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ODNOS MAJKE PREMA DETETOVOJ DIJAGNOZI CEREBRALNE PARALIZE

MOTHERS’ RESOLUTION OF THEIR CHILDREN'’S DIAGNOSIS OF CEREBRAL PALSY
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SazZetak

Uvod. Proces adaptacije i prihvatanja detetove dijagnoze ce-
rebralne paralize zahteva roditeljsku kognitivnu i emocional-
nu obradu traume izazvane saznanjem detetove dijagnoze.
Roditelji koji su prihvatili detetovo stanje oznacavaju se kao
8prihvatajuéi”. Nasuprot njima, 8neprihvatajuéi” roditelji ne
prihvataju realnost detetovog stanja i nisu prevazisli krizu
izazvanu saznanjem detetove dijagnoze. Neprihvatajuéi status
ima negativne implikacije na dete, roditelje i njihov odnos.
Prikazi slucajeva. Dati su prikazi slu¢aja dve majke, Cija
deca imaju dijagnozu cerebralne paralize. Prvi slucaj prikazu-
je prihvatajuéu majku koja je uspela da prevlada pocetni Sok i
oseti olaksanje od perioda kada je saznala detetovu dijagno-
zu. Nasuprot tome, drugi slucaj prikazuje 8neprihvatajucu”
majku kod koje nema znacajnih promena u mislima i oseéa-
njima od perioda kada je saznala detetovu dijagnozu. Preoku-
pirana je ljutnjom i pokusajem da minimizira detetov pro-
blem. Diskusija. Intervju o reagovanju na dijagnozu i Klasifi-
kacioni sistem za intervju o reagovanju na dijagnozu omogu-
¢uju prepoznavanje maj¢inog odnosa prema detetovoj dija-
gnozi cerebralne paralize. Diskutovano je o karakteristikama
maj¢inog prihvatajuceg i neprihvatajué¢eg odnosa. Zakljucak.
Roditeljski odnos prema dijagnozi je klju¢ni za uspesnu adap-
taciju na podizanje dece sa smetnjama u razvoju, kao i ispu-
njavanje zahteva roditeljske uloge. Vazno je da se prepoznaju
roditeljska razmisljanja i ose¢anja u pogledu detetovog stanja
da bi se psiohoterapeutske intervencije usmerile prema popu-
laciji vulnerabilnih roditelja.

Kljuéne reéi: Cerebralna paraliza; Majka; Dete; Dijagnoza;
Psiholoska adaptacija; Ponasanje; [zrazavanje emocija; Psiho-
terapija

Uvod

Dijagnoza koja ukazuje da dete ima smetnje u
razvoju izaziva kod roditelja dozivljaj tuge, koji je
slican iskustvu ljudi koji tuguju nakon Sto je premi-
nula neka njima bliska osoba. Taj proces tuge nije
uvek jednostavno odrediti. Jedna od komplikacija
jeste prepoznavanje onoga za ¢ime roditelji tuguju.
Fizicki, njihovo dete nije izgubljeno, tako da rodite-
lji tuguju za svojim nadama koje su bile usmerene
na rodenje ,,perfektnog deteta” [1]. Fraza ,tuga
zbog gubitka perfektnog deteta” Cesto se koristi za

Summary

Introduction. The process of adaptation and acceptance of a
child’s diagnosis of cerebral palsy requires from parents to proc-
ess the trauma caused by this knowledge cognitively and emo-
tionally. Parents who manage to come to terms with their chil-
dren’s condition are labeled as resolved. As opposed to them, un-
resolved parents do not accept the reality of their children’s condi-
tion and fail to overcome the crisis caused by knowledge of the
child’s diagnosis. Unresolved status has negative implications for
the child, the parents and their relationship. Case Reports. Two
case reports of mothers whose children have been diagnosed to
have cerebral palsy are given. The first case shows a resolved
mother who managed to overcome the initial shock and started to
feel a sense of relief from the period when she found out the child’s
diagnosis. In contrast, another case shows an unresolved mother
with no significant changes in thoughts and feelings from the time
since she learned the child’s diagnosis. She was preoccupied with
anger and attempted to minimize the child’s problem. Discussion.
Interviews on reaction to diagnosis and reaction to diagnosis clas-
sification system allow identification of mothers’ resolution of
their children’s diagnosis of cerebral palsy. The characteristics of
resolved and unresolved maternal status are discussed. Conclu-
sion. Parental resolution of diagnosis is essential for the success-
ful adaptation to raising children with disabilities, as well as meet-
ing the requirements of the parental role. It is important to recog-
nize parental cognitions and feelings regarding the child’s condi-
tion in order to direct psychotherapeutic interventions towards
vulnerable population of parents.

