem boleznijo v zdravljenja
bila Casu otroka
pomirjena zdravljenja

F51 vedno sem pa | Vznemirjenost ob | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
v bistvu bla pregledih custva in z otrokovo otrokove
na trnih kaj obcutki v ¢asu | boleznijov ¢asu | bolezni
bo, vsak zdravljenja zdravljenja
odvzem krvi, otroka otroka
vsak pregled
na ultrazvoku
ali lumbalna
punkcija in
cakanje teh
izvidov, kaj
bo, sem bla
ful na trnih

F52 ampak res Skrivanje lastnih | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
samo zaradi | Custev pred spoprijemanja | z otrokovo otrokove
sina sem otrokom z otrokovo boleznijov ¢asu | bolezni
nekak sama boleznijo v zdravljenja
sebe tok casu otroka

pomirila, da
nisem kazala
svojega
strahu

zdravljenja
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F53 pri meni je bil | Strah Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
res samo custva in z otrokovo otrokove
strah prisoten obcutki v ¢asu | boleznijov ¢asu | bolezni

zdravljenja zdravljenja
otroka otroka

F54 ampak ja, se | Rutina Prilagoditev na | Spoprijemanje | Dozivljanje
¢ist navadis, proces z otrokovo otrokove
nekako to vse zdravljenja boleznijov ¢asu | bolezni
skupaj otroka zdravljenja
postane rutina otroka

F55 sem lahko §la | Umik z namenom | Strategije Spoprijemanje | DoZivljanje
ven, se malo | razbremenitve spoprijemanja | z otrokovo otrokove
nadihala, tudi z otrokovo boleznijov ¢asu | bolezni
kaksno solzo boleznijo v zdravljenja
spustila, da casu otroka
sem se malo zdravljenja
razbremenila

F56 dejansko niti | Zanemarjanje Skrb zase [zzivi v Casu Izzivi
nisem skrbela | lastnih potreb v zdravljenja starSev
zase Casu zdravljenja otroka

otroka

F57 gres za tistth | Umik z namenom | Strategije Spoprijemanje | DozZivljanje
5,10 minut razbremenitve spoprijemanja | z otrokovo otrokove
ven, vsaj jaz, z otrokovo boleznijov €asu | bolezni
glih tok malo, boleznijo v zdravljenja
da se malo casu otroka
zbistri$ in zdravljenja
poskusis
odmislit

F58 gledas tista Umik z namenom | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
drevesa in razbremenitve spoprijemanja | z otrokovo otrokove
kako piha z otrokovo boleznijov ¢asu | bolezni
veter, jaz sem boleznijo v zdravljenja
se osredotocla casu otroka
na en list in zdravljenja
sem ga samo
gledala in
odmislila vse,
glih tok
majhno da
telo sprosti,
za trenutek

F59 iskreno v Finan¢na Ni finan¢nega | Izzivi v ¢asu Izzivi
bistvo preskrbljenost izziva zdravljenja starSev
finan¢na plat otroka
me niti ni
sploh tok

skrbela, smo

274




bili zadostno

preskrbljeni

F60 sva si pa Medsebojna Skrb za Odnos med Druzinska
seveda z podpora partnerski druzinskimi dinamika
mozem ves odnos ¢lani
cas stala ob
strani in je
bilo lazje

Fé1 vsi so takoj, | KakrSnakoli Pomoc in Neformalna Pomoc in
ko so zvedli | pomo¢ podpora pomoc in podpora
od drugih ali okolice podpora
od nas, Ce
rabimo
karkoli, so
bili
pripravljeni
pomagat

F62 so bli Pomoc pri Pomoc¢ in Neformalna Pomoc in
pripravljeni z | varstvu otrok podpora pomoc in podpora
otroki okolice podpora
pomagat, so
rekli, Ce
rabimo
varstvo

F63 finan¢no so Finan¢na pomo¢ | Pomoc€ in Neformalna Pomo¢ in
bili podpora pomoc in podpora
pripravljeni okolice podpora
pomagat

Fé64 v bistvu Zadovoljstvo z Pomoc in Neformalna Pomoc in
nobenega odzivom okolice | podpora pomoc in podpora
negativnega okolice podpora
odziva od
okolice ni
bilo, sem bila
presenecena

F65 tezko je blo, | Pomanjkanje Skrb za Odnos med Druzinska
ker v bistvu, | fizi€ne bliZine partnerski druZinskimi dinamika
ceprav odnos ¢lani
razdalja ni
velika, je
velika, meni
je res manjkal
objem, poljub

F66 hvalabogu, da | Ohranjanje stikas | Skrb za Odnos med Druzinska
imamo vsaj pomocjo telefona | partnerski druzinskimi dinamika
pametne odnos ¢lani

telefone, da
se lahko vsaj
vidimo pa
sli§imo
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F67

kljub vsemu
pa sva se bolj
zblizala

Zblizanje med
partnerjema

Spremembe v
partnerskem
odnosu

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

Fé68

pol sva se ve¢
pogovarjala,
vec sva
probala ene
reSitve najdit
okrog
organizacije,
casa in teh
stvari

Pogostejsa
komunikacija

Spremembe v
komunikaciji
med
partnerjema

Komunikacija
med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

F69

ampak tista
blizina je
tisto, kar
nama je res
manjkalo

Pomanjkanje
fizi€ne bliZine

Skrb za
partnerski
odnos

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

F70

hvalabogu da
je zraven
taSCa, njegova
mami, ki zivi
Z nama, je
itak
pomagala,
Ceprav je ze v
letih, je ona
kuhala in vse
to

Pomoc tasce pri
kuhanju

Pomoc in
podpora
druzinskih
¢lanov

Neformalna
pomoc¢ in
podpora

Pomoc in
podpora

F71

se je lovil, je
priznal da se
je lovil okoli
gospodinjskih
opravil in
vsakic ko sva
se slisala je
rekel, da res
manjkam tam

Skrb za
gospodinjska
opravila

Vloga oceta

Vloge
druzinskih
¢lanov

Druzinska
dinamika

F72

¢ez Cas so se
otroci
navadli, da je
zdej o€i tam
in da mora
o¢i prevzet to
vlogo, pol je
kar teklo, je
Slo

Skrb za
gospodinjska
opravila

Vloga oceta

Vloge
druzinskih
¢lanov

Druzinska
dinamika

F73

sem sinu ful
popuscala

Popuscanje v
mejah in pravilih
pri bolnem otroku

Spremembe v
mejah in
pravilih

Meje in pravila

Druzinska
dinamika
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F74

tut zdaj bolj
popuscam in
se zavedam
zdaj, da to ni
v redu

Popuscanje v
mejah in pravilih
v sedanjosti

Spremembe v
mejah in
pravilih

Meje in pravila

Druzinska
dinamika

F75

mam zdaj
teZave na
novo
vzpostavit
mejo

Tezave z
vzpostavljanjem
meja in pravil v
sedanjosti

Spremembe v
mejah in
pravilih

Meje in pravila

1zzivi
starSev

F76

kot sem rekla,
da imava s
starejSo to
razdaljo, da ni
komunikacije,
sem opazla,
da ona takrat
ko neki rabi
je vsa
prijazna in
potem, ko
tisto dobi, je
spet tko
hladna

Tezave v odnosu
med mamo in
sorojenci bolnega
otroka

Spremembe v
odnosu med
star$i in otroki

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika

F77

pri vsem tem
sem tudi
opazla, dav
enih
situacijah
imam visok
prag
tolerance,
vcasih pa mi
malo uide in
mal dam ven
1z sebe

Tezave s pragom
tolerance v
sedanjosti

Spremembe v
mejah in
pravilih

Meje in pravila

Druzinska
dinamika

F78

drugace na
splosno sem
zelo umirjena
in probam vse
tko umirjeno,
ampak v
procesu
zdravljenja in
zdej, ko je
vsega konc,
ko se je
zgleda ta
adrenalin v
meni spusto,

Tezave s pragom
tolerance v
sedanjosti

Spremembe v
mejah in
pravilih

Meje in pravila

Druzinska
dinamika
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ta prag
tolerance mi

mal nagaja
F79 bila sem Veselje Prijetna Custva | Spoprijemanje | Dozivljanje
vesela in obcutki ob z boleznijo otrokove
zakljuCevanju | otroka ob bolezni
zdravljenja zaklju€evanju
otroka zdravljenja
otroka
F80 srena sem Sreca Prijetna Custva | Spoprijemanje | Dozivljanje
bila in obcutki ob z boleznijo otrokove
zakljuCevanju | otroka ob bolezni
zdravljenja zakljucevanju
otroka zdravljenja
otroka
F81 ampak Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
iskreno me je | ponovitvijo custva in z boleznijo otrokove
pa Se zmeri bolezni obcutki po otroka po bolezni
strah zakljucku zakljucku
ponovitve zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
F82 vsaki¢ ko Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
pridem, ponovitvijo Custva in z boleznijo otrokove
vsaki¢ ko se | bolezni obcutki po otroka po bolezni
pribliza dan, zakljucku zakljucku
ko prideva na zdravljenja zdravljenja
kontrolo, me otroka otroka
je strah, da bi
mi povedali,
da se je
bolezen vrnila
F83 in jaz se Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
zavedam da ponovitvijo custva in z boleznijo otrokove
mi bo ta skrb | bolezni obcutki po otroka po bolezni
ostala do zakljucku zakljucku
konca mojega zdravljenja zdravljenja
Zivljenja, za otroka otroka
njega, da se
pac bolezen
ne pojavi
nazaj
F84 samo to Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
zavedanje, da | ponovitvijo custva in z boleznijo otrokove
se lahko bolezni obcutki po otroka po bolezni
ponovi, mi je zakljucku zakljucku
prevec zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
F85 ko smo Veselje zaradi Prijetna Custva | Spoprijemanje | DoZivljanje
izvedeli, da zakljucka in obcutki ob z boleznijo otrokove
zakljucujemo, zakljucevanju | otroka ob bolezni
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sem pa bila intenzivne zdravljenja zakljucevanju
vesela, da je | terapije otroka zdravljenja
ta intenzivna otroka
terapija Sla
mimo
F86 ampak me je | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
strah ponovitvijo custva in z boleznijo otrokove
ponovitve bolezni obcutki po otroka po bolezni
zakljucku zakljucku
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
F87 ful sva se Zblizanje med Spremembe v | Odnos med Druzinska
zblizala s mamo in bolnim | odnosu med druzinskimi dinamika
sinom otrokom starSi in otroki | ¢lani
F88 v Casu Izpolnitev vseh Spremembe v | Meje in pravila | Druzinska
zdravljenja zelja bolnega mejah in dinamika
sem mu otroka pravilih
ugodila vsako
stvar, karkoli
si je zazelel,
tisto, kar sem
lahko, sem
mu probala to
nabavit
F89 malo sem bila | Ponovna Ponovna 1zzivi po [zzivi
zbegana, ko | prilagoditev na vzpostavitev zakljucku starSev
je blo ¢ist vsakdanje vloge | druzinske zdravljenja
konc, ko sem dinamike otroka
rabla spet v
sluzbo
F90 puncko spet | Ponovna Ponovna Izzivi po Izzivi
peljat v vrtec | prilagoditev na vzpostavitev zakljucku starSev
vsakdanje vloge | druZinske zdravljenja
dinamike otroka
FI1 je blo tezko, | Prilagoditev na Ponovna Izzivi po Izzivi
ampak smo se | ponovno skupno | vzpostavitev zakljucku starSev
pol po enemu | Zivljenje druzinske zdravljenja
mesecu kar dinamike otroka
ufurali, treba
se je navadit
spet tega
druzinskega
Zivljenja
F92 sem bilares | Ponovna Ponovna Izzivi po Izzivi
zbegana sama | prilagoditev na vzpostavitev zakljucku starSev
doma, kaj vsakdanje vloge | druzinske zdravljenja
morem dinamike otroka
naredit, ta
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his$na in
gospodinjska
opravila, sem
res morala
razmislit, kaj
moram zdej
jaz naredit,
aja moram
pospravit,
moram
skuhat,
moram perilo
oprat, ker ko
si tok Casa
tukaj, pac¢
nimas teh
opravil

F93

sem bla kar
zbegana
malo, da sem
jaz sama
vzpostavila to
rutino nazaj,
kar se vlog
tice

Ponovna
prilagoditev na
vsakdanje vloge

Ponovna
vzpostavitev
druzinske
dinamike

Izzivi po
zakljucku
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev

F94

vec sploh ne
planiram nic,
pac zivim za
danes, mi Se
zdej nimamo
dopusta
planiranega,
tut placanega
ne, v bistvu
Zivimo za
danes, jutribo
pa jutri

Zivljenjeiz dneva

v dan

Spremembe v
pogledu na
Zivljenje

Spoznanja

Dozivljanje
otrokove
bolezni

F95

1zkoristi
danasnji dan,
jutri bo pa
nov izziv

Zivljenjeiz dneva

v dan

Spremembe v
pogledu na
Zivljenje

Spoznanja

Dozivljanje
otrokove
bolezni

F96

kot prvo Bog,
to mi je blo
tko res, brez
vere, jaz ne bi
psihi¢no
zdrzala vse to

Zaupanje v Boga

Osebni viri
moci

Neformalna
pomoc in
podpora

Pomo¢ in
podpora

F97

kot drugo pa
itak je bil
moz

Partner kot
glavna opora

Skrb za
partnerski

odnos

Odnos med
druzinskimi
¢lani

Druzinska
dinamika
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F98 osebje od Kakrs$nakoli Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
sester, somi | podpora podpora osebja | pomo¢ in podpora
ble vedno na | medicinskih na oddelku podpora
voljo za sester
podporo

F99 Cistilk, ze Pogovor s Pomoc in Neformalna Pomoc in
samo, da Cistilkami podpora osebja | pomoc in podpora
besedo na oddelku podpora
spregovoris je
dovolj

F100 | sestra od Pomoc svakinje | Pomoc in Neformalna Pomoc in
moza podpora pomoc in podpora

druzinskih podpora
¢lanov

F101 | mojisodolv | Pogovor z Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
Bosni in smo | druzinskimi ¢lani | podpora pomoc in podpora
s€ samo druzinskih podpora
slisali, sej so ¢lanov
me klicali,
itak so mi bili
V 0poro

F102 | sestra od Pomo¢ svakinje | Pomoc in Neformalna Pomo¢ in
moza mi je pri skrbi za podpora pomoc in podpora
bila na tak druzino druzinskih podpora
nacin, ker je ¢lanov
bla
nadomestek
mene v
mojem domu

F103 | takratje ona | Pomoc svakinje | Pomoc¢ in Neformalna Pomoc¢ in
sebe skoraj pri skrbi za podpora pomoc in podpora
100% dalav | druzino druzinskih podpora
pomoc¢ moji ¢lanov
druzini

F104 |skrbelajeza | Pomoc svakinje | Pomoc¢ in Neformalna Pomo¢ in
moje otroke | pri skrbi za podpora pomoc in podpora
inres ji bom | otroke druzinskih podpora
vecno ¢lanov
hvalezna

F105 | sestra od Pomoc svakinje | Pomoc in Neformalna Pomoc in
moza je takrat | pri skrbi za podpora pomoc in podpora
poskrbela, da | otroke druzinskih podpora
jih je peljala ¢lanov
kamorkoli, da
jih je malo
zamotla,
razne Sportne
aktivnosti,
izlete
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F106

in ko sem
slisala, kako
je otrokom
hudo na
samem
zaCetku, sem
bila res
zalostna

Zalost zaradi
doZivljanja
sorojencev
bolnega otroka

Neprijetna
custva in
obcutki ob
zaCetku
zdravljenja
otroka

Spoprijemanje
z otrokovo
boleznijo ob
zacetku
zdravljenja
otroka

Dozivljanje
otrokove
bolezni

F107

zase ne, za
sina sem
poiskala
pomo¢
psihologinje,
ker takrat je
bil res poln
jeze, tut ze
agresiven je
bil

Iskanje podpore z
namenom
podpore otroku

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc in
podpora

Pomoc in
podpora

F108

takrat sem $la
mal na
pogovor sam
tok, da mi
povejo, kako
naj se soocam
s tem in kaj v
bistvo naredit

Iskanje podpore z
namenom
podpore otroku

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc in
podpora

Pomo¢ in
podpora

F109

ne, nisem
imela nekega
stika s
socialno
delavko

Ni izkusnje
sodelovanja s
socialno delavko

Podpora
socialne
delavke

Formalna
pomoc¢ in
podpora

Pomoc¢ in
podpora

F110

jaz sem
zaprosila za
nego otroka,
ker ko si na
bolniski, je
placa
minimalna,
rabis$ denar,
ampak to je
blo to, jaz
sem oddala
vlogo, dobila
sem
nadomestilo
za nego
otroka

Oddaja vlog

Podpora
socialne
delavke

Formalna
pomoc in
podpora

Pomoc in
podpora

F111

da bi pa
socialna
delavka mene

Ni vzpostavitve
kontakta s strani
socialne delavke

Podpora
socialne
delavke

Formalna
pomo¢ in
podpora

Pomoc¢ in
podpora
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kontaktirala,
pa me ni

F112 | sploh ne vem | Ni to¢ne Podpora Formalna Pomoc¢ in
kak$no vlogo | predstave o vlogi | socialne pomoc in podpora
bi lahko socialne delavke | delavke podpora
imela

F113 | niti ne vem, Ni tocne Podpora Formalna Pomoc in
kaj bi jaznje | predstave o vlogi | socialne pomoc in podpora
lahko socialne delavke | delavke podpora
ponudila

F114 | ampak od ene | Nasveti Pomoc in Neformalna Pomoc in
mamice sem podpora ljudi s | pomoc in podpora
pa pred tem podobnimi podpora
sliSala, da je izkusnjami
drustvo tisto,
da si lahko na
njihovi strani
pogledam, kaj
si lahko
zrihtam

F115 |insemv Ozavescanje o Pomoc in Neformalna Pomoc in
bistvu preko | pravicah, ki podpora pomoc in podpora
drustva vse pripadajo starSem | drustva Junaki | podpora
uredila 3. nadstropja

F116 | drustvo res Zadovoljstvo z Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
pomaga, delovanjem podpora pomoc¢ in podpora
same lepe drustva Junaki 3. | druStva Junaki | podpora
stvari lahko nadstropja 3. nadstropja
povem o njih

F117 | mi pa tako Pomoc pri Pomoc in Neformalna Pomoc in
pomaga, nakupu Solskih podpora pomoc in podpora
recimo lansko | potrebscin za drustva Junaki | podpora
leto so mi otroke 3. nadstropja
pomagali pri
nakupu
Solskih
potrebsc¢in za
vse tri otroke,
kar mijev
bistvu ful
pomagalo,
ker finan¢no
mi mogoce
nebi zneslo
vse skupaj

F118 | kakr$ne koli | Posredovanje Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
informacije ti | informacij podpora pomoc in podpora
posredujejo drustva Junaki | podpora

