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KOLKO DETI STRACA RODICA

e 4- 5% deti straca rodica pred dosiahnutim 18 roku
e 1 000 000 deti

e 40 - 50 000 deti stratilo rodica

Priciny
1. nahle umrtia — urazy, nehody, sebevrazdy

2. ocCakavané umrtia — nevyliecitelné choroby - onkologické
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\NFORMQVAT DETI O DIAGNOZE
A PROGNOZE NEVVYL\EC\TEL’NE'HO
RODICA?



DETI VACSINOU CHCU VEDIET, CO SA DEJE

* deti citia, ze sa s rodicom deje nie€o zavazné, aj ked' s nimi
nehovorime (Forrest et al., 2006)

* Casto si praju vediet Co sa deje pocas celej trajektorie choroby rodica,
aby mali mozZnost pripravit sa na bliziacu sa smrt rodica (Alvariza et
al., 2017)

* mOzu sa citit vylucené z rodiny, ak s nimi nehovorime, ¢o sa deje
(Fearnley & Boland, 2019)



AKO SA DETI CITIA, KED NIE SU NFORMOVANE

* deti, ktoré nie su informované, alebo su nespravne informované o
bliziacej sa smrti rodi¢a, sa mozu citit osamelé, neisté (Melcher et al.,
2015) a obvinuju sa zo zapricCinenia choroby (Dalton et al., 2019)

* Informovanie a podpora deti zmensuju pocit viny, izolacie a zvysuju
pocit vlastnej hodnoty a dovery. (Sheekan DK et al)



DOPAD KOMUNIKACIE NA KVALLITU ZIVOTA JE
DLHODOBY

* Ak su deti vhodnym sp6sobom informované, situaciu lepsie znasaja v
porovnani s tymi, ktoré informované neboli. (Sheekan DK et al.)

* Deti, ktoré neboli vhodnym sp6sobom informované a necitili podporu
od dospelych maju v dospelosti castejsie dlhodobo zhorsenu kvalitu
zivota. (Sheekan DK et al.)



RODICIA SA BOJA A CASTO ROZHOVOR
ODKLADAJU

* Rodicia musia Celit vlastnej vnutornej nerovnovahe, bolesti z ohrozenia Zivota,
musia sa tiez starat o svoje deti, vysporiadat sa s reakciami kazdého jednotlivého
dietata a pomoct mu pochopit, ¢o sa deje (Pinto & Pinto, 2021).

* NevyliecCitelne chory rodi¢ sa ¢asto obvifiuje za to, Zze opusta partnera a najma
deti, nie je schopny ich v Zivote dalej chranit a podporovat. (Pinto & Pinto, 2021).

* Rodicia niekedy povaZzuju za zbytocné riskovat vystrasenie deti rozpravanim o
smrti a umierani (Dalton a kol., 2019; Hanna a kol., 2019; Phillips, 2014).

Rodic¢ia sa boja, aké budu reakcie ich deti a ako sa vysporiadat s ich otazkami,
najma o smrti (Dalton et al., 2019)



AKO deti informovat o
diagnoze, liecbe a prognoze?



AKO INFORMOVAT — CESTA DO NEZNAMA

* Postupne — rozlozit zataz v case

* V pritomnosti dospelého, ktory je dlhodobou oporou
* Pravdivo

* Aby dokdzalo porozumiet

* Aby dieta malo pocit podpory a mohlo povedat nie

* Priestor opakovane sa rozprdvat v budicnosti

* Moznosti volby — navsteva v nemocnici, rozlucka
* Zmeny v Zivote dietata
* \/lyslovenie, Ze nam je tazko, smutno, ale skisime si pomoct navzajom



POSTUPNE

« OZNAMENIE DIAGNOZY
* LIECBA NEZABERA

e RODICA NEZACHRANIME
e RODIC ZOMIERA



OZNAMENIE DIAGNOZY

Co dieta vie? Chce s nami hovorit?

* Mamina je za posledné obdobie viac unavena. Boli ju...Premyslal som,
Ci si si to vsimol. Ak chces, mézeme sa o tom porozpravat.

Co sa deje — ozndmenie diagnoézy

* Choroba, ktoru ma mamina, sa vola rakovina. Bunky ktoré ma
mamina v prsniku, sa stale mnozia. Nevieme preco sa zacali mnozit.
Nikto za to nemoéze.



Liecba
Budeme jej podavat lieky, aby bunky prestali rast. Lieky musime podat v

nemocnici. Ak budes chciet, mozes ju prist pozriet. Potom sa vrati
domov. Do nemocnice potom mamina pride znovu.

Uistenie, Ze choroba nie je , chytlava”
Ked sme s maminou, tuto chorobu nechytime.