Key words: Cerebral Palsy; Mother; Child; Diagnosis; Adap-
tation, Psychological; Behavior; Expressed Emotion; Psychot-
herapy

opisivanje procesa u kome roditelji menjaju svoje
predstave ocekivanog deteta i prihvataju sliku svog
deteta sa hroni¢nim zdravstvenim potesko¢ama [2].
Postoje razlike u okolnostima i vremenu saznavanja
detetove dijagnoze, pa su tako deca sa Daunovim
sindromom uvek prepoznata na samom rodenju,
dok je kod zdravstvenih problema kao §to su cere-
bralna paraliza (CP), autizam, miSi¢na distrofija
stanje mnogo manje odredeno na sasvim ranom
uzrastu [3]. Bez obzira kada su saznali detetovu di-
jagnozu, roditelji o tom periodu govore kao o perio-
du krize kada se narusava porodi¢na dinamika,
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Skracenice
CP — cerebralna paraliza
SSS — srednja stru¢na sprema
AS — Apgar skor
KR — koeficijent razvoja

menjaju se ocekivanja u vezi sa detetom, roditelji
osecaju krivicu ili tragaju za uzrokom detetovog
stanja, a njihova samopercepcija kao efikasnih za-
Stitnika i staratelja je promenjena [2].

Proces prilagodavanja i prihvatanja detetovog
stanja zahteva roditeljsku kognitivnu i emocional-
nu obradu dozivljenog iskustva. Kognitivno, oni
moraju da razumeju implikacije detetove dijagno-
ze. Emocionalno, moraju doziveti, prihvatiti i izra-
ziti osecanje razocarenja, zalosti, tuge, ljutnje i
krivice da bi mogli shvatiti znacenje informacije
da njihovo dete ima ometenost u razvoju [4]. Pre-
ma detetovoj dijagnozi roditelji razvijaju razlicit
odnos, pri ¢emu mozemo razlikovati roditelje koji
prihvataju dijagnozu kod svog deteta i one koji ne
uspevaju u tome. Roditelji koji prihvataju detetovu
dijagnozu imaju realistican pogled na detetovo
zdravstveno stanje i sposobnostl te prepoznaju
promenu u svojim osecanjima u odnosu na vreme
kada su saznali detetovu dijagnozu. Nasuprot nji-
ma, roditelji koji ne prihvataju dijagnozu nisu na-
predovali od pocetne krize koja je nastupila nakon
saznanja detetove dijagnoze. Oni ostaju fokusirani
na dozivljaj kada su saznali dijagnozu u emocio-
nalno preplavljuju¢em ili ljutitom stavu, ili poricu
uticaj dijagnoze na sebe da bi se sacuvali od kon-
frontiranja sa bolnim emocijama [2].

Cerebralna paraliza je jedna od naj¢es¢ih fizic-
kih smetnji koja uti¢e na funkcionalni razvoj dece
i Cesto je udruzena sa stanjima kao $to su mental-
na retardacija i epilepsija [5,6]. S obzirom na kom-
pleksnu prirodu CP 1 brojne teskoce u prihvatanju
dijagnoze, cilj ovih prikaza jeste da predstavimo
razliCite vidove majc¢inog odnosa prema detetovoj
dijagnozi.

Prikaz prvog slucaja

Majka deteta je stara 32 godine, srednje struc-
ne spreme (SSS), zivi u bra¢noj zajednici. Ima de-
¢aka koji je uzrasta 2 godine i 8 meseci. Roden je
iz prve trudnoce. Porodaj je dugo trajao, od potes-
koca u toku porodaja majka navodi samo podatak
da je odojcetu pupcana vrpca bila obmotana oko
vrata. Dobijeni Apgar skor (AS) deteta na rodenju
bio je 9/10 1 roditelji su bili uvereni da je detetovo
zdravstveno stanje dobro. U prvim mesecima de-
tetovog Zivota bilo je problema prilikom hranjenja
odojCeta jer je zabacivalo glavu, ali majka tome
nije pridavala ve¢i znacaj. Na uzrastu od 6 meseci
u Razvojnom savetovalistu (kada odojce nije rea-
govalo na zvuk zvonceta i izvrtalo se pri postav-
ljanju u sede¢i polozaj) pedijatar ukazuje majci da
ono ima znacajnije zdravstvene probleme i da su
neophodna dalja ispitivanja. Majéine prve reakcije
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su bile izrazita zbunjenost i strah. Zatim slede de-
taljna dijagnosticka ispitivanja i terapijske proce-
dure. Na uzrastu od 20 meseci je postavljena dija-
gnoza CP. Premda majka navodi da je sumnjala da
dete ima ozbiljniji problem jer je kaSnjenje u ra-
zvoju i njoj postalo uocljivo, ipak dozivljava emo-
tivni Sok, a svoje stanje opisuje kao ,,mentalnu i
fizicku oduzetost”. U tom periodu je bila izuzetno
razdrazljiva i placljiva. Kao olakSavaju¢u okolnost
navodi potpunu podrsku koju ima od supruga.