3. nadstropja
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F119 | karkoli rabim, | Kakr$nakoli Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
se lahko na pomoc podpora pomoc in podpora
njih obrnem drustva Junaki | podpora

3. nadstropja

F120 | ¢e v tistem Posredovanje Pomoc in Neformalna Pomoc¢ in
trenutku ni informacij podpora pomoc in podpora
koga, ¢ez drustva Junaki | podpora
nekaj Casa 3. nadstropja
dobis
informacijo

F121 | tako da Zadovoljstvo z Pomoc in Neformalna Pomoc in
hvalabogu, da | delovanjem podpora pomoc in podpora
S0, res sem drustva Junaki 3. | drustva Junaki | podpora
zadovoljna nadstropja 3. nadstropja

Sifra | Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija Tema

G1 pri cemer Neusklajene Komunikacija | [zzivi v €asu [zzivi
nase informacije s z zdravstvenim | postavitve starSev
zdravnice ni strani osebjem diagnoze
blo in ena zdravstvenega
zdravnica, ki | osebja
nama je
navodila dala,
je rekla, da
moramo bit
doma, da
moramo pazit,
da se ne udari,
nam je blo vse
malo ¢udno,
potem druga
je rekla, da
naj vse
delamo
normalno, da
bojo itak v
ponedeljek
ponovili

G2 je zdravnik Neposredne Ni izzivov v [zzivi v ¢asu [zzivi
rekel, damu | informacije s odnosu z postavitve starSev
rezultati krvi | strani zdravstvenim | diagnoze
niso vSeC, da | zdravstvenega osebjem
gre oCitno za | osebja
kaj bolj
resnega

G3 Sele potem Strah ob Neprijetna Spoprijemanje | DozZivljanje
sem dojela, da | zavedanju custva in z otrokovo otrokove
gre pri resnosti bolezni obcutki v ¢asu | boleznijov €asu | bolezni
odvzemu
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kostnega
mozga za res
invaziven
postopek,
takrat me je
postalo Se bolj
strah

postavitve
diagnoze

postavitve
diagnoze

G4 je rekel Neposredne Ni izzivov v Izzivi v Casu Izzivi
zdravnik, da | informacije s odnosu z postavitve starSev
ga ne bi strani zdravstvenim | diagnoze
jemali, ¢e ne | zdravstvenega osebjem
bi blo resno osebja

G5 potem nas je | Neposredne Ni izzivov v Izzivi v Casu Izzivi
pa ena sestra | informacije s odnosu z postavitve starSev
¢isto usput strani zdravstvenim | diagnoze
spremljala na | zdravstvenega osebjem
rentgen plju¢ | osebja
in sem jo
vprasala, Ce
mi lahko pove
na kaj se
sploh sumi in
ona mi je
dogovorila, da
gre verjetno
za levkemijo

G6 v bistvu sem | Sok Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
na hodniku custva in z otrokovo otrokove
zvedla, to je obcutki v ¢asu | boleznijov Casu | bolezni
bil ¢isti Sok postavitve postavitve
zame diagnoze diagnoze

G7 jaz sem noter | Popolna skrbza | Vloga mame Vloge Druzinska
ostala s sinom | bolnega otroka druzinskih dinamika

¢lanov

G8 zdravnik je Sok Neprijetna Spoprijemanje | DozZivljanje
rekel, da ¢ustva in z otrokovo otrokove
lahko kar obcutki v ¢asu | boleznijov Casu | bolezni
noter postavitve postavitve
ostaneva, to je diagnoze diagnoze

bil res Cisti
Sok, ker pri
njemu so
naslednji dan
zeleli Ze delati
kemoterapijo,
ker je §lo za
AML, kar
pomeni, da je
akutno in je
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hiter odziv
zelo

pomemben
G9 jaz sem v Neposredne Ni izzivov v [zzivi v Casu [zzivi
bistvu informacije s odnosu z postavitve starSev
izvedela od strani zdravstvenim | diagnoze
medicinske zdravstvenega osebjem
sestre Se osebja
preden so
kostni mozeg
vzeli in da je
bilo res
potrjeno
G10 | menijebilto | Sol Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
tak Sok custva in z otrokovo otrokove
obcutki v ¢asu | boleznijov Casu | bolezni
postavitve postavitve
diagnoze diagnoze
G11 | zdravniki so Zadovoljstvo z Ni izzivov v Izzivi v Casu Izzivi
bili odnosom odnosu z postavitve starSev
fantasticni, zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
dovolj osebja osebjem
socutni, ravno
prav
G12 | ko so dobili Zadovoljstvo z Ni izzivov v Izzivi v Casu Izzivi
rezultate po nacinom deljenja | odnosu z postavitve starSev
odvzemu informacij zdravstvenim | diagnoze
kostnega osebjem
mozga, So me
poklicali v ta
prostor in so
povedali kaj
je diagnoza,
vse
informacije so
tekle tocno
kot bi si
Clovek zelel,
ni¢ drugace
G13 | Cisti Sok Sok Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
custva in z otrokovo otrokove
obcutki v ¢asu | boleznijov Casu | bolezni
postavitve postavitve
diagnoze diagnoze
G14 | bilo me je Strah Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
strah custva in z otrokovo otrokove
obcutki v Casu | boleznijov ¢asu | bolezni
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postavitve postavitve
diagnoze diagnoze
G15 | zalostnasem | Zalost Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
bila custva in z otrokovo otrokove
obcutki v ¢asu | boleznijov ¢asu | bolezni
postavitve postavitve
diagnoze diagnoze
G16 | odlocila sva Popolna skrb za | Vloga mame Vloge Druzinska
se, da jaz bom | bolnega otroka druzinskih dinamika
ves cas s ¢lanov
sinom
G17 | damozbopa | Skrb za ostalo Vloga oceta Vloge Druzinska
prihajal in druzinskih dinamika
skrbel za vse ¢lanov
ostalo
G18 | bilome je Strah Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
strah custva in z otrokovo otrokove
obcutki v ¢asu | boleznijov Casu | bolezni
postavitve postavitve
diagnoze diagnoze
G19 | veliko sem Jok Strategije Spoprijemanje | DozZivljanje
jokala spoprijemanja | z otrokovo otrokove
z otrokovo boleznijov €asu | bolezni
boleznijo v postavitve
Casu postavitve | diagnoze
diagnoze
G20 | komunikacija | Zadovoljstvo s Ni izzivov v Izzivi v Casu [zzivi
z zdravniki je | komunikacijo s odnosu z postavitve starSev
bila strani zdravstvenim | diagnoze
fantasti¢na zdravstvenega osebjem
osebja
G21 | midva sva Vzpostavitev Strategije Spoprijemanje | DozZivljanje
takrat vedla, | zaupanjav spoprijemanja | z otrokovo otrokove
da imava zdravnike z otrokovo boleznijov €asu | bolezni
samo eno boleznijo v postavitve
izbiro, da se v Casu postavitve | diagnoze
celoti diagnoze
prepustiva
uradni
medicini
G22 | odli¢na ekipa | Zadovoljstvo z Ni izzivov v Izzivi v Casu Izzivi
se nama je odnosom odnosu z postavitve starSev
zdela od zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
samega osebja osebjem

zacetka in sva
bila hvalezna,
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da ziviva v
Sloveniji in
da je takSna
podpora tudi s
strani sester

G23 | uciteljica Pomoc uciteljice | Pomoc€ in Neformalna Pomoc in
podpora osebja | pomoc in podpora
na oddelku podpora

G24 | glasbena Pomoc glasbene | Pomoc in Neformalna Pomoc in
terapevtka terapevtke podpora osebja | pomoc in podpora

na oddelku podpora

G25 | telovadni Podpora Sportnih | Pomoc in Neformalna Pomo¢ in
ucitelji uciteljev podpora osebja | pomoc in podpora

na oddelku podpora

G26 | kljub temu, da | Poudarjanje malih | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
sva se borila z | in velik zmag spoprijemanja | z otrokovo otrokove
vsemi z otrokovo boleznijov ¢asu | bolezni
strahovi, boleznijo v zdravljenja
negativnimi casu otroka
mislimi, zdravljenja
midva nisva
zelela, da sin
to tako
dozivlja,
midva sva
zelela njemu
vse ¢im bolj
pozitivno vse
predstavit, sva
poudarjala te
male in velike
zmage

G27 | najuje Napovedovanje Izzivi v odnosu | 1zzivi v ¢asu Izzivi
zmotilo to, da | morebitnih z zdravstvenim | zdravljenja starSev
so vc¢asih pred | zapletov pred osebjem otroka
sinom rekli otrokom
"lejte to smo v
redu spelali",
sem si mislila
vau, kako
dobro, Se ena
zmaga, ampak
so potem rekli
"'lahko je ze
jutri vro¢ina"

G28 | tosobileza Napovedovanje Izzivi v odnosu | Izzivi v ¢asu Izzivi
moje pojme morebitnih z zdravstvenim | zdravljenja starSev
neke sugestije | zapletov pred osebjem otroka
in bi si zelela, | otrokom

da sin tega ne
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bi slisal, da
poslusa
pozitivne
stvari, ampak,
da pa ti
napovedujes
temnejSo
bliznjo
prihodnost,
mi pa ni bilo
vSec, to je bil
edini minus

G29 |semse Sprasevanje o Skrbi glede Izzivi v Casu Izzivi
sprasevala, moznosti bolnega otroka | postavitve starSev
kaksna je ozdravitve diagnoze
verjetnost
ozdravitve, to
je blo ¢isto
prvo

G30 | kako bo ta pot | SpraSevanje o Skrbi glede Izzivi v Casu Izzivi
izgledala izgledu poti bolnega otroka | postavitve starSev

diagnoze

G31 | odtega dne, Strah ob zapletih | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
ko sva dobila | zdravljenja custva in z otrokovo otrokove
diagnozo, sva obcutki v ¢asu | boleznijov ¢asu | bolezni
Sla prvic zdravljenja zdravljenja
domov po otroka otroka
treh tednih, ob
treh ponoci pa
nazaj, ker je
dobil vrocino,
to je bil zame
tisti trenutek,

a tako bomo
zdaj ziveli, a
tako bo zdaj
to zgledalo,
bilo me je res
strah

G32 | navadiS se, si | Prilagoditev na Prilagoditev na | Spoprijemanje | DoZivljanje
reces gremo zaplete proces z otrokovo otrokove
domov, vemo, | zdravljenja zdravljenja boleznijov ¢asu | bolezni
da je to lahko otroka zdravljenja
za uro, dve ali otroka

tri, vse, kar bo
veC kot en
dan, bomo
hvaleZzni
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G33 | kosvato Prilagoditev na Prilagoditev na | Spoprijemanje | Dozivljanje
osvojila, zaplete proces z otrokovo otrokove
nama je bilo | zdravljenja zdravljenja boleznijov ¢asu | bolezni
to lazje, je otroka zdravljenja
postala neka otroka
nova rutina

G34 | kosejepato | Strah ob zapletih | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
prvi¢ zgodilo, | zdravljenja custva in z otrokovo otrokove
pa me je blo obcutki v ¢asu | boleznijov Casu | bolezni
res strah, sem zdravljenja zdravljenja
si mislila, otroka otroka
kako ljudje
tako zivijo

G35 | kljucno je, da | Ni bilo ohranjanja | Skrb za Odnos med Druzinska
se s ljubecega partnerski druzinskimi dinamika
partnerjem partnerskega odnos ¢lani
dobro odnosa
razumes, ker
v tistem casu,
ti ne mores na
partnerstvu
gradit, pokaze
se samo
kaksni so
temelji

G36 |najus Ohranjanje Spremembe v | Odnos med Druzinska
mesecev ni ljubecega odnosu med druzinskimi dinamika
bilo, fokus je | partnerskega partnerjema ¢lani
Cisto drugje odnosa ni

prioriteta

G37 | takrat si samo | Medsebojna Skrb za Odnos med Druzinska
drug drugemu | podpora partnerski druzinskimi dinamika
v maksimalno odnos ¢lani
oporo

G38 | nibilato Ohranjanje Spremembe v | Odnos med Druzinska
prioriteta ljubecega odnosu med druzinskimi dinamika

partnerskega partnerjema ¢lani
odnosa ni
prioriteta

G39 | nisvanasla Ni bilo ohranjanja | Skrb za Odnos med Druzinska

niti ¢asa ljubecega partnerski druZinskimi dinamika
partnerskega odnos ¢lani
odnosa

G40 | niti energije Ni bilo ohranjanja | Skrb za Odnos med Druzinska

ljubecega partnerski druzinskimi dinamika
partnerskega odnos ¢lani
odnosa

G41 | Zze samo, da Ni bilo ohranjanja | Skrb za Odnos med Druzinska
operativno ljubecega partnerski druzinskimi dinamika
stvari speljes, odnos ¢lani
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je bilo blazno | partnerskega
naporno, kaj odnosa
Sele da delas
na odnosu
G42 | moz doma Skrb za Vloga oceta Vloge Druzinska
kuhat gospodinjska druzinskih dinamika
opravila ¢lanov
G43 | skrbet za dva | Skrb za sorojence | Vloga oceta Vloge Druzinska
otroka bolnega otroka druzinskih dinamika
¢lanov
G44 | sluzba Sluzba Vloga oceta Vloge Druzinska
druzinskih dinamika
¢lanov
G45 | Se k sinu vsak | Vsakodnevni Vloga oceta Vloge Druzinska
dan prit in mu | obiski bolnega druzinskih dinamika
prinest kaj otroka ¢lanov
svezega za
jest
G46 | jaz imam s.p., | Samostojna Ni izzivov pri | Izzivi ob Izzivi
tako da nisem | podjetnica reorganizaciji | zacetku starSev
bila v sluzbi, s poklicnega zdravljenja
tem delom se Zivljenja otroka
nisem
spopadala
G47 | bilomi je Ni Zelje po Komunikacija | Izzivi ob Izzivi
tezko pri komuniciranju z | z najbliZjimi zacetku starSev
komunikaciji | druzinskimi ¢lani zdravljenja
z drugimi, otroka
nisem Zelela
govorit z
drugimi
G48 | svato Minimalna Komunikacija | Izzivi ob Izzivi
komunikacijo | komunikacija z z najblizjimi zaCetku starSev
zminimalizi- | druzinskimi ¢lani zdravljenja
rala otroka
G49 | komunicirala | Komunikacija z Komunikacija | Izzivi ob Izzivi
sva samo z najblizjimi z najblizjimi zacetku starSev
mozevo druzinskimi ¢lani zdravljenja
sestro, otroka
mozevimi
starSi, pa z
mojim ocetom
in mojo
sestro, z
najblizjimi
torej
G50 | svajim Komuniciranje z | Komunikacija | Izzivi ob Izzivi
povedala, da | druzinskimi ¢lani | z najblizjimi zacetku starSev
naj z mozem | prek moza zdravljenja
komunicirajo otroka
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G51 | naj do najune | NezmozZnost Komunikacija | Izzivi ob Izzivi
hodijo z komunikacije z z najblizjimi zacetku starSev
vprasanji, da | druZinskimi ¢lani zdravljenja
bi dnevno otroka
razlagala,
kaksna je
situacija, ker
ne bi zmogla

G52 | ljudje ne vejo, | Nezmoznost Komunikacija | Izzivi ob Izzivi
kako reagirat | ustreznega z najblizjimi zaCetku starSev
in ne vejo v reagiranja s strani zdravljenja
kak$nem druzinskih ¢lanov otroka
stanju si, kar
me je Se
dodatno
obremenjeva-
lo

G53 | vtistem Komunikacija z Komunikacija | Izzivi ob [zzivi
trenutku me druzinskimi ¢lani | z najblizjimi zacetku starSev
drugi res niso | ni prioriteta zdravljenja
zanimali, otroka
sebi¢no
pogledas nase
in na svojega
otroka,
postavis si
prioritete

G54 | svase zelo Iskanje malih Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
dobro drzala | zmag spoprijemanja | z otrokovo otrokove
tega, kar sva z otrokovo boleznijov ¢asu | bolezni
si skupaj boleznijo v zdravljenja
zadala, da casu otroka
iSCeva te male zdravljenja
zmage,
katerih je bilo
ogromno

G55 | kljub temu, da | Veselje ob Prijetna Custva | Spoprijemanje | Dozivljanje
je bilo napredovanju in obcutki v z otrokovo otrokove
zdravljenje bolnega otroka casu boleznijov ¢asu | bolezni
izjemno zdravljenja zdravljenja
naporno, je otroka otroka
Slo sinu zelo
dobro, sem
bila zelo
vesela

G56 | ogromno je Hvaleznost za Prijetna Custva | Spoprijemanje | Dozivljanje
bilo enih dobre stvari in obcutki v z otrokovo otrokove
dobrih stvari casu boleznijov €asu | bolezni
in si hvalezen zdravljenja zdravljenja

otroka otroka
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G57 | ko je imel Veselje ob malih | Prijetna ¢ustva | Spoprijemanje | Dozivljanje
ultrazvokin je | zmagah in obcutki v z otrokovo otrokove
ultrazvok bil casu boleznijov €asu | bolezni
v redu, si bil zdravljenja zdravljenja
vesel za to otroka otroka
malo zmago

G58 | saj kakSen Nemoc¢ Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
dan zapades v custva in z otrokovo otrokove
¢rno luknjo pa obcutki v ¢asu | boleznijov Casu | bolezni
se pocutis zdravljenja zdravljenja
nemocnega otroka otroka

G59 | dejstvoje,da | Strah Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
pridejo slabe custva in z otrokovo otrokove
misli, obcutki v ¢asu | boleznijov Casu | bolezni
neprijetna zdravljenja zdravljenja
Custva, te je otroka otroka
strah

G60 | jih mores znat | Nadomescanje Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
nadomestit s | neprijetnih Custev | spoprijemanja | z otrokovo otrokove
hvaleznostjo, | z hvaleznostjo z otrokovo boleznijov ¢asu | bolezni
z dobrimi boleznijo v zdravljenja
stvarmi Casu otroka

zdravljenja

G61 | sami obCutki | Vznemirjenost ob | Neprijetna Spoprijemanje | DoZivljanje
med cakanju na izvide | Custvain z otrokovo otrokove
zdravljenjem, obcutki v ¢asu | boleznijov Casu | bolezni
jaz bi rekla, zdravljenja zdravljenja
da me je otroka otroka
najbolj
ubijalo, ko
smo c¢akali na
kaks$ne izvide,
res sem bla
nervozna

G62 | najhujsi Nemoc¢ ob Neprijetna Spoprijemanje | DozZivljanje
trenutki so otrokovi stiski v | Custva in z otrokovo otrokove
bili za mene ti | casu medicinskih | obcutki v ¢asu | boleznijov Casu | bolezni
odvzemi posegov zdravljenja zdravljenja
kostnega otroka otroka
mozga, ker
sem vedela,
dajeonv
stiski, jaz pa
sem bila
povsem
nemocna