Aké zmeny dieta méZe pozorovat?
Po liekoch mamine vypadnu vlasy, ale ked'liecba skonci znovu narastu.

Kto sa bude o dieta starat a kde bude?



LIECBA NEZABERA

Liecba nezabera

* Niekedy mnoziace sa bunky liekmi zastavime, niekedy nie. Lieky, ktoré sme
mamine davali, ich na chvilu zastavili, ale znovu zacali rast.

LieCit neprestdvame

* Maminu budeme dalej liecCit, rozhodli sme sa podat iné lieky o ktorych
vieme, ze inym ludom pomohli.

Dopad na dieta

 Mamina bude chvilu doma, a chvilu v nemocnici. Budes ju moct prist
pozriet, ked budes chciet.



RODICA NEZACHRANIME

* Mamina je znovu velmi unavena. Bunky znovu zacali rast, lebo lieky,
ktorymi sme ich chceli zastavit, prestali fungovat. Vtedy sa deje to, ze
ludia su velmi unaveni a potrebuju vela oddychovat.

* S tatinom sme premyslali, ze by si mamina oddychla lepsie doma ako
v nemocnici. Lekari a sestricky z hospicu by chodili k vam, aby ste
mohli byt doma spolu. Skontroluju ako sa ma, predpisu ci donesu lieky,

ktoré budu potrebné. A ked budete potrebovat, mozete im zavolat aj v
noci.



RODIC ZOMIERA

* Ked'sa rakovinové bunky stale mnozia, telo prestava fungovat.

* Chori ludia su velmi slabi a su stale v posteli. A nakoniec im prestane
srdiecko fungovat a prestanu dychat. A to znamena, ze zomreli.



PLAMIENOK |-

NEZISKOVA
ORGANIZACIA

POMOC PLAMIENKA

1. Rodiny s nevyliecitelne chorym rodicom
2. Pre odbornikov, verejnost



KONZULTACIE S PSYCHOLOGOM

* AKO: online formular
* KTO: chory rodic, zdravy partner

e STRETNUTIE: osobne/online
* niekedy viac konzultacii za sebou (2-3)

* CIEL: ako pomOct dietatu, ktorého rodic je nevyliecitelne chory



V com rodicia hladaju pomoc

* Ako komunikovat chorobu s dietatom

» Ako dieta pripravit na to, Ze pride o rodica, Ze manZel zomiera
Ako povedat dietatu, Ze moj exmanzel/ka zomiera
Potrebujeme s dietatom podporu, nevladzem

Co povedat dietatu, ked ma vidi plakat

Bojim sa, ako sa moje deti vyrovnaju so smrtou otca

Moje dieta stale opakuje , ked mamina bude zdravd“, aj ked sme mu povedali, ze
sa nevylieci

Ako byt mojim detom oporou teraz, ale po smrti otca

* Dcéra zacala mat traviace problémy, zvySené teploty. VySetrenia u pediatra su ok.
Sme objednani k pedopsychiatricke. Mam im povedat o situacii aj ked sa
nepytaju? Co im povedat ked sa opytaju?



Obsah konzultacii

* Pribeh diagnodzy a lieCby rodica, zivot rodiny pocas lieCby

* Prognoza

» Ako sa dieta sprava doma, v skole, aké zmeny nastali pocas choroby
» Co dieta o chorobe vie, kto, ako a kedy mu povedal?

* Komu dieta doéveruje, kto by s nim mohol a vedel hovorit?

* Coho sa rodi¢ obava?

* Kto, kde a ako za&at rozhovor? Co v iom neopomenut?

* Potreba a moznosti rodiny prijat odbornu psychologickd pomoc —
zdravy rodic¢, dieta?



EDUKACIA RODIN, VEREJNOSTI, ODBORNIKOV

0
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PLAMIENOK
BLOG

* Kedy je vhodny cas prjst' na .
konzultaciu s psychologom, ak je
rodic dietata nevyliecitelne chory?

* Deti nevyliecitelne chorych
rodicov: Preco potrebuju laskyplné
spomienky a ako ich vytvarat aj v
narocnom obdobi choroby rodica?

* MGj partner je nevylieCitelne
chory. Ako o tom hovorit s
dietatom?
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HLAVNE POSOLSTVA

* Myslime aj na deti nevylieCitelne chorych rodicov

* Postupna, otvorena a pravdiva komunikacia s detmi o ochoreni,
lieCbe a progndze choroby rodica je cestou ako znizit emocnu zataz
dietata a dlhodobo zlepsit kvalitu ich Zivota.

* Plamienok ponuka rodicom bezplatné konzultacie s psycholéogom a
verejnosti edukativne clanky a podcasty.
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