Dete od odojcadskog perioda prati i psiholog, a
rezultati psiholoskog ispitivanja ukazuju na veoma
izrazeno kaSnjenje u psihomotorickom razvoju.
Na uzrastu od 2 godine i 8 meseci primenom Ska-
le za procenu psihomotorickog razvoja deteta do-
bija se koeficijent razvoja (KR) = 35 [7,8]. Tada je
s majkom sproveden i Intervju o reagovanju na di-
jagnozu [9] gde se jasno uocava pocetni emotivni
sok i teskoc¢e u funkcionisanju nakon saznanja de-
tetove dijagnoze. lako su i dalje prisutni periodi
pojacane tuge i ,,vracanja” u proslost, ta tuga ne
preokupira njeno funkcionisanje i odnos prema
detetu. Sama majka uvida veliku promenu u svo-
Jim ose¢anjima i razmi$ljanjima od perioda u vre-
me saznanja detetovih problema i postavljanja ko-
nacne dijagnoze do danas. Sada zna¢ajno mirnije i
staloZenije prihvata informacije koje dobija o de-
tetu i pocinje da oseca zadovoljstvo pri njegovom,
¢ak 1 minimalnom napredovanju. Majcme odgo-
vore u Intervjuu su kodirali [10] ispitivaci i dva
nezavisna kodera, koji su procenili da je majka
prihvatila dijagnozu svog deteta. Tokom hospitali-
zacija, majka aktivno ucestvuje u grupama za ro-
ditelje gde nakon duzeg vremena otvoreno pocinje
da ispoljava svoja osecanja i razmiSljanja u vezi sa
detetom.

Prikaz drugog slucaja

Majka deteta je stara 30 godina, SSS, Zivi u
harmoni¢noj bra¢noj zajednici. Ima dvoje dece, od
kojih je stariji decak, uzrasta 6 godina, zdrav.
Drugo dete je devojcica koja je rodena iz kompli-
kovane trudnoce u 34. nedelji gestacije, AS 7/8.
Majka navodi da nije obavestena da dete ima neke
zdravstvene probleme, niti su roditelji sumnjali u
to. Navodi da im je jedino bio upadljiv detetov du-
gotrajni plac koji je po¢eo u drugom mesecu. Kada
Je odojce bilo staro osam meseci pedijatar ukazuje
da ono ima zdravstveni problem, a to saznanje kod
majke izaziva bes.

Dete od osmog meseca prati psiholog. Na uzra-
stu od 2 godine 1 11 meseci rezultati psiholoskog
ispitivanja ukazuju na izrazito usporen psihomo-
toricki razvoj KR = 39 [7,8]. Tada je majka inter-
vjuisana Intervjuom o reagovanju na dijagnozu.
Uoceni su jasno perzistiranje besa i izrazena ljut-
nja, prvenstevno prema medicinskom osoblju. De-
tetovu dijagnozu CP saznali su na uzrastu od 22
meseca. Majka je to sa nevericom primila, a i sada
nalazi mnostvo nelogi¢nih objasnjenja kako to
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»ipak nije prava cerebralna paraliza ve¢ cerebral-
na paraliza tipa jedan”. Majka izveStava da je u
prvom momentu po saznanju detetove dijagnoze
veoma zalila i sebe 1 svoje dete. U odnosu na taj
period, ona ne uvida promenu u svojim razmislja-
njima i osecanjima, ve¢ ukazuje na izrazenu ner-
vozu, tesko prica o osecanjima, povremeno deluje
konfuzno i uznemireno. Uporna je u pokusaju da
minimizira detetov problem (;,, Ona ne odudara od
druge dece, u stvari odudara, ali ne vidi se to bas
toliko™). Ispitiva¢ i dva nezavisna kodera su kodi-
rali majéine odgovore koriste¢i Klasifikacioni si-
stem za intervju o reagovanju na dijagnozu [10] i
usaglasili se da majka nije prihvatila detetovu di-
jagnozu, a kao supkategoriju njenog odnosa prema
dijagnozi isti¢u preokupiranost ljutnjom. Ta ljutnja
zaokuplja ve¢i deo njenih razmisljanja i emotiv-
nog odnosa u vezi sa detetovim zdravstvenim sta-
njem, onemogucavajuci joj da se adekvatno usme-
ri na svoje dete, njegove potrebe (prvenstveno
emotivne) i njihov odnos.