G63 | ko je odhajal | Nemoc¢ ob Neprijetna Spoprijemanje | DozZivljanje
na odvzem otrokovi stiski v | Custva in z otrokovo otrokove
kostnega obcutki v ¢asu | boleznijov €asu | bolezni
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mozga, je
vedno jokal,
je bil Cisto
nemocen,
meni je bilo
takrat zelo
hudo, pocutila
sem se
nemoc¢no

¢asu medicinskih
posegov

zdravljenja
otroka

zdravljenja
otroka

G64 | informirali so | Jasne informacije | Ni izzivov v Izzivi v Casu Izzivi
naju tudi, da | s strani odnosu z zdravljenja starSev
pri narkozi ni | zdravstvenega zdravstvenim | otroka
nujno, da gre | osebja osebjem
vse lepo, naj
bi bil
postopek, kjer
lahko pride do
zapletov

G65 | Vem, da to, ko | Strah povezan z | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
je bil pod medicinskimi custva in z otrokovo otrokove
narkozo, so posegi obcutki v ¢asu | boleznijov ¢asu | bolezni
bile zame zdravljenja zdravljenja
najdaljSe otroka otroka
minute, bilo
me je strah

G66 | ko sem bila Mir zaradi moZne | Prijetna Custva | Spoprijemanje | DoZivljanje
prisotna ob prisotnosti ob in obcutki v z otrokovo otrokove
medicinskih | posegih casu boleznijov ¢asu | bolezni
posegih, mi je zdravljenja zdravljenja
bilo lazje, kot otroka otroka
¢e nisem bila,
bila sem bolj
mirna

G67 | to,danisem | Nemoc¢ ob Neprijetni Spoprijemanje | DozZivljanje
mogla biti ob | otrokovi stiski v | obcutki v ¢asu | z otrokovo otrokove
njem, ko je bil | ¢asu medicinskih | zdravljenja boleznijov ¢asu | bolezni
v stiski, posegov otroka zdravljenja
pocutila sem otroka
se nemo¢no

G68 | toje bila pa Zelja po Usklajevanje Izzivi v Casu [zzivi
druga najtezja | prezivljanju Casa | skrbi za zdravljenja starSev
stvar, po eni s sorojencema bolnega otroka | otroka

strani sem
vedela, da sta
okej, ker sem
vedela, da je
moz z njima,
ampak hkrati
sem vedela,
da moz ne da

bolnega otroka

in sorojence
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toliko
poudarka na
custvene
stvari, ko bi
jih jaz dala,
zelela sem biti
Z njima,
ampak sem
vedela, da
moram biti s
sinom

G69

moz je pac to
po mosko
zrihtal in sem
vesela, da je,
ker jim je to
funkcioniralo,
ampak bi si
zelela biti z
njima

Zelja po
prezivljanju Casa
$ sorojencema
bolnega otroka

Usklajevanje
skrbi za
bolnega otroka
in sorojence

Izzivi v ¢asu
zdravljenja
otroka

[zzivi
starSev

G70

potem sva
zacCela z
mozZem
prakticirat to,
seveda ko je
bil Ze sin bolj
kot ne okej,
pa ko smo bili
bolj
sprosceni, da
je moz prisel
k sinu, jaz
sem §la pa z
ostalima
otrokoma na
sprehod, tudi
njiju sem
potrebovala

Potreba po
prezivljanju ¢asa
s sorojenci
bolnega otroka

Usklajevanje
skrbi za
bolnega otroka
in sorojence

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev

G71

midva sva se
naucila, da
tako kot bova
neke situacije
predstavila
otrokom, tako
jih bojo tudi
oni doziveli

Zavedanje
lastnega vpliva na
dozivljanje otrok

Osebna rast

Spoznanja

Dozivljanje
otrokove
bolezni

G72

res sva ves
Cas iskala te
male zmage

Iskanje malih
zmag

Strategije
spoprijemanja
z otrokovo
boleznijo v

Spoprijemanje
z otrokovo
boleznijov Casu

Dozivljanje
otrokove
bolezni
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casu
zdravljenja

zdravljenja
otroka

G73

meni je bilo
zelo tezko, ko
bi moralamed
ljudi, sem se
tega izogibala

Izogibanje stikov

Odziv okolice

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev

G74

jaz sem se v
bolnici
pocutila zelo
varno, da si
med enakimi,
veSdasisis
star$i na
podobnem, ko
pa sem jaz
prvic §la ven,
nisem Zelela
videt
nobenega
soseda, nisem
zelela, da me
sploh kdo kaj
vprasa, ker
sem se itak
zacela jokat
takoj

Izogibanje stikov

Odziv okolice

Izzivi v ¢asu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev

G75

itak sem takoj
jokala, nisem
zelela imeti
nikakrSne
interakcije

Ni zelje po
interakciji zaradi
obcutka
ranljivosti

Odziv okolice

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev

G76

drugo mi je
bilo pa tezko,
tezko sem $§la
Vv trgovino,
pocutila sem
se zelo
ranljivo in res
nisem Zelela
nobenih
srecanj

Ni zelje po
interakciji zaradi
obcutka
ranljivosti

Odziv okolice

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev

G717

jaz sem §la
vCasih na
sprehod okoli
bolnice

Sprehod okoli
bolnice

Skrb zase ni
1zz1v

Izzivi v ¢asu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starsev

G78

pa to, da sem
Sla z
otrokoma na
sprehod, ker

Sprehod z otroki

Skrb zase ni

1zziv

Izzivi v ¢asu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev
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meni so
sprehodi sveti

G79 | kosvapriSlas | Sprehod z mozem | Skrb zase ni [zzivi v Casu Izzivi
sinom domov, 1271V zdravljenja starSev
svaslaz otroka
mozem tudi
na sprehod,
ker to je najin
ritual, ki nama
obema veliko
pomeni, takrat
se
pogovoriva,
sva v naravi

G80 | jaz delam Reiki Skrb zase ni [zzivi v Casu Izzivi
reiki, jaz sem 1zziv zdravljenja starSev
sinu ves ¢as otroka
delala reiki in
takrat tudi
sebi pomagas

G81 | ena Prijatelji¢ina Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
prijateljica je | ustanovitev reiki | podpora pomoc in podpora
reiki skupino | skupine prijateljev podpora
ustanovila, da
so drugi
reikisti za sina
delali

G82 | mozeva mami | Tas¢ina molitvena | Pomoc in Neformalna Pomoc in
je molitveno | skupina podpora pomoc in podpora
skupino druzinskih podpora
ustvarila ¢lanov

G83 | tudi mozev Molitvena Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
stric je skupina podpora pomoc in podpora
molitveno mozevega strica | druzinskih podpora
skupino Clanov
naredil

G84 | tako daja, Cas zase Skrb zase ni [zzivi v Casu [zzivi
sem si vzela 1zziv zdravljenja starSev
Cas zase otroka

G85 | Se bolj sem Hvaleznost za Spremembe v | Odnos med Druzinska
bla hvalezna | odnos partnerskem druzinskimi dinamika
za to, kar odnosu ¢lani
imava

G86 | jazsem cutila | Hvaleznost za Spremembe v | Odnos med Druzinska
neizmerno moza partnerskem druzinskimi dinamika
hvaleZnost, da odnosu ¢lani
je moz takSen
kot je
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G87 | tojeprimeni | Poglobitev Spremembe v | Odnos med Druzinska
poglobilo to ljubezni do moza | partnerskem druzinskimi dinamika
ljubezen do odnosu ¢lani
njega

G88 | ni nekega Ni bilo ohranjanja | Skrb za Odnos med Druzinska
ohranjanja ljubecega partnerski druzinskimi dinamika
tega ljubecega | partnerskega odnos ¢lani
odnosa, sej si | odnosa
das lupcka, se
stisnes

G89 | jaz sem itak Deljenje obcutkov | Spremembe v | Komunikacija | Druzinska
vse obCutke in | s partnerjem komunikaciji | med dinamika
vse delila z med druzinskimi
njim partnerjema ¢lani

G90 | popolnoma Popuscanje v Spremembe v | Meje in pravila | Druzinska
sva zacela mejah in pravilih | mejah in dinamika
popuscat na sploh pravilih

G91 | midvasva Popuscanje v Spremembe v | Meje in pravila | DruZinska
drugace kar uporabi digitalnih | mejah in dinamika
stroga glede naprav pri bolnem | pravilih
digitalnih otroku
naprav, ampak
sem pri sinu v
bolnici hitro
popustila, ker
se mi je smili,
ko se je
soocal z
bolecinami

G92 | znotraj mene | PopuScanje v Spremembe v | Meje in pravila | DruZinska
je sicer bla uporabi digitalnih | mejah in dinamika
neka vojna, naprav pri bolnem | pravilih
ampak, ker otroku
nisva imela
drugih
moznosti, sem
mu pac dala
tisti telefon

G93 | me je kar Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | DoZivljanje
strah te ponovitvijo custva in z boleznijo otrokove
ponovitve bolezni obcutki po otroka po bolezni

zakljucku zakljucku
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka

G94 | hkrati ostaja | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
strah pred ponovitvijo Custva in z boleznijo otrokove
ponovitvijo bolezni obcutki po otroka po bolezni

zakljucku zakljucku
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
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G95 | moras se Naucit se ziveti s | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
nauciti s tem | strahom spoprijemanja | z boleznijo otrokove
zivet strahom z otrokovo otroka po bolezni

boleznijo po zakljucku
zakljucku zdravljenja
zdravljenja otroka

G96 | po zakljucku | Obisk Podpora Formalna Pomo¢ in
sva Sla na par | psihoterapevta psihoterapevta | pomoc in podpora
psihoterapij k podpora
magistru
Mozini

G97 | jazsem imela | Podpora Podpora Formalna Pomo¢ in
Ze seznam psihoterapevta pri | psihoterapevta | pomoc in podpora
alternativcev | lastnih izzivih podpora
inmije
psihoterapevt
rekel, da naj
to zbriSem, da
moramo
verjet, da je
pozdravljen

G98 | tudi Podpora Podpora Formalna Pomoc¢ in
psihoterapevt | psihoterapevta pri | psihoterapevta | pomoc in podpora
je rekel, da lastnih izzivih podpora
naj ne
misliva, da
bova sina
lahko enako
tretirala kot
druge, bolj si
popustljiv in
ni fer do
ostalih dveh
otrok

G99 | toje bilo pa Tezko Strategije Spoprijemanje | DozZivljanje
tako tezko razumevanje spoprijemanja | z otrokovo otrokove
razumet, razloga za z otrokovo boleznijov €asu | bolezni
zakaj nam je | bolezen otroka boleznijo v zdravljenja
bilo to dano, ¢asu otroka
po drugi zdravljenja
strani pa si
mislim, da sva
se ze vecC let
pripravljalana
to

G100 | drugace pa Zadovoljstvo z Ni izzivov v [zzivi v ¢asu Izzivi
tale dr. Kav¢i¢ | zdravstvenim odnosu z zdravljenja starSev
je tako zlat, osebjem zdravstvenim | otroka
nimam besed osebjem
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G101 | on res izstopa | Zadovoljstvo z Ni izzivov v Izzivi v Casu Izzivi
zdravstvenim odnosu z zdravljenja starSev
osebjem zdravstvenim | otroka

osebjem
G102 | na tem Zadovoljstvo z Ni izzivov v Izzivi v ¢asu Izzivi
oddelku ni zdravstvenim odnosu z zdravljenja starSev
depresije pri | osebjem zdravstvenim | otroka
zdravnikih in osebjem
sestrah,
prinasajo tako
dobro
energijo
G103 | tale dr. Kav¢i¢ | Zadovoljstvo z Ni izzivov v [zzivi v ¢asu Izzivi
jeres izjemen | zdravstvenim odnosu z zdravljenja starSev
osebjem zdravstvenim | otroka
osebjem
G104 | tudi z otroki Sposobnost dela z | Ni izzivov v [zzivi v Casu Izzivi
zelo zna otroki odnosu z zdravljenja starSev
zdravstvenim | otroka
osebjem
G105 | zdravje je bilo | Tezko Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
Ze ves ¢as razumevanje spoprijemanja | z otrokovo otrokove
prioriteta razloga za z otrokovo boleznijov ¢asu | bolezni
Stevilkaena in | bolezen otroka boleznijo v zdravljenja
je bilo tezko casu otroka
razumet, zdravljenja
zakaj se je
ravno nam to
zgodilo
G106 | 1ocis kaj sov | Boljse Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
zivljenju razlikovanje prioritetah otrokove
pomembne in | pomembnih in bolezni
nepomembne | nepomembnih
stvari in da se | stvari
z
nepomembni-
mi manj ¢asa
ukvarjas
G107 | Se bolj je do Potreba po Osebna rast Spoznanja Dozivljanje
izraza priSlo | negovanju otrokove
tudi to, daje | hvaleznosti bolezni
treba
hvaleZnost Se
bolj negovat,
Se bolj iskat
pozitivne
stvari
G108 | jaz pri sebi Sprotno reSevanje | Osebna rast Spoznanja Dozivljanje
osebno to, da | nesporazumov otrokove
ne probam bolezni
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potlacit stvari,
ki niso v redu,
ampak jih
pocistit sproti,
zato, da se ta
balast ne
nalaga

G109

prej sva
vedno
odlasala s
praznovanji,
za vse vecje
dosezke je
bilo tako, da
smo vedno
odlasali

Odlasanje s
praznovanji pred
boleznijo

Spremembe v
prioritetah

Spoznanja

Dozivljanje
otrokove
bolezni

G110

midva sva oba
precej
deloholika in
sva ugotovila,
da je zivljenje
kar §lo mimo
nas, ta
bolezen je pa
vse na hitro
ustavila

Deloholi¢nost
pred boleznijo
otroka

Spremembe v
prioritetah

Spoznanja

Dozivljanje
otrokove
bolezni

G111

ugotovis, da
majn rabis,
kot mislis, da
rabis

Prepoznavanje
resni¢nih potreb

Spremembe v
prioritetah

Spoznanja

Dozivljanje
otrokove
bolezni

G112

pa tudi ko
smo kaj
posebnega
kupili, smo si
rekli, da to
bomo pa ob
posebni
priloZnosti,
zdaj pa
reCemo, da
ne, da deyjmo
kar danes

Odlasanje s
praznovanji pred
boleznijo

Spremembe v
prioritetah

Spoznanja

Dozivljanje
otrokove
bolezni

G113

smo se zaceli
zavedat, da v
Zivljenju
nikoli ne ves,
dajmo ga
zivet iz dneva
v dan

Zivljenje iz dneva
v dan

Spremembe v
pogledu na
Zivljenju

Spoznanja

Dozivljanje
otrokove
bolezni
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G114 | dajmo Zivet Polno ziveti Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
Zivljenje v Zivljenje pogledu na otrokove
polni pari, ne Zivljenju bolezni
Cakat

G115 | moj oce je Materialna pomo¢ | Pomoc in Neformalna Pomo¢ in
pomagal s ocCeta podpora pomoc in podpora
kaksnimi druzinskih podpora
materialnimi ¢lanov
stvarmi, ker v
custveno
podporo ne
zna bit

G116 | padrug Medsebojna Skrb za Odnos med DruZinska
drugemu sva | podpora partnerski druzinskimi dinamika
bla itak v odnos ¢lani
oporo Se
najbolj

G117 | jaz sem imela | Ogromna opora Pomoc in Neformalna Pomoc in
Se eno prijateljice podpora pomoc¢ in podpora
prijateljico, ki prijateljev podpora
mi je bilav
blazno oporo

G118 | izpostavila bi | Podpora Pomoc in Neformalna Pomoc in
Se enega specializanta podpora osebja | pomoc in podpora
specializanta, na oddelku podpora
ki mi je bil v
podporo, je
bil kot nek
angel

G119 | oni odli¢ne NezmozZnost Izzivi v odnosu | Izzivi v ¢asu Izzivi
terapije nudenja Custvene | z zdravstvenim | zdravljenja starSev
napisejo, opore s strani osebjem otroka
ampak ni zdravstvenega
prostora za osebja
nek pogovor,
za custveno
oporo,
zdravnik
pride, odela
svoje in to je
to

G120 | saj dr. Kav¢i¢ | Zadovoljstvo z Ni izzivov v [zzivi v Casu Izzivi
je prisel, zdravstvenim odnosu z zdravljenja starSev
sploh ce je osebjem zdravstvenim | otroka
vedel, da je osebjem
tezje obdobje,
je pred
odhodom
prisSel
pogledat
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G121 | ampak oni se | Nezmoznost Izzivi v odnosu | 1zzivi v ¢asu Izzivi
ne bodo nudenja Custvene | z zdravstvenim | zdravljenja starSev
usedli pa opore s strani osebjem otroka
pogovarjalis | zdravstvenega
tabo, ker jim | osebja
cas ne
dopusca

G122 | potem je bil Pogovor o Pomoc in Neformalna Pomoc in
paen vsakdanjih podpora osebja | pomoc in podpora
specializant, | stvareh s na oddelku podpora
ki si je o€itno | specializantom
lahko vzel ¢as
in nama je vse
lepo razlozil,
SmMo se
pogovarjali
tudi o Cisto
vsakdanjih
stvareh in to
je bilo meni
neprecenljivo

G123 | specializant Zadovoljstvo s Pomoc in Neformalna Pomoc in
mi je dal podporo podpora osebja | pomoc in podpora
bistveno ve¢ | specializanta na oddelku podpora
kot
psihologinja

G124 | prisel je s to Zadovoljstvo s Pomoc in Neformalna Pomoc in
toplino podporo podpora osebja | pomoc in podpora

specializanta na oddelku podpora

G125 | bil je Zadovoljstvo s Pomoc in Neformalna Pomoc in
¢loveski, mel | podporo podpora osebja | pomo€ in podpora
je ta cut specializanta na oddelku podpora

G126 | uciteljicana | Pomoc uciteljice | Pomoc in Neformalna Pomoc in
oddelku mi je podpora osebja | pomoc in podpora
zagotovila na oddelku podpora
bistveno vecjo
podporo kot
psihologinja
na oddelku

G127 | ta Toplina Pomoc in Neformalna Pomoc¢ in
ustanovitelji- | ustanoviteljice podpora pomoc in podpora
ca drustva drustva drustva junaki | podpora
junakov 3. 3. nadstropja

nadstropja, to
je toliko ene
topline, jaz
vsakic¢ ko sem
njo zagledala,
ko me je
stisnila, to
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¢utis ¢loveka,
to je
nenormalno

G128

lahko sva se
pogovarjali 5
minut in ona
je meni dala,
ona je pustila
vtis, odtis

Dober vtis
ustanoviteljice
drustva

Pomoc¢ in
podpora
drustva junaki
3. nadstropja

Neformalna
pomoc in
podpora

Pomoc¢ in
podpora

G129

medtem, ko ta
psihologinja,
to ni samo
moje mnenje,
to je mnenje
vsaj petih
ljudi, s
katerimi smo
sobivali, niti
do otrok, niti
do starSev ni
imela tega
osebnega
stika

Kritika dela

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc in
podpora

Pomo¢ in
podpora

G130

ona je Cisto
prijetna
oseba, ampak
to ni to, ni
osebnega
stika znala
vzpostavit

Kritika dela

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc in
podpora

Pomoc in
podpora

G131

to da se ne
sodeluje z
nekom kot je
magister
Mozina in
njegova
ekipa, on ima
toliko znanja
na tem
podrocju, on
bi lahko tako
dobro podprl
starSe, jaz bi
ga tako rabila
v tistih
najtezjih
trenutkih,
moralo bi se
sodelovati s
kaks$nih

Sodelovanje s
psihoterapevti

Predlagane
spremembe

Potrebe starSev

v okviru
pomoci in
podpore

Pomo¢ in
podpora
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psihoterapev-
tom

G132

ker k tej
psihologinji ni
imelo smisla
it, res ne, ni
bilo dodane
vrednosti

Kritika dela

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc in
podpora

Pomo¢ in
podpora

G133

tudi sin je
enkrat sam
izrazil zeljo,
da bi se
pogovoril s
psihologinjo,
ker je imel
tezko izkusnjo
z narkozo,
ampak tudi ni
bilo neke
povezanosti

Kritika dela

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc in
podpora

Pomoc in
podpora

G134

saj jaz ne
pricakujem
cudezev,
ampak niti
blizu mu ni
prisla

Kritika dela

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc in
podpora

Pomo¢ in
podpora

G135

takrat je
psihologinja
prislaskupaj s
specializantko
pa nama je ta
specializantka
takoj sedla,
smo takoj
vzpostavili
stik, sva jo
vzela za svojo

Vzpostavitev
osebnega stika s
specializantko

Pomo¢ in
podpora osebja
na oddelku

Neformalna
pomoc in
podpora

Pomo¢ in
podpora

G136

s psihologinjo
pa ni mogoce
bilo
vzpostavit
nekega takega
osebnega
stika

Kritika dela

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc in
podpora

Pomoc¢ in
podpora

G137

to bi bilo
smiselno
spremenit,
podpora bi
bila
dobrodosla,

Kritika dela

Podpora
psihologinje

Formalna
pomoc¢ in
podpora

Pomo¢ in
podpora
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ampak ona je
bila bolj sama
sebi namen,
imajo prostor
za nadgradnjo

G138 | z doktorjem Zadovoljstvo s Podpora Formalna Pomoc in
Mozino sva podporo psihoterapevta | pomoc in podpora
imela pa psihoterapevta podpora
skupaj te
psihoterapije,
sva bila zelo
zadovoljna

G139 | sva imelastik, | Pomoc¢ pri Podpora Formalna Pomoc¢ in
ker imam jaz | reSevanju socialne pomoc in podpora
s.p. pa smo te | formalnosti delavke podpora
formalnosti
reSevali

G140 | tukaj je bila Kratko enkratno | Podpora Formalna Pomoc in
podpora v sreCanje socialne pomoc¢ in podpora
redu, tako kot delavke podpora
mora bit,
ampak to je
bilo tri
minutno
srecanje

G141 | gospa je bila | Pomoc¢ pri Podpora Formalna Pomo¢ in
strokovna, urejanju socialne pomoc in podpora
pomagala mi | birokracije delavke podpora
je samo
birokratsko
uredit

G142 | na kliniki sva | Pomo¢ pri Podpora Formalna Pomoc¢ in
imeli stik, urejanju socialne pomoc in podpora
ampak to je birokracije delavke podpora
bla res
birokratska
zadeva glede
obrazcev in
tako, to je blo
to

G143 | maksimalno Maksimalna Pomoc in Neformalna Pomoc in
podporo smo | podpora s strani | podpora pomoc¢ in podpora
imeli iz Sole okolice podpora
sinove Sole

G144 | mogoce Individualne in Predlagane Potrebe starSev | Pomoc in
individualne | skupinske spremembe v okviru podpora
in skupinske | psihoterapije pomoci in
psihoterapije podpore

G145 | ¢e bi Se psiho | Sodelovanje s Predlagane Potrebe starSev | Pomoc in
podprli, ki je | psihoterapevti spremembe v okviru podpora
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Vv samem
procesu
zdravljenja ful
pomembna,
da bi jo
ustrezno
podrli, ne s to
psihologinjo,
bi bila velika
dodana
vrednost

pomoci in
podpore

G146

neko drustvo
Jonatan
prijatelj, ki je
blo pred
Junaki 3.
nadstropja,
oni lahko
sredstva za
Mozino, v
visini 5
srecanj,
donirajo, pri
njih sva to
zaprosila in to
dobila

Obisk
psihoterapevta s
pomocjo
doniranih sredstev
drustva Jonatan
Prijatelj

Podpora
psihoterapevta

Formalna
pomoc in
podpora

Pomoc in
podpora

G147

to ni nikjer
objavljeno,
meni je to
povedala ena
znanka, ko je
njen sin bil na
oddelku, so
potem tudi
starSe
1zobrazili, da
so lahko
potem kot
prostovoljci
hodili nazaj
pomagat, to bi
bilo treba
ozavescat
starSe, ker
taka podpora
res pride prav

OzavescCanje o
dostopni
psihosocialni
podpori

Predlagane
spremembe

Potrebe starSev
v okviru
pomoci in
podpore

Pomoc¢ in
podpora

G148

starS starSu
lahko da res
ogromno, ker
je Sel ez to

Medsebojna
podpora starsev s
podobnimi
izku§njami

Predlagane
spremembe

Potrebe starSev
v okviru
pomoci in
podpore

Pomo¢ in
podpora
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pot in ti iS¢e$
dobre zgodbe,
nekoga, ki mu
jeuspelo v teh
tezkih
situacijah

G149 | na zacetku bi | Medsebojna Predlagane Potrebe starSev | Pomoc in
bilo verjetno | podpora starSev s | spremembe v okviru podpora
potrebne ve¢ | podobnimi pomoci in
energije, izkuSnjami podpore
ampak potem,
ko bi tudi
starsi se
vkljucili in
pomagali, bi
to bilo
fantasticno

G150 | povezave z Povezava z Predlagane Potrebe starSev | Pomoc in
alternativo alternativo spremembe v okviru podpora
tudi ni, ni pomoci in
posluha, tudi podpore
tukaj bi bile
potrebne
spremembe

G151 | oni so pa Zadovoljstvo z Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
krasni, same | delovanjem podpora pomoc¢ in podpora
pohvale drustva Junaki 3. | druStva Junaki | podpora

nadstropja 3. nadstropja

G152 | skrbijo za to Soba za starSe Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in

sobo za starse podpora pomoc in podpora
drustva Junaki | podpora
3. nadstropja

G153 | soimeli tudi | Razpis za Pomoc in Neformalna Pomoc in
razpis za finan¢no pomo¢ | podpora pomoc in podpora
finan¢no drustva Junaki | podpora
pomo¢ 3. nadstropja

G154 | ves Cas Organiziranje Pomoc in Neformalna Pomoc in
organizirajo dogodkov za podpora pomoc in podpora
neke otroke in starSe drustva Junaki | podpora
dogodke, ki 3. nadstropja
S0 1zjemno
kvalitetni

G155 | zanovo leto, | Novoletna darila | Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
njihova darila | za otroke podpora pomoc in podpora
so bila tako drustva Junaki | podpora

bogata, da
nisem mogla
verjet

3. nadstropja
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G156 | otroci, ki so Novoletna darila | Pomoc in Neformalna Pomoc¢ in
bili decembra | za otroke podpora pomoc¢ in podpora
noter, so drustva Junaki | podpora
dobili vsaj 10 3. nadstropja
daril

G157 | poskrbijo za Skrb za otroke Pomoc¢ in Neformalna Pomoc in
te otroke, da podpora pomoc¢ in podpora
niso drustva Junaki | podpora
pozabljeni 3. nadstropja

G158 | dali so darila | Novoletna darila | Pomoc¢ in Neformalna Pomo¢ in
tudi mamicam | za mamice podpora pomoc in podpora

drustva Junaki | podpora
3. nadstropja
G159 | oni so krasni | Zadovoljstvo z Pomoc in Neformalna Pomoc in
delovanjem podpora pomoc in podpora
drustva Junaki 3. | druStva Junaki | podpora
nadstropja 3. nadstropja

G160 | oni so tisti, ki | ZmoZnost Pomoc in Neformalna Pomoc¢ in
lahko po zagotovitve podpora pomoc in podpora
mojem delajo | potrebnih drustva Junaki | podpora
velike sprememb 3. nadstropja
spremembe

Sifra | Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija Tema

H1 Sok je bil Sok Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje

custva in z otrokovo otrokove
obcutki v ¢asu | boleznijov Casu | bolezni
postavitve postavitve

diagnoze diagnoze

H2 ze v petek, ko | Ne mores verjet Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
je bil ta ¢uden spoprijemanja | z otrokovo otrokove
rezultat krvi z otrokovo boleznijov ¢asu | bolezni
pa dokler me boleznijo v postavitve
Zena ni Casu postavitve | diagnoze
klicala, jaz diagnoze
sem si rekel,
da to ni
mogoce, da to
se ne more
meni zgodit,
da so se to
zdravniki
zmotili, da je
pac¢ moj otrok
tako bolan

H3 dokler ni bla | Ohranjanje upanja | Strategije Spoprijemanje | DozZivljanje
neka spoprijemanja | z otrokovo otrokove
konkretna z otrokovo boleznijov €asu | bolezni
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diagnoza, jaz boleznijo v postavitve
sem Se zmeraj Casu postavitve | diagnoze
mislil, da bo diagnoze
okej
H4 ne da si nisem | Ne mores verjet Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
priznal, nisem spoprijemanja | z otrokovo otrokove
mogel verjet, z otrokovo boleznijov ¢asu | bolezni
ker ni bil ni¢ boleznijo v postavitve
bolan Casu postavitve | diagnoze
diagnoze
H5 jaz sem Se Ohranjanje upanja | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
vedno Cakal, spoprijemanja | z otrokovo otrokove
kdaj bo zena z otrokovo boleznijov €asu | bolezni
poklicala, da boleznijo v postavitve
bo rekla, da je Casu postavitve | diagnoze
vse okej diagnoze
Hé6 potem je pa Zapiranje vase Strategije Custva v ¢asu | Dozivljanje
poklicala in spoprijemanja | postavitve otrokove
rekla, da je z otrokovo diagnoze bolezni
levkemija in boleznijo v
od takrat je Casu postavitve
bila bolj tiSina diagnoze
v avtu, jaz se
nisem nekaj
pogovarjal
H7 | jazsem takoj | Misli o tem, kaj Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
padel v tisti vse je potrebno spoprijemanja | z otrokovo otrokove
mood, da urediti z otrokovo boleznijov €asu | bolezni
morem vse boleznijo v postavitve
takoj zrihtat Casu postavitve | diagnoze
diagnoze
HS8 jaz sem od Misli o tem, kaj Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
tistega dne, od | vse je potrebno spoprijemanja | z otrokovo otrokove
tiste ure, sebe | urediti z otrokovo boleznijov ¢asu | bolezni
Cisto odpisal boleznijo v postavitve
Casu postavitve | diagnoze
diagnoze
H9 prva stvar, ko | Misli o tem, kaj Strategije Spoprijemanje | DozZivljanje
mi je §la po vse je potrebno spoprijemanja | z otrokovo otrokove
mislih, so bile | urediti z otrokovo boleznijov ¢asu | bolezni
te tehnicne boleznijo v postavitve
stvari, kaj vse Casu postavitve | diagnoze
moram diagnoze
H10 | mamo Se dva | Misli o tem, kaj Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
otroka, sem vse je potrebno spoprijemanja | z otrokovo otrokove
imel v mislih, | urediti z otrokovo boleznijov ¢asu | bolezni
da moram Se boleznijo v postavitve
onadva Casu postavitve | diagnoze

zrihtat, kako

diagnoze
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Sola, vse te

kombinacije
H11 | jaz sem takrat | Misli o tem, kaj Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
kot ena vse je potrebno spoprijemanja | z otrokovo otrokove
masina postal | urediti z otrokovo boleznijov ¢asu | bolezni
boleznijo v postavitve
Casu postavitve | diagnoze
diagnoze
H12 | potem je blo Kako sporociti Ni izzivov pri | Izzivi v Casu Izzivi
pa najhujse, novico komunikaciji z | postavitve starSev
prvi dan, kako | sorojencema otroki diagnoze
tamalima
dvema
povedat, kako
pristopit, kako
povedat, kako
majhnemu
otroku
povedat
H13 | jazsem jima | Neposredna Ni izzivov pri | Izzivi v Casu Izzivi
povedal, komunikacija s komunikaciji z | postavitve starSev
kakor sem, jaz | sorojencema otroki diagnoze
ne ovinkarim,
nekaj velik
H14 | potem je pa Zakasneli odziv Strategije Spoprijemanje | DoZivljanje
vse pocasi za spoprijemanja | z otrokovo otrokove
mano z otrokovo boleznijov ¢asu | bolezni
prihajalo, ta boleznijo v zdravljenja
skala, ki se ¢asu otroka
nate zrusi in te zdravljenja
tlaci
H15 | od zacetka Zelja po biti v Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
sem se jaz bolj | ¢im vecjo oporo | spoprijemanja | z otrokovo otrokove
ubadal s tem, z otrokovo boleznijo ob bolezni
kako se naj boleznijo ob zaCetku
¢im vec€ o tej zacetku zdravljenja
bolezni zdravljenja otroka
nauc¢im, da otroka
bom lahko
¢im vel
pomagal
H16 | ugotovil sem, | Opustitev Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
da je tolk brskanja po spoprijemanja | z otrokovo otrokove
negativnih internetu z otrokovo boleznijo ob bolezni
informacij na boleznijo ob zaCetku
tem internetu, zacetku zdravljenja
da sem jaz zdravljenja otroka
potem opustil otroka
in se nisem
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zelel ve s tem

ukvarjat
H17 | sem Cisto vse | Vzpostavitev Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
prepustil zaupanja v spoprijemanja | z otrokovo otrokove
zdravnikom zdravnika z otrokovo boleznijo ob bolezni
boleznijo ob zaCetku
zacetku zdravljenja
zdravljenja otroka
otroka
H18 | jaz sem Zelel | Vzpostavitev Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
Cisto prepustit | zaupanja v spoprijemanja | z otrokovo otrokove
vse zdravnika z otrokovo boleznijo ob bolezni
zdravnikom, boleznijo ob zacetku
ker levkemije zacCetku zdravljenja
nisem poznal, zdravljenja otroka
sem njim otroka
prepustil vse
in se nisem
zelel se
vmesavat
H19 | na zacetku sva | Razdrazljivost ob | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
samo Cakala preiskavah custva in z otrokovo otrokove
informacije, obcutki v ¢asu | boleznijov ¢asu | bolezni
kakSen tip ima postavitve postavitve
sin in ja, bil diagnoze diagnoze
sem
razdrazljiv
H20 | kosonajuv Strah ob Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
tisto sobo zavedanju custva in z otrokovo otrokove
poklicali pa resnosti bolezni obcutki v ¢asu | boleznijov Casu | bolezni
nama je postavitve postavitve
razjasnil, kako diagnoze diagnoze
resna je
bolezen, sem
jaz Sele takrat
dojel, kako
resno je in ja,
te postane
strah
H21 | je zdravnik Jasne informacije | Ni izzivov v [zzivi v ¢asu [zzivi
razlozil kaj s strani odnosu z postavitve starSev
kemoterapija | zdravstvenega zdravstvenim | diagnoze
naredi, kaksSne | osebja osebjem
posledice ima
H22 | sploh nisva Sok Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
vedla, ¢ez kaj custva in z otrokovo otrokove
bova mogla it obcutki v ¢asu | boleznijov €asu | bolezni
in dokler postavitve postavitve
nimas teh diagnoze diagnoze
informacij,
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vsaj jaz sem v
temi plaval

H23 | sem c¢akal na | Ohranjanje upanja | Strategije Custva v ¢asu | Dozivljanje
dobre spoprijemanja | postavitve otrokove
informacije z otrokovo diagnoze bolezni

boleznijo v
casu postavitve
diagnoze

H24 | z zeno sva se s | Iskanje pozitive | Nacin sooCanja | Spoprijemanje | Dozivljanje
tem spopadala | plati z neprijetnimi | z otrokovo otrokove
tako, da sva custvi ob boleznijo ob bolezni
zacela iskati zaCetku zacetku
dobre stvari Se zdravljenja zdravljenja
v tako slabih otroka otroka
situacijah

H2S5 | na samem Strah Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
zacetku se jaz custva in z otrokovo otrokove
nisem mogel obcutki ob boleznijo ob bolezni
toliko zaCetku zacetku
fokusirat na zdravljenja zdravljenja
pozitivne otroka otroka
aspekte, ki so
prisli z vsakim
dnevom, ker
me je bilo
strah

H26 | tatehni¢nost v | Misli o tem, kaj Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
glavi, da sem | vse je potrebno spoprijemanja | z otrokovo otrokove
vedel kaj vse | urediti z otrokovo boleznijo ob bolezni
moram uredit, boleznijo ob zaCetku
kaj moram zaCetku zdravljenja
naredit, da zdravljenja otroka
Zena in sin ne otroka
bosta trpela,
da bosta ¢im
bols to
prezivela, to
me je nekako
reSevalo, da
nisem prevec
zabredel v
negativno
razmiSljanje

H27 | sva pa hitro Opustitev Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
oba prislado | brskanja po spoprijemanja | z otrokovo otrokove
tega, da internetu z otrokovo boleznijo ob bolezni
brskanje po boleznijo ob zacetku
internetu ni zacetku zdravljenja
okej zdravljenja otroka

otroka

313




H28 | zmoje strani | Misli o tem, kaj Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
so ble neke vse je potrebno spoprijemanja | z otrokovo otrokove
tehni¢ne urediti z otrokovo boleznijo ob bolezni
stvari, jaz boleznijo ob zacetku
nisem tako zacCetku zdravljenja
custven zdravljenja otroka

otroka

H29 | Zelel sem biti | Zelja po biti v Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
v podporo, da | ¢im vecjo oporo | spoprijemanja | z otrokovo otrokove
bojo stvari z otrokovo boleznijo ob bolezni
relativno boleznijo ob zacetku
potekale zacetku zdravljenja

zdravljenja otroka
otroka

H30 | semse Ni prekinitve Ni izzivov pri | Izzivi ob Izzivi
odlocil, da poklicnega reorganizaciji | zaCetku starSev
bom tudi v Zivljenja poklicnega zdravljenja
sluzbi ostal, zivljenja otroka
sem sicer
delal od doma