Diskusija

Intervju o reagovanju na dijagnozu razvijen je
sa ciljem ispitivanja roditeljskog odnosa prema de-
tetovoj dijagnozi hroni¢ne bolesti ili smetnje u ra-
zvoju. Sustinski, Intervjuom ispitujemo prevazila-
zenje traume povezane sa saznanjem roditelja o
dijagnozi njihovog deteta. Prvi predstavljeni slucaj
prikazuje majku koja je prihvatila, a drugi majku
koja nije prihvatila detetovu dijagnozu. Premda su
pocetna reagovanja obe prikazane majke upuciva-
la na traumu i znacajne teskoce usled saznanja o
postojanju detetovih zdravstvenih problema, od-
nosno konacne dijagnoze CP, njihov kognitivni i
emotivni odnos prema tom saznanju se nakon toga
razvijao u razlic¢itim smerovima. Istrazivanja ta-
kode ukazuju da pri saznanju detetove dijagnoze
koja upucuje na hroni¢ne probleme, roditeljska
emotivna ispoljavanja ukazuju na Sok, neprihvata-
nje, nevericu, tugu [2,4]. Navodi se 1 da je za pre-
vazilazenje pocetnog Soka potrebno da prode peri-
od od najmanje 6 meseci 1 u tom periodu se i ne
preporucuje ukljucivanje roditelja u grupni tera-
pijski rad [4]. Kao §to je prikazano u prvom sluca-
Ju majke koja je uspela da prihvati stanje svog de-
teta, ona kao i drugi ,,prihvatajuci” roditelji povre-
meno ima periode vracanja tuge i bolnih osecanja,
ali je sustinsko da ta osec¢anja nisu preokupirajuca
kao na pocetku i da roditelji koriste razliCite stra-
tegije koje im vremenom olakSavaju prihvatanje
detetove dijagnoze [11]. Prihvatanje nije uvek pot-
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puno: vecina roditelja ukazuje na povremena vra-
¢anja tuge, ,leCenje” fantazijama i to narocito u
vreme oko godiSnjih odmora i periodima kada se
oc¢ekuju odredene razvojne promene kod deteta
[2]. Klju¢no u odredivanju roditeljskog odnosa je-
ste promena (izvesno olakSanje) koju roditelji po-
¢inju da osecaju i kao Sto se u prikazu prve majke
vidi, ona pocinje da uziva ¢ak 1 u minimalnim na-
predovanjima svog deteta. Ono $to je vazno nagla-
siti jeste da roditelji koji prihvate detetovo stanje
realno sagledavaju njegove mogucnosti i sopstve-
nu starateljsku ulogu [4]. Nasuprot njima, roditelji
koji ne prihvataju dijagnozu dozivljavaju distres
kada brinu o svom detetu §to smanjuje njihovu
emotivihu prijemcivost i oteZzava prepoznavanje
detetovih potreba [12,13]. Prikaz druge majke
ukazuje na njenu preokupiranost ljutnjom, naroci-
to usmerenu prema zdravstvenom osoblju, ¢ak i
onima koji aktuelno pomazu njenom detetu. Pored
preokupiranosti ljutnjom, prepoznate su i druge
supkategorije neprihvatajuceg roditeljskog odno-
sa, kao sto su emocionalna preplavljenost, depre-
sivno regovanje, kognitivne distorzije [2].

Zakljucak

Saznanje da dete ima cerebralnu paralizu trau-
matsko je za roditelje i oni na razlicite nacine per-
cipiraju i prihvataju stanje svog deteta pokusava-
juci da se kognitivno i emotivno nose sa nezelje-
nom 1 stresnom situacijom. Potrebno je pomoci
porodici da razume i emotivno obradi saznanje da
njihovo dete ima cerebralnu paralizu, koja pred-
stavlja stanje koje je trajno i koje se nece izleciti.
Ukoliko roditelji uspeju da prevazidu svoje pocet-
ne reakcije tuge oni mogu bolje da razumeju sta-
nje svog deteta, njegove sposobnosti i ogranicenja,
kao 1 da uspesno usklade svoju starateljsku ulogu
s detetovim potrebama. Roditeljsko prihvatanje
dijagnoze je neophodno da bi se porodica uspesno
adaptirala na podizanje deteta sa smetnjama u ra-
zvoju. Stoga je prepoznavanje rodlteljskog odnosa
prema detetovoj dijagnozi veoma vazno za prak-
ti¢ni rad sa roditeljima kako bi se psihoterapeutske
intervencije usmerile na poboljSanje funkcionisa-
nja porodice. S obzirom da su roditelji (posebno
oni koji ne prihvataju detetovo stanje) dece sa ce-
rebralnom paralizom pod pojacanim stresom
uslovljenim zahtevima detetove bolesti (emocio-
nalnim, fizi¢kim, finansijskim), ne sme se potce-
niti vaznost psihoterapijskog rada kako bi im se
pomoglo u realnom prihvatanju stanja svog deteta
1 adaptaciji na njega.
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