H31 | mene je to Opravljanje Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
delo tudi dosti | sluzbenih spoprijemanja | z otrokovo otrokove
reSevalo, da obveznosti z otrokovo boleznijo ob bolezni
nisem toliko boleznijo ob zacetku
razmisljal kaj zacetku zdravljenja
se bo zdravljenja otroka
dogajalo, od otroka
tega kaj so mu
odvzeli, kako
je slab, kaj se
dogaja, koliko
enih stresov je
imelo njegovo
telo

H32 | tosem jaz vse | Opravljanje Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
z nekimi sluzbenih spoprijemanja | z otrokovo otrokove
sestanki v obveznosti z otrokovo boleznijo ob bolezni
sluzbi boleznijo ob zacetku
eliminiral, ker zacCetku zdravljenja
sem moral zdravljenja otroka
druge stvari otroka
razlagat,
govorit in sem
malo odmislil
te stvari

H33 | res, vsem na Zadovoljstvo z Ni izzivov v Izzivi v Casu Izzivi
tem oddelku | zdravstvenim odnosu z zdravljenja starSev
samo kapo osebjem zdravstvenim | otroka
dol, to je noro osebjem
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H34 | ti zapleti so Strah ob zapletih | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
res naporni, zdravljenja custva in z otrokovo otrokove
strah te je obcutki v ¢asu | boleznijov Casu | bolezni

zdravljenja zdravljenja
otroka otroka

H3S | takrat res ni Ni bilo ohranjanja | Skrb za Odnos med Druzinska
Casa za ljubecega partnerski druzinskimi dinamika
ohranjanje partnerskega odnos ¢lani
nekega odnosa
ljubecega
odnosa, res ga
ni

H36 |jazsem kuhal | Skrb za Vloga oceta Vloge DruZinska

gospodinjska druzinskih dinamika
opravila ¢lanov

H37 | skrbel za Skrb za sorojence | Vloga oceta Vloge Druzinska
otroke bolnega otroka druzinskih dinamika

¢lanov

H38 | hodil v sluzbo | Sluzba Vloga oceta Vloge Druzinska

druzinskih dinamika
¢lanov

H39 | Zena paje ves | Popolna skrb za Vloga mame Vloge Druzinska
Cas skrbela za | bolnega otroka druzinskih dinamika
sina, je bila ¢lanov
tisti filter,
vsaka novica,
ki je prisla, je
prisla do nje,
potem pa je
ona to z mano
skomunicirala,
je ona mogla
tisti prvi Sok
¢ez dat

H40 | cel ¢as od kar | Moznost Skrbi glede Izzivi ob Izzivi
se je zacelo, prezivetja bolnega otroka | zacetku starSev
imas zdravljenja
pomislek, otroka
kaksno je
prezivetje, kaj
vse se lahko
zgodi

H41 | zdravnik ti Jasne informacije | Ni izzivov v Izzivi ob Izzivi
tudi pove, da | s strani odnosu z zaCetku starSev
se lahko po zdravstvenega zdravstvenim | zdravljenja
kemoterapijah | osebja osebjem otroka
zgodi karkoli,
od odpovedi
srca, do
odpovedi
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ledvic, jeter,
milijon stvari
H42 | je zdravnik Jasne informacije | Ni izzivov v Izzivi ob Izzivi
poudaril kaj s strani odnosu z zaCetku starSev
vse se lahko zdravstvenega zdravstvenim | zdravljenja
zgodi osebja osebjem otroka
H43 | strahte je kdaj | Strah pred zapleti | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
se bo kaksen custva in z otrokovo otrokove
zaplet zgodil obcutki ob boleznijo ob bolezni
zaCetku zacetku
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
H44 | vsaka Strah pred smrtjo | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
indikacijana | otroka custva in z otrokovo otrokove
neko obcutki ob boleznijo ob bolezni
poslabSanje ti zacetku zacetku
da v glavo zdravljenja zdravljenja
neko misel o otroka otroka
smrti, te je
strah
H45 | strah te je Strah pred zapleti | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
vsakega custva in z otrokovo otrokove
poslabsanja obcutki ob boleznijo ob bolezni
zacetku zacetku
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
H46 | same Strah pred smrtjo | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
negativne otroka custva in z otrokovo otrokove
misli o smrti, obcutki ob boleznijo ob bolezni
kako se bodo zacetku zacetku
stvari koncale zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
H47 | strah te je Strah pred smrtjo | Neprijetna Spoprijemanje | DozZivljanje
smrti otroka otroka custva in z otrokovo otrokove
obcutki ob boleznijo ob bolezni
zaCetku zacetku
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
H48 | od zacCetka Strah Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
dobrih novic custva in z otrokovo otrokove
seveda ni, te obcutki ob boleznijo ob bolezni
je strah zacetku zacetku
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
H49 | polno enih Polna glava Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
informacij je, | informacij custva in z otrokovo otrokove
ko ne ves obcutki ob boleznijo ob bolezni
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kako jih zaCetku zaCetku
sprocesirat, zdravljenja zdravljenja
imas polno otroka otroka
glavo vsega
HS0 | pri meni je Strah Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
bilo veliko custva in z otrokovo otrokove
strahu obcutki ob boleznijo ob bolezni
zacetku zacetku
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
HS1 | tudi jeze Jeza Neprijetna Spoprijemanje | DozZivljanje
custva in z otrokovo otrokove
obcutki ob boleznijo ob bolezni
zacetku zacetku
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
HS52 | vjezen, Jeza Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
agresiven custva in z otrokovo otrokove
mood sem jaz obcutki ob boleznijo ob bolezni
takrat padel zaCetku zacetku
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
H53 | bog ne daj, da | Hitra vzkipljivost | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
mi je kdo kaj spoprijemanja | z otrokovo otrokove
narobe rekel, z otrokovo boleznijo ob bolezni
ko bi ga po boleznijo ob zacetku
mojem zacCetku zdravljenja
pretepel zdravljenja otroka
otroka
H54 | bil sem zelo Netolerantnost do | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
netoleranten, | dostopanj spoprijemanja | z otrokovo otrokove
kar bi bilo z otrokovo boleznijo ob bolezni
odstopanja od boleznijo ob zaCetku
cesarkoli zacetku zdravljenja
zdravljenja otroka
otroka
HS55 | bil sem zelo Zascitniskost Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
zaS¢itniski spoprijemanja | z otrokovo otrokove
z otrokovo boleznijo ob bolezni
boleznijo ob zacetku
zacCetku zdravljenja
zdravljenja otroka
otroka
HS56 | na cesti sem Netolerantnost na | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
bil zelo cesti spoprijemanja | z otrokovo otrokove
netoleranten z otrokovo boleznijo ob bolezni
boleznijo ob zacetku
zacetku zdravljenja
otroka
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zdravljenja

otroka
HS57 | ¢e je kdo kake | Netolerantnost do | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
gluposti dostopan; spoprijemanja | z otrokovo otrokove
govoril, sem z otrokovo boleznijo ob bolezni
ga hitro boleznijo ob zacetku
prekinil zacetku zdravljenja
zdravljenja otroka
otroka
H58 |tudicejev Netolerantnost do | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
sluzbi blo kaj | dostopanj spoprijemanja | z otrokovo otrokove
takega, sem z otrokovo boleznijo ob bolezni
bil boleznijo ob zacetku
netoleranten, zacCetku zdravljenja
sem hitro zdravljenja otroka
prekinil otroka
HS9 | bilo je samo Skrb za Vloga oceta Vloge Druzinska
vec¢ dela, ni¢ gospodinjska druzinskih dinamika
drugega, ker | opravila ¢lanov
tudi drugace
pomagam pri
opravilih
H60 | komunikacijo | Minimalna Komunikacija | Izzivi ob Izzivi
z drugimi sva | komunikacija z z najblizjimi zacetku starSev
zminimalizira- | druzinskimi ¢lani zdravljenja
la na 0 skoraj otroka
H61 | meni je blo Potreba po tolazbi | Komunikacija | Izzivi ob [zzivi
najtezje to, da | drugih druzinskih | z najblizjimi zacetku starSev
sem potem jaz | ¢lanov zdravljenja
bil psiholog za otroka
druge, ker sem
ji moral
govorit vse na
novo,
vsakemu
posebej, mene
jeto
izCrpavalo
H62 | jaz sem moral | Potreba po tolazbi | Komunikacija | Izzivi ob [zzivi
druge tolazit, | drugih druzinskih | z najblizjimi zacetku starSev
ne pa oni ¢lanov zdravljenja
mene otroka
H63 | ressivesel za | Veselje ob malih | Prijetna custva | Spoprijemanje | Dozivljanje
te male zmage | zmagah in obCutki v z otrokovo otrokove
casu boleznijov ¢asu | bolezni
zdravljenja zdravljenja
otroka otroka
H64 | veselje, koje | Veselje ob malih | Prijetna custva | Spoprijemanje | Dozivljanje
otroku postalo | zmagah in obcutki v z otrokovo otrokove
¢asu boleznijov ¢asu | bolezni
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kasneje slabo, zdravljenja zdravljenja
kot obi¢ajno otroka otroka
H65 | v vsakislabi | Iskanje malih Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
stvari, sva zmag spoprijemanja | z otrokovo otrokove
probala najti z otrokovo boleznijov ¢asu | bolezni
nekaj dobrega boleznijo v zdravljenja
casu otroka
zdravljenja
H66 | pocutil sem se | Nemoc v ¢asu Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
nemocno pred | medicinskih custva in z otrokovo otrokove
posegi za posegov obcutki v ¢asu | boleznijov Casu | bolezni
kostni mozeg zdravljenja zdravljenja
in lumbalno otroka otroka
H67 | fizitna moc ti | Nemoc¢ Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
nic ne custva in z otrokovo otrokove
pomaga, v obcutki v ¢asu | boleznijov Casu | bolezni
glavi se mora$ zdravljenja zdravljenja
borit s svojimi otroka otroka
mislimi,
pocutis se
nemocno
H68 | vCasih sem Zakasneli odziv Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
imel obcutek, spoprijemanja | z otrokovo otrokove
da vse prihaja z otrokovo boleznijov ¢asu | bolezni
za mano, ko je boleznijo v zdravljenja
bila stvar ze Casu otroka
okej, sem zdravljenja
potem zaznal,
da je bila
resna situacija
H69 | mogoce v tem, | Zakasneli odziv Strategije Spoprijemanje
ko so se spoprijemanja | z otrokovo
dogajale z otrokovo boleznijov Casu
stvari, mogoce boleznijo v zdravljenja
nisem zelel, ¢asu otroka
ali nisem zdravljenja
zaznal, da je
tako resno, ko
SO se pa stvari
sprostile, sem
pa videl, da je
bilo prece;j
resno
H70 | zelo jezen, ker | Jeza Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
ne mores custva in z otrokovo otrokove
pomagat, ker obcutki v ¢asu | boleznijov ¢asu | bolezni
lahko samo zdravljenja zdravljenja
sedis in Cakas otroka otroka
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H71 | veliko te Nemoc¢ Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
nemoci, kot custva in z otrokovo otrokove
moski bi rad obcutki v ¢asu | boleznijov Casu | bolezni
vso to zdravljenja zdravljenja
bolecino dal otroka otroka
nase

H72 |semse v glavi | Zelja po prenosu | Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
ukvarjal s tem, | otrokove boleCine | spoprijemanja | z otrokovo otrokove
kako bi lahko | nase z otrokovo boleznijov ¢asu | bolezni
to bolecino boleznijo v zdravljenja
otroku vzel, ¢asu otroka
da bi jaz trpel zdravljenja

H73 | nisem bil Jeza Neprijetna Spoprijemanje | DozZivljanje
jezen na custva in z otrokovo otrokove
nekoga obcutki v ¢asu | boleznijov ¢asu | bolezni
drugega, jezen zdravljenja zdravljenja
sem bil na otroka otroka
neki pac

H74 | zakaj se more | Iskanje razloga Strategije Spoprijemanje | Dozivljanje
to njemu spoprijemanja | z otrokovo otrokove
dogajat, kaj z otrokovo boleznijov ¢asu | bolezni
smo mi boleznijo v zdravljenja
naredili casu otroka
narobe, zakaj zdravljenja
se more to
dogajat, to se
sprasujes

H75 | so nam tudi Veselje ob Prijetna Custva | Spoprijemanje | Dozivljanje
dali moznost, | moznosti in obc¢utki v z otrokovo otrokove
da novo leto skupnega casu boleznijov ¢asu | bolezni
skupaj praznovanja zdravljenja zdravljenja
praznujemona | novega leta otroka otroka
oddelku,
zaradi Cesar
smo bili zelo
veseli

H76 |jaznisem imel | Ni obcutljivosti Odziv okolice | Izzivi v ¢asu Izzivi
tezav z na vprasanja iz zdravljenja starSev
okolico, meni | okolice otroka
je blo vseeno,
¢e me je kdo
kaj vprasal in
kako me je
vprasSal

H77 |jazsem imel | Pomanjkanje Casa | Skrb zase Izzivi v Casu Izzivi
premalo Casa zdravljenja starSev
7a vse otroka

H78 | bil sem zelo Zanemarjanje Skrb zase [zzivi v ¢asu Izzivi
utrujen, ker lastnih potreb v zdravljenja starSev
nisem spal otroka
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Casu zdravljenja
otroka

H79 | kljub temu, da | Zanemarjanje Skrb zase Izzivi v Casu Izzivi
sem bil lastnih potreb v zdravljenja starSev
utrujen, sem Casu zdravljenja otroka
moral stvari otroka
¢ez dan
urediti, gres
preko sebe

H80 | so pabile Zdravstveni Osebne tezave | Izzivi po [zzivi
posledice po | problemi zakljucku starSev
vsem tem zdravljenja
¢asu, sem imel otroka
tezave z
zelodcem

H81 | probleme sem | Zdravstveni Osebne tezave | Izzivi po [zzivi
imel s trtico problemi zakljucku starSev

zdravljenja
otroka

H82 | bolela me je Zdravstveni Osebne tezave | 1zzivi po Izzivi
glava problemi zakljucku starSev

zdravljenja
otroka

H83 | pojavilaseje | Zdravstveni Osebne tezave | 1zzivi po Izzivi
ekstremna problemi zakljucku starSev
utrujenost zdravljenja
zaradi otroka
nespecnosti

H84 | sem zacel Zavedanje Osebna rast Spoznanja Dozivljanje
dolocCene potrebe po skrbi otrokove
stvari pocet, zase bolezni
da pospesijo
regeneracijo,
ker vem, da
rabim neke
stvari naredit,
da bom okej

H85 | nisem imel Pomanjkanje ¢asa | Skrb zase Izzivi v Casu [zzivi
ravno ¢asa zdravljenja starSev
zase otroka

H86 | bolj je bilo to, | Druzenje s Skrb zase Izzivi v Casu Izzivi
da smo s sinovoma ob zdravljenja starSev
sinoma skupaj | gledanju filma otroka
pogledali kak
film

H87 | najbolj sem se | Iskanje miru Skrb zase Izzivi v Casu Izzivi
veselil tudi teh zdravljenja starSev
vozenj, kjer je otroka

bila tiSina, mir

321




H88 | iskal sem mir | Iskanje miru Skrb zase Izzivi v ¢asu Izzivi

ves ¢as zdravljenja starSev
otroka

H89 | jaz mislim, da | Ni oddaljitve Spremembe v | Odnos med Druzinska
oddaljila se partnerskem druzinskimi dinamika
nisva odnosu ¢lani

H90 | se bolj Ni zblizanja Spremembe v | Odnos med Druzinska
zblizala pa se partnerskem druzinskimi dinamika
tudi nisva odnosu ¢lani

H91 |svapa Ni bilo ohranjanja | Skrb za Odnos med Druzinska
zaznala, da ne | ljubecCega partnerski druzinskimi dinamika
delava na partnerskega odnos ¢lani
odnosu, da odnosa
nimava ¢asa
delat na
odnosu

H92 | dasva kot Ni ljubecega Spremembe v | Odnos med Druzinska
sostanovalca, | odnosa partnerskem druzinskimi dinamika
da sva zelo odnosu ¢lani
tehniCna,
operativna

H93 | Seto, e sva Bolan otrok kot Spremembe v | Komunikacija | Druzinska
Sla na fokus komunikaciji | med dinamika
sprehod, sva | komunikacije med druzinskimi
se tudi na partnerjema ¢lani
sprehodu
pogovarjala o
situacijah v
Zvezi s sinom

H94 | nisva se Bolan otrok kot Spremembe v | Komunikacija | Druzinska
pogovarjala o | fokus komunikaciji | med dinamika
nama, ampak | komunikacije med druzinskimi
o otroku partnerjema ¢lani

H95 | svareSevala Bolan otrok kot Spremembe v | Komunikacija | Druzinska
zadeve v zvezi | fokus komunikaciji | med dinamika
s sinom komunikacije med druzinskimi

partnerjema ¢lani

H96 | vednosvase | Medsebojna Skrb za Odnos med DruZinska
obracala drug | podpora partnerski druzinskimi dinamika
na drugega odnos ¢lani

H97 | zelo sem zacel | Popuscanje v Spremembe v | Meje in pravila | Druzinska
popuscat mejah in pravilih | mejah in dinamika
doma sorojencema pravilih

H98 | jaz doma Fizi¢na Spremembe v | Meje in pravila | Druzinska
fizi¢no nisem | nezmogljivost mejah in dinamika
zmogel, ker je | vztrajanja pri pravilih

blo toliko
stvari

mejah in pravilih

pri sorojencih

322




H99 | sem jimadal | Popuscanje pri Spremembe v | Meje in pravila | Druzinska
daljinec od uporabi digitalnih | mejah in dinamika
televizije, da | naprav pri pravilih
sta gledala sorojencih
televizijo

H100 | nisem ju Popuscanje pri Spremembe v | Meje in pravila | Druzinska
nadzoroval pri | uporabi digitalnih | mejah in dinamika
tem koliko naprav pri pravilih
Casa igrata sorojencih
igrice

H101 | manj sem Popuscanje pri Spremembe v | Meje in pravila | Druzinska
cekiral Solo preverjanju mejah in dinamika

Solskih pravilih
obveznosti pri
sorojencih

H102 | toliko, kolikor | Popuscanje v Spremembe v | Meje in pravila | Druzinska
sem lahko, mejah in pravilih | mejah in dinamika
sem vztrajal, | sorojencema pravilih
ampak sem
seveda
popuscal

H103 | vec je bilo teh | Popuscanje pri Spremembe v | Meje in pravila | Druzinska
digitalnih uporabi digitalnih | mejah in dinamika
naprav naprav pri pravilih

sorojencih

H104 | slabSa hrana je | Slabsa hrana Spremembe v | Meje in pravila | DruZinska
bila mejah in dinamika

pravilih

H105 | ampak sem Zavedanje Spremembe v | Meje in pravila | Druzinska
vedel, da bova | potrebe po mejah in dinamika
to potem spet | ponovni pravilih
nazaj vzpostavitvi meja
vzpostavila, in pravil
ko bo to za
nami

H106 | ni enostavno, | Vznemirjenost ob | Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
ko imas te kontrolnih custva in z boleznijo otrokove
preglede in si | pregledih obcutki po otroka po bolezni
nervozen, kaj zakljucku zakljucku
ti bodo zdravljenja zdravljenja
povedali otroka otroka

H107 | tudi zdaj ko je | Strah pred Neprijetna Spoprijemanje | Dozivljanje
bil nekaj ponovitvijo custva in z boleznijo otrokove
prehlajen, bolezni obcutki po otroka po bolezni
nisva vedela a zakljucku zakljucku
je povezano zdravljenja zdravljenja
kaj z otroka otroka

levkemijo,
vedno te je
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strah, da bi se
kaj ponovilo

H108 | ko smo Veselje zaradi Prijetna ¢ustva | Spoprijemanje | DoZivljanje
izvedeli, da bo | predCasnega in obcutki ob z boleznijo otrokove
majn zakljucka zaklju€evanju | otroka ob bolezni
kemoterapi] zdravljenja zdravljenja zakljucevanju
od otroka zdravljenja
predvidenih, otroka
smo bili zelo
veseli

H109 | da se navadi§ | Prilagoditev na Ponovna Izzivi po Izzivi
spet tega ponovno skupno | vzpostavitev zakljucku starSev
skupnega Zivljenje druzinske zdravljenja
druZinskega dinamike otroka
zivljenja

H110 | spet ta pravila | Vzpostavitev Ponovna [zzivi po [zzivi
vzpostavit, ker | meja in pravil vzpostavitev zakljucku starSev
so bili otroci druzinske zdravljenja
razpusceni na dinamike otroka
nek nacin

H111 | veva tudi, da | Zavedanje Osebna rast Spoznanja Dozivljanje
morava sama | potrebe po skrbi otrokove
sebe v red zase bolezni
spravit,
poskrbet zase,
to me je
izku$nja
naucila

H112 | kljub temu, da | Zavedanje Osebna rast Spoznanja Dozivljanje
sem bil na potrebe po skrbi otrokove
dopustu zdaj, | zase bolezni
cutim da ga Se
rabim, da se
spravim v red

H113 | da pades spet | Prilagoditev na Ponovna Izzivi po Izzivi
nazaj v neko | ponovno skupno | vzpostavitev zakljucku starSev
normalno Zivljenje druzinske zdravljenja
rutino dinamike otroka
druzinskega
zivljenja

H114 | da se navadis, | Prilagoditev na Ponovna 1zzivi po Izzivi
da smo spet ponovno skupno | vzpostavitev zakljucku starSev
vsi skupaj Zivljenje druzinske zdravljenja

dinamike otroka

H115 | sem se jaz Drugacno Osebna rast Spoznanja Dozivljanje
dolgo Casa po | reagiranje v otrokove
tem, ko so se | situacijah bolezni

stvari zacele
normalizirat,
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umirjat, sem
se zacel
sprasevat, v
¢em pa sem
drugacen, kaj
je drugace,
potem pocasi
prihaja do
tega, da vidi$
kako v
doloc¢enih
situacijah
drugace
reagiras$

H116

zelo zelo
redko se
govori o
oCetih, tega bi
moralo biti
vel

OzavescCanje o
doZivljanju
ocetov

Predlagane
spremembe

Potrebe starSev
v okviru
pomoci in
podpore

Pomoc¢ in
podpora

H117

ampak tudi mi
smo tukaj in
lahko rec¢em,
da se na
drugacen
nacin
spopadamo z
vsem tem
sranjem, ki se
dogaja

Ozavescanje o
dozivljanju
ocetov

Predlagane
spremembe

Potrebe starSev
v okviru
pomoci in
podpore

Pomo¢ in
podpora

H118

mogoce bi
rabil enega, da
bi lahko Sel z
njim na pivo
in bi se z njim
pogovoril po
mosko, da bi
mel enega
sebi enakega
sogovornika,
ker pri moskih
ga ne najdes

Zelja po sebi
enakemu moskem
sogovorniku v
procesu
zdravljenja otroka

Predlagane
spremembe

Potrebe starSev
v okviru
pomoci in
podpore

Pomoc in
podpora

H119

zadnji¢ sem
sicer videl, da
je blo nekaj za
zalujoce ocete,
ampak to ze
malo prej
rabis, to je
edina stvar, ki

Zelja po sebi
enakemu moskem
sogovorniku v
procesu
zdravljenja otroka

Predlagane
spremembe

Potrebe starSev
v okviru
pomoci in
podpore

Pomoc in
podpora
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sem jo pri
vsem pogresal

H120

saj sestre in
zdravniki so
noro dobri

Zadovoljstvo z
zdravstvenim
osebjem

Ni izzivov v
odnosu z
zdravstvenim
osebjem

Izzivi v Casu
zdravljenja
otroka

1zzivi
starSev

H121

da bi pa nekdo
z o¢etom rekel
eno stvar, da
bi me kdo
vprasal kako
sem, verjetno
bi rekel, da
sem okej,
ampak ze
samo, da bi
me en vprasal
bi blo to
dovolj

VpraSanje po
dozivljanju

Predlagane
spremembe

Potrebe starsev
v okviru
pomoci in
podpore

Pomoc¢ in
podpora

H122

tudi Ce je sredi
tedna, si
reemo, da je
treba
praznovat

Pomembnost
praznovanj

Spremembe v
prioritetah

Spoznanja

Dozivljanje
otrokove
bolezni

H123

jaz pri sebi pa
vidim, da me
je zdaj Se
majn strah
stvari

Soocanje s
strahovi

Osebna rast

Spoznanja

Dozivljanje
otrokove
bolezni

H124

ze prej sem k
strahu
pristopil tako,
da ¢e me je
bilo nekaj
strah, da sem
k temu
pristopil, zdaj
pa sploh

Soocanje s
strahovi

Osebna rast

Spoznanja

Dozivljanje
otrokove
bolezni

H125

da je vse
mozno, tako v
dobrem kot v
slabem

Vse je mozno

Osebna rast

Spoznanja

Dozivljanje
otrokove
bolezni

H126

tudi jaz sem
bil drugace
zelo hiter
¢lovek, vse se
je moglo
naredit na
hitro, zdaj pa
sem se malo

Umirjenost

Osebna rast

Spoznanja

Dozivljanje
otrokove
bolezni
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upocasnil,
nacrtno sem
zacel stvari
bolj pocasi

delat

H127 | praznovati Pomembnost Spremembe v | Spoznanja Dozivljanje
smo tudi praznovanj prioritetah otrokove
zaceli takoj, bolezni
ne ¢akamo vec

H128 | sem pa Potreba po Osebna rast Spoznanja Dozivljanje
ugotovil, da ta | zavestni zaznavi otrokove
sprememba ne | spremembe bolezni
pride sama od
sebe, ampak
moras ti
zavestno
zaznat, Ce ne
zazna$ teh
stvari in se ne
sprasujes, ne
bos nikoli do
tega prisel,
vsaj po mojem

H129 | sestra moja je | Pomoc sestre z Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
dosti informacijami podpora pomoc in podpora
pomagala z druzinskih podpora
informacijami ¢lanov

H130 | drugace na Pomo¢ mame s Pomoc in Neformalna Pomoc in
vsake toliko je | pripravo obrokov | podpora pomoc in podpora
moja mama druzinskih podpora
nam kaj ¢lanov
skuhala,
enkrat na
mesec, enkrat
na dva tedna

H131 | vcasih je Pomo¢ sestre pri | Pomoc in Neformalna Pomo¢ in
sestra §la po prevzemu otrok iz | podpora pomoc¢ in podpora
otroke v Solo | Sole druzinskih podpora

¢lanov

H132 | Zenin oCe je Pomoc tasta z Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
pripeljal, materialnimi podpora pomoc in podpora
jajca, solato, | dobrinami druzinskih podpora
drva, ker je bil ¢lanov
to nacin, na
katerega je on
znal

H133 | najbolj sva Medsebojna Skrb za Odnos med Druzinska
bila pa itak podpora partnerski druzinskimi dinamika
drug drugemu odnos ¢lani
V 0poro
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H134 | mas obcutek, | Obcutek zelje po | Izzivi v odnosu | 1zzivi v ¢asu Izzivi
da se te zelijo | hitri znebitvi z zdravstvenim | zdravljenja starSev
hitro znebit, osebjem otroka
ceprav
mogoce ni
tako, ker majo
toliko dela

H135 | informacije, Pomoc¢ Pomoc in Neformalna Pomoc in
ko sva midva | specializanta pri | podpora osebja | pomoc¢ in podpora
hrepenela po | posredovanju na oddelku podpora
njih, kje bi jih | mikroinformacij
zvedla, imas
polno zelj po
mikroinforma-
cijah, ta
specializant
nama je vedno
vse razlozil

H136 | jaz panisem | Ni izku$nje Podpora Formalna Pomo¢ in
imel stika s to | sodelovanja z psihologinje pomoc in podpora
psihologinjo | oddel¢no podpora
na oddelku psihologinjo

H137 | je bil tudi zelo | Dober odziv Pomo¢ in Neformalna Pomo¢ in
dober odziv otrokove Sole podpora pomoc¢ in podpora
Sole okolice podpora

H138 | Osnovna Sola | Dober odziv Pomoc in Neformalna Pomo¢ in
X, je za take otrokove Sole podpora pomoc in podpora
stvari kot je okolice podpora
imel sin zdaj,
SO res
konkretno in
strokovno
pristopili
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9.3 OSNO KODIRANJE

DOZIVLJANJE OTROKOVE BOLEZNI

- Spoprijemanje z otrokovo boleznijo v ¢asu postavitve diagnoze

o Neprijetna ¢ustva in obcutki v ¢asu postavitve diagnoze

Vznemirjenost ob trajanju simptomov (A4)

Sesti ¢ut (B1, C2, C7, C14, C29, E7, E185, F1, F4)

Sok (B19, B20, B235, B237, D42, D43, D44, ES, E20, E21, E116, E121,
E181, F5, F29, G6, G8, G10, G13, H1, H22)

Obcutek nemoci (A19, A20, D4)

Grozni obcutki (A26)

Stiskanje v prsih (C15, E30)

Obcutek krivde (F11)

Razdrazljivost ob preiskavah (H19)

Groza (D3, D61)

Tezka Custva (D7)

Strah ob zavedanju napora medicinskih posegov (D59, D60)
Obup (€17, €20, C21, C54)

Strah (B11, C16, C53, E31, E32, E120, F6, G14, G18)
Zalost (G15)

Strah ob zavedanju resnosti bolezni (G3, H20)

o Strategije spoprijemanja z otrokovo boleznijo v ¢asu postavitve diagnoze

Pri¢akovanje najslabiega z namenom laZjega soo¢anja (A57, C3, C13,
C36)

Izrazanje Gustev brez zadrzka (C28)

Jok (G19)

Skrivanje lastnih custev pred otrokom z namenom zascite otroka (F13,
F14)

Otopelost (F16, €23, €24, €25, €26, C27, C35)

Ne mores verjet (C9, C16, D5, D6, H2, H4)

Razmisljanje o pogrebu (A21, A22, A23, B15, B16)

ZmanjSevanje pomena bolezni (C4, C6, C7, C8, C14)

Potreba po priznanju bolezni za laZje soocanje z boleznijo (D8, D9)

Zrtvovanje lastnega zdravja v zameno za otrokovo zdravje (D14, D15)
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Zelja po zdravem otroku kot motivacija (D16, D17)
Vzpostavitev zaupanja v zdravnike (E12, G21)
Pogovor (E26)

Pogovor z druzinskimi ¢lani (E27)

Pogovor s prijatelji (E28)

Pogovor z ljudmi s podobno izkusnjo (F30)
Pogovor z zdravstvenim osebjem (F31)

Pogovor s partnerjem (C8, C22)

Iskanje razloga (F10, C18)

Ohranjanje upanja (C55, E33, H3, H5, H23)
Zapiranje vase (H6)

Misli o tem, kaj vse je potrebno urediti (H7, H8, H9, H10, H11)

- Spoprijemanje z otrokovo boleznijo ob zacetku zdravljenja otroka

o Neprijetna ¢ustva in obcutki ob zacetku zdravljenja otroka

Strah (A12, D28, E60, F26, H25, H48, H50)

Strah pred medicinskimi posegi (B12, B25, E58)

Strah pred smrtjo otroka (B14, H44, H46, H47)

Strah pred druzenjem z ljudmi na oddelku (B26, B27)

Strah zaradi rezultatov preiskav (E61)

Strah pred dodatno okuzbo (F21, F22, F23)

Megla (A9)

Nepoznana izkusnja (A10)

Tema (All, Al4)

Neprijetni ob¢utki ob opazovanju dogajanja na oddelku (A38)
Panika (B106)

Obup (B72)

Tesnoba zaradi odsotnosti pri skrbi za sina (B211)

Sok (B236)

Tesnoba ob opazovanju medicinskih posegov (€62, C64, C99)
Obgutek nemodi ob opazovanju medicinskih posegov (C66)
Obcutek nemoci ob otrokovi stiski (F18)

Polna glava informacij (H49)

Groza ob neprepoznavnosti héerke (A39, B17, B18)
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Groza ob opazovanju medicinskih posegov (A97, A98, A99, B39, C65,
D63)

Zalost ob stiski sina (E63)

Zalost zaradi doZivljanja sorojencev bolnega otroka (F106)

Strah pred zapleti (H43, H45)

Jeza (H51, H52)

o Strategije spoprijemanja z otrokovo boleznijo ob zacetku zdravljenja otroka

Onemogoceno obicajno delovanje (B24)

Poseganje po alkoholu (B34, B35, B36, B37, B42, B43)
Jok ob opazovanju medicinskih posegov (C67)
Skrivanje lastnih Sustev pred otrokom z namenom zai¢ite otroka (C68,
E35)

Jok v &asu spanja otroka (C69)

Zelja po zrtvovanju lastnega zdravja za zdravje otroka (C63)
Otopelost (D25)

Ne mores verjet (D64)

Izkazovanje Custev (D29)

Opustitev brskanja po internetu (E69, H16, H27)
Zaupanje v stroko (E70, E71)

Delovanje adrenalina (E87)

Obdajanje s pozitivnimi ljudmi (E14)

Umik od negativnih ljudi (E15, E16)

Umik ob joku h¢erke (A101)

Umik (B117)

Zelja po umiku med medicinskimi posegi (B40)

Zelja po biti v &im ve&jo oporo (H15, H29)
Vzpostavitev zaupanja v zdravnika (H17, HI18)

Iskanje pozitive plati (H24)

Misli o tem, kaj vse je potrebno urediti (H26, H28)
Opravljanje sluzbenih obveznosti (H31, H32)

Hitra vzkipljivost (H53)

Netolerantnost do dostopanj (H54, H57, H58)
ZascitniSkost (H55)

Netolerantnost na cesti (H56)
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= Razpravljanje o otrokovi diagnozi z namenom iskanja nasvetov (C21,
C22, C23, C25, C26, C27, C29, C30, C31, C32)
o Prijetna Custva in obCutki ob zaCetku zdravljenja otroka
= Veselje zaradi otrokovega poguma (E65, E67)
= QOlajsanje ob zavedanju pozitivne plati zdravljenja (D62)
= Qlajsanje ob vrnitvi v sobo (E62)
=  Ponos ob opazovanju odzivanja otroka (E66)
» OlajSanje zaradi moznosti ozdravitve (E68)
- Spoprijemanje z otrokovo boleznijo v ¢asu zdravljenja otroka
o Neprijetna ¢ustva in obcutki v ¢asu zdravljenja otroka
= Tesnoba ob zapustitvi h¢erke v stiski (B55)
= Tesnoba ob opazovanju medicinskih posegov (B120, B127, C87)
=  Vznemirjenost zaradi medicinskih posegov (B124)
= Tesnoba ob zavedanju pomena medicinskih posegov (C54)
= Tesnoba ob opazovanju otroka v bole¢inah (C76)
= Skrb zaradi odsotnosti stranskih u¢inkov zdravljenja (D65)
=  Nemo¢ (D68, G58, H67, H71)
= Zvijanje v zelodcu zaradi zapletov zdravljenja (E73)
* Vznemirjenost ob pregledih (F51)
* Vznemirjenost ob ¢akanju na izvide (G61)
=  Nemoc ob otrokovi stiski v ¢asu medicinskih posegov (G62, G63, G67)
=  Nemo¢ v ¢asu medicinskih posegov (H66)
» (Groza ob opazovanju stranskih u¢inkov zdravljenja (B31)
» Strah pred spanjem (B32)
= Strah povezan z medicinskimi posegi (B121, G65)
» Jeza zaradi medicinskih posegov (B125)
= Zalost ob primerjanju z drugimi (B224)
= Zalost zaradi nezmoznosti fiziéne skrbi za sina (C77)
= Groza zaradi moénega zapleta zdravljenja (C84, C85, C86)
= Jeza (D66, H70, H73)
= Zalost (D67)
= Strah ob zapletih zdravljenja (E72, E75, E76, F20, G31, G34, H34)
= Strah (F53, G59)

o Strategije spoprijemanja z otrokovo boleznijo v Casu zdravljenja
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Skrivanje lastnih Custev pred otrokom (C49, C50, C57, D26, D27, D30,
E59, E74, F52)

Zelja po umiku (B52)

Tek iz bolnisnice (B54)

Psihi¢en napor (B115)

ZmanjSevanje pomena bolezni (C51)

Zaupanje, da bo otrok ozdravel (C52, C53)

Oklepanje podatkov o majhni smrtnosti (C58)

Spodbujanje s pomoé&jo odstevanja dni (C123, C124, C125, C126)
Zakljudek zdravljenja otroka kot motivacija (C157, C158, D127)
Iskanje smisla (C121, D77, D78)

Zaupanje v otroka (D31, E77)

Borbenost (C74, D69)

Zaupanje (D70)

Delovanje adrenalina (E78, E123)

Molitev (F49, F50)

Umik z namenom razbremenitve (F55, F57, F58)

Poudarjanje malih in velik zmag (G26)

Iskanje malih zmag (G54, G72, H65)

Nadomescanje neprijetnih Custev z hvaleznostjo (G60)

Tezko razumevanje razloga za bolezen otroka (G99, G105)
Zakasneli odziv (H14, H68, H69)

Zelja po prenosu otrokove bole¢ine nase (H72)

Iskanje razloga (H74)

o Prilagoditev na proces zdravljenja otroka

Prilagoditev na medicinske posege (A42, A43, A102, A103, A104, B38,
B126, C73, C75, E119, E122, E182)

Drugacen pogled (A44)

Potreba po prilagoditvi na opazovanje medicinskih postopkov (A100)
Zelja po prisotnosti zaradi potreb otroka (B118, B119)

Sprejemanje otrokovih ¢ustev (B128)

Prilagoditev na Zivljenje v bolnis$nici (D33, E183)

Rutina (F54)

Prilagoditev na zaplete zdravljenja (G32, G33)
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o Prijetna Custva in obcutki v ¢asu zdravljenja otroka
= Veselje ob opazovanju zadovoljstva sorojenca (A247)
= Veselje ob napredovanju bolnega otroka (A27, A28, B107, B108, B109,
F25, G55)
=  Veselje zaradi druzbe ljudi na oddelku (B199)
= Veselje ob napredovanju v procesu zdravljenja (D71)
= Veselje ob malih zmagah (G57, H63, H64)
* Veselje ob moznosti skupnega praznovanja novega leta (H75)
= Hvaleznost ob opazovanju hujsih situacij (A105)
* Sreca zaradi moZnosti skupnega preZivljanja ¢asa ob rojstvu otroka
(C101, C102)
= Hvaleznost za dobre stvari (G56)
= Mir zaradi mozne prisotnosti ob posegih (G66)
- Spoprijemanje z boleznijo otroka ob zaklju¢evanju zdravljenja otroka
o Neprijetna Custva in obc¢utki ob zaklju¢evanju zdravljenja otroka
= Razocaranje zaradi sprememb pri zakljucevanju zdravljenja (B196,
B197)
= Zalost ob zapus¢anju drugih ljudi na oddelku (B198, B200)
= Strah pred samostojno skrbjo za otroka (B201, B202)
» Strah zaradi pred¢asnega zakljucka zdravljenja (C92, C93, C95, C96)
= Strah zaradi posledic zdravljenja (C94, C97, C98, C99)
= Strah pred ponovitvijo bolezni (E125, E127)
= Zbeganost (C100)
» Niolajsanja (E124)
o Prijetna ¢ustva in obcutki ob zaklju¢evanju zdravljenja otroka
= Veselje (C91, C101, C161, E126, F79)
= Neopisljivo veselje (D128)
= Veselje zaradi predcasnega zakljucka zdravljenja (H108)
= Veselje zaradi zakljucka intenzivne terapije (F85)
= Olajsanje (C102, C159, C160)
»= Sreca (D129, D130, D131, F80)
- Spoprijemanje z boleznijo otroka po zakljucku zdravljenja otroka
o Neprijetna ¢ustva in obcutki po zakljucku zdravljenja otroka

= Bolecina ob sinovi predaji ob morebitni ponovitvi bolezni (C61, C62)
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Vznemirjenost ob kontrolnih pregledih (E134, H106)

Strah pred nacrtovanjem prihodnosti (A106, A107, A108, B132, B133)
Strah pred ponovitvijo bolezni (A185, A186, A187, A188, A189, A190,
Al191, A192,A193, A194, A195,A201, A202, B105,B169, B170, B185,
B205, B206, B225, B226, C103, C104, C105, C162, C163, C164, C166,
C169, D167, D168, E129, E138, F81, F82, F83, F84, F86, G93, G94,
H107)

Obzalovanje preteklih dogodkov (A248, B233)

Strah pred smrtjo otroka (B13, B192)

Strah pred ponovnim obiskom bolni$nice in zapustitvijo sorojenca (B47)
Strah pred ve¢no nesreco (B184)

Strah pred nepravogasnim ukrepanjem (C165, E130, E131, E133)
Strah pred samostojno skrbjo za otroka (E132)

Strah (F27, F28)

Zalost ob spominih na Zivljenje pred boleznijo (B186)

o Strategije spoprijemanja z otrokovo boleznijo po zakljucku zdravljenja

Naucit se ziveti s strahom (G95)

Iskanje hvaleznosti (B188)

Iskanje smisla (B189)

Iskanje pozitivne plati izku$nje (B190)

Razmisljanje o moznosti smrti (B191)

Pripravljanje na moznost ponovitve bolezni (B227, B228, B229)
Zanikanje moznosti ponovitve bolezni (C60, C106)

Izogibanje razmisljanju o bolezni (C107, C108, C109, C124)
Zaupanje, da se bolezen ne bo ponovila (C17)

Iskanje razloga (C116)

o Prijetna Custva in obcutki po zakljucku zdravljenja otroka

Spoznanja

HvaleZnost za iztek bolezni (B28, B29, C125, C126, C88, C89)
Okrevanje (B102)
Hvaleznost za bolezen z moznostjo ozdravitve (C138)

Mir zaradi sinovega samostojnega iskanja pomoci (C141)

o Spremembe v pogledu na Zivljenje
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= Zivljenjeiz dneva v dan (A196, B131, B134, B135, C114, C115, C167,
C168, D32, D73, D74, E144, F94, F95, G113)
= Popolna sprememba pogleda na Zivljenje (C170)
= Polno ziveti Zivljenje (D175, G114)
o Spremembe v prioritetah
= Skrb za otroke kot prioriteta (A198, A200)
= Prezivljanje Casa z otroki kot prioriteta (A199)
» Pomembnost prezivljanja skupnega ¢asa z druzino (A249, B137, D132,
D169)
* Druge prioritete (B203)
* Pomembnost prezivljanja ¢asa z najblizjimi (B204, B242)
= Zadovoljstvo otrok kot prioriteta (B234)
= Pomembnost komunikacije znotraj druzine (C201)
=  Pomembnost ljubezni znotraj druzine (C202)
* Nepomembnost ocen in vsega drugega (D133)
= Potreba po zasciti otrok (D134, D135)
» Ljubezen znotraj druzine (D170)
= Sreca znotraj druzine (D171)
= Skupni izleti z druzino (D172, D173, D174)
= Zdravje (B187, C172, C173)
= Otrok kot prioriteta (E22)
= Zdravje otroka kot prioriteta (E85)
= Zdravje Se vedno kot najpomembnejSa vrednota (E143)
= Otrokova bolezen kot povod za spremembe v prioritetah (E145)
» Prisotnost ob bolnem otroku kot prioriteta (F40, F41)
* BoljSe razlikovanje pomembnih in nepomembnih stvari (G106)
= (dlasanje s praznovanji pred boleznijo (G109, G112)
= Deloholi¢nost pred boleznijo otroka (G110)
»  Prepoznavanje resni¢nih potreb (G111)
* Pomembnost praznovanj (H122, H127)
o Osebna rast
= Zavedanje lastne vrednosti (B238)
= Zadovoljstvo s samim seboj (B239)
= Zavedanje potrebe po delo na sebi (B240, B241)
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* Sposobnost postavljanja jasnih meja (B243)

= Vedja potrpezljivost (C117, C120)

= Upostevanje lastne zmogljivosti (C118)

* BoljSe razumevanje ljudi (C119, C121, C123)

= QOsredotocCanje nase (C122)

=  Crpanje iz izku$nje (C152, C154)

= Prepoznavanje obremenjevanja za nepomembne stvari (C171)
= Rast s pomoé&jo izkusnje (€203, C204)

= Vedja strpnost (D72)

* Vecja moc in sreca (D176)

= Popolna sprememba (C129)

= Ni obremenjevanja za nepomembne stvari (C130)

= Vecja razumljivost (E139)

= Zavedanje potrebe dela na sebi (E140, E141, E142)
» Zavedanje lastnega vpliva na dozivljanje otrok (G71)
= Potreba po negovanju hvaleznosti (G107)

= Sprotno reSevanje nesporazumov (G108)

= Zavedanje potrebe po skrbi zase (H84, H111, H112)
* Drugacno reagiranje v situacijah (H115)

= Soocanje s strahovi (H123, H124)

*  Umirjenost (H126)

= Potreba po zavestni zaznavi spremembe (H128)

* Vse je mozno (H125)
1ZZIVI STARSEV

- Izzivi v ¢asu postavitve diagnoze
o Komunikacija z zdravstvenim osebjem

= Neto¢ne informacije zdravstvenega osebja (Al, A2, A3, A7, B2, B4, D1,
El, E2, E4, E6, F2, F3)

* Neusklajene informacije zdravstvenega osebja (A5, B8, G1)

= Obdobje do postavitve kon¢ne diagnoze (A6, A8, E18)

* Dopuscanje druge moznosti s strani zdravstvenega osebja (A54, ASS,
AS56, A58, A59, A60, A61, A64, A66, A68, A71, B6, B7, E8, E9, E10)

. Zelja po jasnih informacijah (A62, A63, A65, A67, A69, A70, E11)
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= Ugibanje kon¢ne diagnoze (B3, BS, B9, B10)
= Drugacen odnos osebja na intenzivnem oddelku (B86)
o Niizzivov v odnosu z zdravstvenim osebjem
= Jasne informacije s strani zdravstvenega osebja (C1, C5, C9, D2, D56,
D57, D58, E3, E34, F15, H21, H41, H42)
= Hitro ukrepanje zdravnikov (C2, C3, C1)
= Neposredne informacije s strani zdravstvenega osebja (C4, C10, C11,
C12, C15, G2, G4, G5, G9)
= Zadovoljstvo z odnosom zdravstvenega osebja (G11, G22)
= Zadovoljstvo z na¢inom deljenja informacij (G12, E17, E19)
= Zadovoljstvo s komunikacijo s strani zdravstvenega osebja (G20)
o Usklajevanje skrbi za bolnega otroka in sorojence
= Ohranjanje prisebnosti pri skrbi za sina (A24)
o Komunikacija z najblizjimi
* Neposredna komunikacija z druzinskimi ¢lani (A50, A53, C34, (33,
C37, D11, D39, E24)
= TakojSna sporocitev novice druzinskim ¢lanom (AS51, A52, (32, D13,
D38)
* Neposredna komunikacija z najbliZjimi prijatelji (D12, D40, E25)
» Tezave pri komunikaciji s prijatelji (F32, F33)
o Skrbi glede bolnega otroka
= Qlajsanje sinove izkusnje (C12)
= Skrb zaradi morebitnih zapletov zdravljenja (C56, C57, C58)
= Pripraviti otroka na proces zdravljenja (C59, C60, C61, F17)
» SpraSevanje o moznosti ozdravitve (G29)
» SpraSevanje o izgledu poti (G30)
o Osebni izzivi
= Nosecnost (C5, C6, C19)
= Lastne dusevne tezave (C10, C11, C13)
» Ginekoloske tezave (F7, F8)
o Niizzivov pri komunikaciji z otroki
* QOdprta komunikacija z bolnim otrokom (D18, D19, D20, D21, D22,
E36, E37)

= Kako sporociti novico sorojencema (H12)
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* Neposredna komunikacija s sorojencema (H13)
- Izzivi ob zacetku zdravljenja otroka

o Komunikacija z najblizjimi

* Omejena komunikacija s starimi star§i bolnega otroka (A122, A123,
Al24, B74)

= Zanikanje s strani starih starSev (B68, B69, B70, B73)
= Potreba po tolazbi lastne sestre (B71)
* Ni zelje po komuniciranju z druzinskimi ¢lani (G47)
* Minimalna komunikacija z druzinskimi ¢lani (G48, H60)
» Komunikacija z najblizjimi druzinskimi ¢lani (G49)
» Komuniciranje z druzinskimi ¢lani prek moza (G50)
* Nezmoznost komunikacije z druzinskimi ¢lani (G51)
= Nezmoznost ustreznega reagiranja s strani druzinskih ¢lanov (G52)
» Komunikacija z druzinskimi ¢lani ni prioriteta (G53)
= Potreba po tolazbi drugih druzinskih ¢lanov (H61, H62)

o Reorganizacija poklicnega zivljenja
» Izmensko delo (C41, C44)
* Popolna sprememba (A84)
= PodaljSanje ocetovskega dopusta in bolniSka (A85)
= Uveljavljanje bolniske (D54, F36)

o Niizzivov pri reorganizaciji poklicnega zivljenja
= Ni bilo potrebnih sprememb (B110, B111)
= Pozitivni odziv delodajalcev (C42, C51, E50, ES1, F35, F37, F39)
= Samostojna podjetnica (G46)
= Ni prekinitve poklicnega zivljenja (H30)

o Usklajevanje skrbi za bolnega otroka in sorojence
= Potreba po skrbi za sorojenca (A13, A16, A17, B116)
= Pritisk na moza (B112, B114)
= Razumevanje stiske moza (B113)

o Skrbi glede bolnega otroka
= Olajsanje sinove izkusnje (C18, C19, C20, C40, C42, C43)
= Pripraviti otroka na izolacijo in omejitve (C98, C100)
= Skrbi glede posledic izolacije (E64)
=  Moznost prezivetja (H40)

339



o Komunikacija z otroki

Omejena komunikacija s sorojencem bolnega otroka (A30, A31, A32,

All5, Alle6, A117, A118, A119, A120, A121)

o Oddaljenost bolnisnice od doma

Selitev v Ljubljano (C44)

Pomanjkanje prometne povezave (C45)

o Skrb zase

Zanemarjanje lastnih potreb ob zacetku zdravljenja otroka (E86)
Moznost skrbi za lastne potrebe (A131, A132)
Potreba po skrbi zase (A133)

Izzivi v Casu zdravljenja otroka

o Izolacija

Prezivljanje Casa v krogu ozje druzine (A87, A88, A171, A172, A173,
B75, B76, B77)

Skrb zaradi izoliranosti sorojenca (A184, B64, B65, B66)

Monotonost vsakdanjega Zivljenja (A94)

Skrbi glede posledic, ki jih bo imela izolacija druZine na sorojenca
(A253)

Pomanjkanje stika z drugimi (E13)

o Skrbi glede bolnega otroka

Skrbi glede gibalnega razvoja (A29, B94, B9S)
Vedno vecja stiska otroka ob odhodu mame (B51)
Pripraviti otroka na medicinski poseg (B122, B123)
Olajsanje otrokove izkusnje (C70, E79)

o Usklajevanje skrbi za bolnega otroka in sorojence

Zelja po skrbi za oba otroka hkrati (A33, A34, A35, A36, Al112, B22,
B23, B30, B44, B45, B50, E39, E40, E41)

Prisebnost pri skrbi za sorojenca kot izziv (A113)

Skrb za bolnega otroka in novorojencka (€93, C94, €95, C97)

Slaba vest ob zapustitvi bolnega otroka zaradi potreb drugih otrok (D35,
D36, D37)

Potreba po skrbi za sorojenca (E47)

Stiska ob zapustitvi sorojenca (E48)

Zelja po skrbi za vse otroke hkrati (F42, F43)
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Zelja po prezivljanju &asa s sorojencema bolnega otroka (G68, G69)
Potreba po prezivljanju ¢asa s sorojenci bolnega otroka (G70)

Skrb za sorojenca kot glavna misel (B207)

o Izzivi v odnosu z zdravstvenim osebjem

Pogresanje informacij o alternativi (A79, A81)

Samoizobrazevanje o alternativi (A80)

Zelja po informacijah o alternativi (A82, A83)

Napovedovanje morebitnih zapletov pred otrokom (G27, G28)
Nezmoznost nudenja Custvene opore s strani zdravstvenega osebja
(G119, G121)

Obcutek zelje po hitri znebitvi (H134)

o Niizzivov v odnosu z zdravstvenim osebjem

Profesionalnost zdravstvenega osebja (A40, A41)

Zadovoljstvo z zdravstvenim osebjem (A72, A75, A76, A77, B87, B89,
B90, B96, B97, B98, B99, B100, B101, D46, E81, E135, E136, E146,
G100, G101, G102, G103, G120, H33, H120)

Jasne informacije s strani zdravstvenega osebja (A73, A74, A78, B8S,
B91, B92, C45, D53, G64)

Razumevanje s strani zdravstvenega osebja (B41)

Zavedanje sposobnosti zdravnikov (B93)

Odkritost zdravstvenega osebja (D47)

Prijaznost zdravstvenega osebja (D48, E80)

Nenapadalnost zdravstvenega osebja (D49)

Sprejemanje Custev s strani zdravstvenega osebja (D50)

Korektnost zdravstvenega osebja (D51)

Potrpezljivost zdravstvenega osebja (D52)

Sposobnost dela z otroki (G104)

o Niizzivov pri komunikaciji z otroki

Odprta komunikacija z bolnim otrokom o poteku medicinskih posegov
(D23, D24)

Odprta komunikacija z bolnim otrokom (E38, E57, F19)

Zavedanje potrebe po odprti komunikaciji z bolnim otrokom (E153,

E154, E155)
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Neposredna komunikacija s sorojencem bolnega otroka (B58, B59, B60,

B62, B63)

o Finanéni izziv

Izpad rednega dohodka (A89, B129)

Potni stroski (A90)

Nejasna obravnava potnih stroskov (A91, A92, A240, A241, A242)
Kredit (A93, E84)

Faza gradnje (E83)

o Ni finan¢nega 1zziva

Finan¢na preskrbljenost (C63, C64, C65, C52, €90, C91, F59)
Finan¢na zmoznost najema stanovanja (C92)

Ni spremembe pri poklicnem Zivljenju moza (D81)

Ni zapravljanja (D82, D83)

Veliko vozenj (D84)

o Skrb zase

Zanemarjanje lastnih potreb v ¢asu zdravljenja otroka (A95, A96, A130,
A134, A135, A136, A137, A138, A139, A140, A197, A207, B171, C83,
F56, H78, H79)

Zavedanje slabe skrbi zase (C117)

Noseénost kot spodbuda k skrbi zase (C118, C119, C120)

Opominjanje s strani drugih po skrbi zase (C122)

Prezivljanje Casa z otroki (D86)

Pomanjkanje Casa za kaj drugega kot druzenje s prijateljicami (D93)
Pomanjkanje volje za kaj drugega kot druzenje s prijateljicami (D94)
Fizi¢na aktivnost (D95)

Pomanjkanje ¢asa (H77, H85)

DruZenje s sinovoma ob gledanju filma (H86)

Iskanje miru (H87, H88)

o Skrb zase ni izziv

Zavedanje pomembnosti skrbi zase (D85, D96, D97, E88, E93)
DruZzenje s prijateljicami kot skrb zase (D87, D91, D92)
Zavedanje potrebe po druzbi (D88)

Zavedanje potrebe po pogovoru o vsakdanjih stvareh (D89, D90)
Cas za kavo (E89, E90)
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= Sprehod (E92, E94)

= Moznost skrbi zase zaradi starosti otroka (E95)

= Sprehod okoli bolnice (G77)

= Sprehod z otroki (G78)

= Sprehod z mozem (G79)

= Reiki (G80)

= (as zase (G84)

o 0Odziv okolice

» Pazljivost drugih v odnosih s tabo (A125, B167, B168, C84, C85, C86,
C87, C88)

= Pritisk okolice (B143)

= Prepoznavanje potrebe po ozavescanju okolice (B165, B166, C89, C90,
F34)

= RazmiSljanje o odzivu okolice (C104, C110)

= Neprijetni pogledi (C111, D98)

= Ignoriranje nepoznanih ljudi (C112, C116)

= Ignoriranje nepotrebne zaskrbljenosti s strani okolice (D45)

= Buljenje (D99)

* Nezanimanje za odziv okolice (D100, D102, D104)

= Fokus na otroku (D101)

* Neprimerne tolazbe (D103)

= Ignoriranje buljenja (D105)

= [zogibanje stikov (G73, G74)

= Ni zelje po interakciji zaradi obc¢utka ranljivosti (G75, G76)

= Ni obcutljivosti na vprasanja iz okolice (H76)

= Tezava pri pogovoru z drugimi (A45, A46)

» Tezava pri razumevanju tezav drugih (A47, A48, A49)

o 0Odziv prijateljev

=  Umik prijateljev zaradi bolezni otroka (A126, A127, A129, B138, B139,
B140, B141, E98, E99)

» Pretiravanje prijateljev (A128)

= Razocaranje nad odzivom prijateljev (E96, E101, E102)

= Zelja po sporoéilu s strani prijateljev (E103)

= TezZave pri vzpostavitvi stika s prijatelji (E104)
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o Parkiranje avtomobila pred bolniSnico

Tezave pri parkiranju avtomobila do pridobitve invalidske karte (A231)
Uporaba javnega parkiriS¢a kot velik strosek (A232)
Pomanjkanje parkirnih prostorov (E176, E177, E178)

o Osebni izzivi

Lastne duSevne tezave (C48, C55, C56)

Potreba po pocitku zaradi noseénosti (C46, C50)

Rizi¢na noseénost (C47)

Skrb za bolnega otroka in otroka v trebuhu (€70, C71, C72)
Usklajevanje pogitka zaradi noseénosti in skrbi za bolnega otroka (C78,
C81, €82, C83)

Izzivi po zakljucku zdravljenja otroka

o Ponovna vzpostavitev druzinske dinamike

Prilagoditev na ponovno skupno zivljenje (A250, A251, A252, A254,
B179, B180, E128, F91, H109, H113, H114)

Ponovna prilagoditev na vsakdanje vloge (B136, F89, F90, F92, F93)
Vzpostavitev meja in pravil (H110)

o Usklajevanje skrbi za bolnega otroka in sorojence

Zelja po skrbi za oba otroka hkrati (B46, B48, B49)
Izkus$nja bolezni kot tezave v odnosu med mamo in sorojencem (B208)

Enakovredna skrb za otroke (B209, B210)

o Niizzivov pri komunikaciji z otroki

Neposredna komunikacija s sorojencem bolnega otroka (B61)

o Skrbi glede bolnega otroka

Skrb za h¢erkino zdravje (B79, B80)
Ni prejema cepiv (B81)
Odsotnost vsakdanje podpore zdravnikov (B103)

Predvidevanja o napredovanju otroka (B104)

o Poklicno zivljenje

Zelja po podalj$anju bolniske (B82, B83, B84, B85)

o Odziv okolice

Neprijetni pogledi (B150, B152, B155)
Pomilovanje (B151, B160)
Stigmatizacija sorojenca (B153, B154, B163)

344



= Stigmatizacija bolnega otroka (B156, B157, B158, B159, B161, B162)
o Osebne tezave

= Zdravstveni problemi (H80, H81, H82, H83)
DRUZINSKA DINAMIKA

- Vloge druzinskih ¢lanov
o Ni deljenih vlog med partnerjema
= Menjavanje starSev pri skrbi za bolnega otroka (A37, A86, A157, B33,
D34, E42, E43, E44, E45, E46, E114, E115)
= Skupno opravljanje obveznosti znotraj druzine (A156, A158, B177,
B178, C140, C141, C142, C143)
= Skupna skrb za bolnega otroka (C48, C49)
= Skupna skrb za otroke (D111)
o Vloga mame
= Vecinska skrb za bolnega otroka (D55, D114, E180)
= Popolna skrb za bolnega otroka (F9, G7, G16, H39)
o Vloga oceta
= Skrb za bolnega otroka ob odsotnosti partnerke zaradi noseénosti (C79,
C80)
= Skrb za bolnega otroka ob odsotnosti partnerke zaradi rojstva otroka
(C96)
= Skrb za sorojence bolnega otroka (D79, D112, D113, G43, H37)
= Skrb za sorojenca bolnega otroka (E49)
= Skrb za gospodinjska opravila (F71, F72, G42, H36, H59)
= Skrb za ostalo (G17)
» Sluzba (E179, G44, H38)
» Vsakodnevni obiski bolnega otroka (G45)
o Vloge sorojencev
= Skrb za sorojenca kot opora (A15, A18, A243, A244, A245, A246, B21,
B144, B145, B146, B147, B148, B220, B221, B222, B223)
= Zavedanje potrebe po normalnem zivljenju sorojencev (D123)
= Zavedanje morebitnih razlik pri vlogah sorojencev (D124)
- Odnos med druzinskimi ¢lani

o Spremembe v partnerskem odnosu
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Vzponi in padci v partnerskem odnosu (A141, A144, A146, A153, A161,
Al162, A164)

Prepiri zaradi potrebe po daljSem ostajanju v bolniSnici (A142, A143,
Al154)

Pomanjkanje skupnega ¢asa (D106, D107)

Nesoglasja zaradi drugacnega dojemanja (D116, D117, D118, D119,
D120)

Zblizanje med partnerjema (D115, E106, F67)

Hvaleznost za odnos (G85)

HvalezZnost za moza (G86)

Poglobitev ljubezni do moza (G87)

Ni oddaljitve (H89)

Ni zblizanja (H90)

Ni ljubecega odnosa (H92)

Ohranjanje ljubecega partnerskega odnosa ni prioriteta (G36, G38)

o Skrb za partnerski odnos

Zelja po ohranitvi dobrega partnerskega odnosa (A145, A168, A169)
Poroka kot skrb za partnerski odnos (A166, A167, A170, B78)
Partnerka kot glavna opora (A155, A203, A214, A220)

Partner kot glavna opora ((V33O, C31, C43, C134, C135, C174, C175,
C176, C177, D10, E23, E118, F97)

Ni bilo ohranjanja ljubecega partnerskega odnosa (A149, D108, D109,
E107, G35, G39, G40, G41, G88, H35, HI1)

Medsebojna podpora (A165, D110, E108, F60, G37, G116, H96, H133)
Pomanjkanje ¢asa za pogovor po telefonu (E109, E110)

Pomanjkanje fizi¢ne blizine (F65, F69)

Ohranjanje stika s pomocjo telefona (A150, F66)

o Spremembe v odnosu med starsi in otroki

Ve&ja povezanost druzinskih élanov (C139, E137)

Zelja po umiku s strani bolnega otroka ob mamini pretirani skrbi (C39)
Pazljivost mame v odnosu z bolnim otrokom (C68, C69)

Boljsi odnos med mamo in bolnim otrokom (C75, C77, C78, C79, C80,
C82, C133)

Zblizanje med mamo in bolnim otrokom (F87)
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Tezave v odnosu med mamo in sorojenci bolnega otroka (F44, F45, F46,

F76)

- Komunikacija med druzinskimi ¢lani

o Spremembe v komunikaciji med partnerjema

Prepoznavanje pomembnosti dobre komunikacije v partnerskem odnosu
(A147)

Nesposobnost komunikacije v partnerskem odnosu (A148)

Zadrzanost v komunikaciji pred boleznijo otroka (C144, C145)
Deljenje obcutkov s partnerjem (A151, A152, A163, B181, B182, C131,
C132, C133, C136, C137, C138, C146, G89)

Druge prioritete (A159, A160)

Deljenje zgolj najpomembnejSih informacij (B53, B56, B57)
Neusklajenost pri komunikaciji (B183)

Omejena komunikacija (D121)

Bolan otrok kot fokus komunikacije (D122, H93, H94, H95)

Odkrita komunikacija (E117)

PogostejSa komunikacija (F68)

- Meje in pravila

o Spremembe v mejah in pravilih

PrinaSanje daril sorojencu bolnega otroka (A175, A177, A181, B193)
Ohranjanje pravil in meja znotraj druzine (A176, A182, A183)
Pogostejsi izleti s sorojencem bolnega otroka (A178, A179, A180)
LaZje dopusc¢anje raziskovanja (B67)

Visoka pri¢akovanja pri bolnem otroku zaradi zelje po okrevanju (B194)
Popuscanje pri vzgoji sorojenca bolnega otroka (B195)

Poseganje po alternativi (C24, C28, C33)

Popuséanje v mejah in pravilih pri bolnem otroku (C147, C148, C149,
C152, C153, C155, C156, D125, D126, E54, ES6, F73)

Ponovno postavljanje temeljev po zakljucku zdravljenja otroka (C150)
Kuhanje po Zeljah otroka (C151)

Izpolnitev vseh zelja bolnega otroka (C76, F88)

Zavedanje potrebe po vztrajanju pri mejah in pravilih (C154, E52, E53,
E55)

Popuscanje v mejah in pravilih na sploh (G90)
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Popusc¢anje v mejah in pravilih v sedanjosti (F74)

Tezave z vzpostavljanjem meja in pravil v sedanjosti (F75)

Tezave s pragom tolerance (F77, F78)

Popuscanje v uporabi digitalnih naprav pri bolnem otroku (E91, G91,
G92)

Popuscanje v mejah in pravilih sorojencema (H97, H102)

Fizi¢na nezmogljivost vztrajanja pri mejah in pravilih pri sorojencih
(H98)

Popuscanje pri uporabi digitalnih naprav pri sorojencih (H99, H100,
H103)

Popuscanje pri preverjanju Solskih obveznosti pri sorojencih (H101)
Slabsa hrana (H104)

Zavedanje potrebe po ponovni vzpostavitvi meja in pravil (H105)

POMOC IN PODPORA

- Formalna pomo¢ in podpora

o Podpora psihologinje

Ni bilo potrebe po podpori psihologinje (A205, A206, C142, C188,
E151, E152)

Nezainteresiranost za sodelovanje s psihologinjo (A208, A213, A216,
A218, A219, A223, A224, A225, B215)

Obcutek nezmoznosti razumevanja (B164, B174, B175, B212)
Zadovoljstvo s psihologinjo na intenzivnem oddelku (B213, B214)
Zelja po sodelovanju s psihologinjo v sedanjosti (B216)

Nekajkratni pogovor v sklopu zdravljenja (C185, C186)

Iskanje podpore psihologinje zaradi lastne diagnoze (D147)
Sodelovanje s psihologinjo izven klinike (D148)

Prestavljanje sreanja zaradi urgentnih stvari na oddelku (E149)
Enkratni pogovor v sklopu zdravljenja (E150)

Iskanje podpore z namenom podpore otroku (F107, F108)

Kritika dela (A217, D139, D140, D141, D142, D143, D144, D145,
D146, D149, D150, D151, D152, D153, G129, G130, G132, G133,
G134, G136, G137)

Ni izkus$nje sodelovanja z oddel¢no psihologinjo (H136)
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o Podpora socialne delavke

Ni izku$nje sodelovanja s socialno delavko (A221, A222, B217, C147,
C189, D154, F109)

Negativno mnenje o centru za socialno delo (C148, C149, C150, C151)
Ni to¢ne predstave o vlogi socialne delavke (53190, C192, F112, F1 13)
Prepoznavanje smiselnosti uvedbe socialnega dela v sistem (C191)
Negativna izkuSnja s Centrom za socialno delo (E167, E168, E170)
Zavedanje pomembnosti vloge socialnega dela (D156)

Oddaja vlog (D155, F110)

Ni vzpostavitve kontakta s strani socialne delavke (F111)

Pomo¢ pri reSevanju formalnosti (G139)

Kratko enkratno srecanje (G140)

Pomoc pri urejanju birokracije (G141, G142)

o Podpora psihiatrinje

Obisk psihiatrinje z namenom podaljSanja bolniske (A204, A210)
Negativna izku$nja ob obisku psihiatrinje (A209, A211, A212, A215)

o Podpora psihoterapevta

Obisk psihoterapevta (G96)

Podpora psihoterapevta pri lastnih izzivih (G97, G98)

Zadovoljstvo s podporo psihoterapevta (G138)

Obisk psihoterapevta s pomocjo doniranih sredstev druStva Jonatan

Prijatelj (G146)

- Neformalna pomoc¢ in podpora

o Pomo¢ in podpora druzinskih ¢lanov

Pomo¢ starih starSev pri varstvu sorojenca (A25, A109, A110, Al14,
B218)

Finan¢na podpora starih starSev (Al111, B130, B219)

Sprejemanje situacije (A174)

Pomoc Sirse druzine (A226)

Varstvo sina in finan¢na podpora s strani druzine (A228)

Pogovor z mamo (C35, C36, C37, C38, C71, C72, C127, C128, C129,
C130, C131, C136, C139)

Babica kot vez men otrokom in mamo (C73, C74, C81)

Pomo¢ starih starSev pri prevozu v Ljubljano (C34)
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Takoj$nja pripravljenost starih star§ev za kakr§nokoli pomo¢ (€38, €39,
C40)

Spodbujanje komunikacije s strani starih star$ev otroka (C41)
Kakr$nakoli pomo¢ druzinskih ¢lanov (€108, €109, C178, C181, C182,
C184, C187, D137)

Pomo¢ brata ob postavitvi na realna tla (C127, C128)

Pomoc starih starSev pri varstvu sorojencev (D80)

Pogovor s sestro (E111)

Pogovor z druzinskimi ¢lani (A229, C179, C180, E164, F101)

Pomo¢ svakinje pri skrbi za otroke (F47, F48, F104, F105)

Pomo¢ svakinje pri skrbi za druzino (F102, F103)

Pomoc tasce pri kuhanju (F70)

Pomoc svakinje (F100)

Tas¢ina molitvena skupina (G82)

Molitvena skupina mozevega strica (G83)

Materialna pomo¢ oceta (G115)

Pomoc¢ sestre z informacijami (H129)

Pomoc¢ mame s pripravo obrokov (H130)

Pomoc¢ sestre pri prevzemu otrok iz Sole (H131)

Pomoc¢ tasta z materialnimi dobrinami (H132)

o Pomo¢ in podpora prijateljev

Pogovor s prijatelji (A227, C183, E105, E112, E163)

Pogovor o bolezni (B172, B173)

Zavedanje pomembnosti podpore otrokovih prijateljev (C66, C67)
Kakrs$nakoli pomo¢ prijateljev (D41, D138)

Kakrs$nakoli pomo¢€ prijateljice na intenzivnem oddelku (E29)
Pogovor s prijateljico (E113)

Prijatelji¢ina ustanovitev reiki skupine (G81)

Ogromna opora prijateljice (G117)

Razumevanje s strani prijateljic (B142)

o Pomo¢ in podpora drustva Junaki 3. nadstropja

Zadovoljstvo z delovanjem druStva Junaki 3. nadstropja (A230, B231,
B232, €193, C195, €198, D157, D158, D159, E159, E161, F116, F121,
G151, G159)
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= (OzavesCanje o pravicah, ki pripadajo starSem (A238, A239, E169, F115)

* Financiranje (B230)

= Ozavescanje o otroskem raku (C194, E158)

= Organiziranje dogodkov za otroke in starse (C197, G154)

*  Pomo¢ pri nakupu Solskih potrebs¢in za otroke (F117)

= Posredovanje informacij (E160, F118, F120)

= Kakr$nakoli pomo¢ (€196, F119)

= Toplina ustanoviteljice drustva (G127)

= Dober vtis ustanoviteljice drustva (G128)

= Soba za starse (G152)

= Razpis za financno pomoc¢ (G153)

= Novoletna darila za otroke (G155, G156)

= Skrb za otroke (G157)

= Novoletna darila za mamice (G158)

= Zmoznost zagotovitve potrebnih sprememb (G160)
o Pomo¢ in podpora osebja na oddelku

= Pomoc¢ uciteljice (E82, E147, G23, G126)

= Podpora Sportnih uciteljev (E148, G25)

» Kakrs$nakoli podpora medicinskih sester (F98)

= Pogovor s Cistilkami (F99)

= Pomoc glasbene terapevtke (G24)

= Podpora specializanta (G118)

» Pogovor o vsakdanjih stvareh s specializantom (G122)

= Zadovoljstvo s podporo specializanta (G123, G124, G125)

» Vzpostavitev osebnega stika s specializantko (G135)

* Pomoc¢ specializanta pri posredovanju mikroinformacij (H135)
o Pomoc in podpora okolice

= Ni bilo potrebe po placilu vrtca (A235, A236, A237)

= Kakr$nakoli pomo¢ (€103, F61)

= Spodbudne besede (C113, C114, E100)

= Zadovoljstvo z odzivom okolice (C115, E97, F64)

=  Pomoc¢ pri varstvu otrok (F62)

* Finan¢na pomoc¢ (F63)

= Zadovoljstvo z odzivom vrtca (B149, C107)
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Priprava izdelkov za bolnega otroka v vrtcu (C105)
Zbiranje denarja v vrtcu (C106)

Maksimalna podpora s strani Sole (G143)

Dober odziv otrokove Sole (H137, HI138)

Denarna sredstva drustvu Junaki 3. nadstropja s strani delodajalca (F38)

o Pomo¢ in podpora ljudi s podobnimi izkusnjami

Obcutek razumevanja (B176)

Pogovor z ljudmi s podobno izkusnjo (C137, C140)

Nasveti (F24, F114)

Mesec¢na druzenja (E162)

Ni to¢nih informacij o delovanju podpornih skupin (€199, €200, D160)

o Osebni viri moci

Zaupanje v Boga (C46, C47, C59, C110,C111, C112,C113, C132, C135,
C153, F12, F96)

Zaupanje v zdravstvo (C134)

Zaupanje v otroka (D136)

Lastna izkusnja bolezni kot prednost (D75, D76)

- Potrebe starSev v okviru pomoci in podpore

o Predlagane spremembe

Zelja po fitnesu na oddelku (A233, A234)

Spremembe pri urejanju birokracije (D161, D162, D163, E171, E174)
Ozavescanje o pravicah (D164, D165, D166, E175)

Ve¢ ozavesCanja o dostopni pomoci in podpori (C143, C144, C145,
C146)

Potreba po ozavescanju na Solah (E156, E157, E184)

Vec ozavescanja o otrosSkem raku (E165, E166)

Boljsa obravnava potnih stroSkov (E172)

Enakovredna obravnava vseh (E173)

Sodelovanje s psihoterapevti (G131, G145)

Individualne in skupinske psihoterapije (G144)

Ozavescanje o dostopni psihosocialni podpori (G147)

Medsebojna podpora starSev s podobnimi izkusnjami (G148, G149)
Povezava z alternativo (G150)

OzavesSc¢anje o dozivljanju oCetov (H116, H117)
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Zelja po sebi enakemu moskem sogovorniku v procesu zdravljenja
otroka (H118, H119)
Vprasanje po doZivljanju (H121)
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