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1. Sazetak

Potrebe i poteskoce roditelja djece oboljele od malignih bolesti
Jelena SlijepCevié

Maligne bolesti su jedan od vodecih uzroka smrti djece u razvijenim zemljama, iako
konstantan napredak u lijeCenju kontinuirano umanje smrtnost. Dijagnoza maligne
bolesti znacajan je stresor u Zivotu djeteta i njegove obitelji te bitno mijenja kvalitetu
zivota cijele obitelji. Ona predstavlja prototip stresne situacije i bolesti s potencijalno
razarajucim efektima na dijete i njegovu obitelj. U ovom radu obradeno je 99 stru¢nih i
znanstvenih radova koji istraZuju potrebe i poteSkoce roditelja djece oboljele od malignih
bolesti objavljenih u razdoblju izmedu 1989. i 2014. godine. Pravilna procjena problema i
potreba s kojima se susrecu roditelji djece oboljele od malignih bolesti presudna je za
pruzanje prikladne pomoci i skrbi. Za roditelje dijagnoza karcinoma njihovog djeteta
predstavlja psiholoski i egzistencijalni izazov. Da bi potrebe roditelja bile zadovoljene, a
njihove potesSkoce olakSane, potrebno je nastaviti istraZivanja koja uglavnom podupiru i

sami roditelji kako bi im se u buducnosti olakSao taj izuzetno stresan i tezak dio zivota.

Kljuéne rijeci: maligne bolesti djece, zadovoljstvo roditelja, potrebe roditelja, poteskoce,

hospitalizacija, etika



2. Abstract

Needs and difficulties of parents whose children are suffering from malignant

diseases
Jelena SlijepCevié

Malignant diseases are one of the leading causes of death in children in developed
countries, although a constant progress in therapy is continously decreasing mortality.
Malignant disease diagnose is a significant stressor in life for a child and it’'s family and it
significantly alters quality od life for the entire family. This paper discusses 99 technical
and scientific papers that explore the needs and difficulties of parents of children with
malignant diseases published between 1989 and 2014. For meeting parents’ needs,
continuous evaluation of care and meeting needs is required as well as constant
adjustment of personnel communication with parents. Issues that parents are confronted
with during and after therapy are mostly unique and require individual approach. To
meet parent’s needs, as well as to ease their problems, further research supported by

parents themselves, is needed to relieve that extremely stressful and hard part of life.

Key words: pediatric cancer, parent satisfaction, parent needs, issues, hospitalization,

ethics



3. Uvod

Prema podacima Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo u RH je u 2011.
godini od nekog oblika maligne bolesti oboljelo ukupno 149-ero djece i mladih u
dobi do 19 godina (Anonymous 2013).

Maligne bolesti su jedan od vodecih uzorka smrti djece u visokorazvijenim
zemljama, iako je poboljSana terapija za djecu s karcinomom dovela do
znacajnog porasta stope prezivljavanja (Knops et al. 2012). Dijagnoza svake
maligne bolesti je izuzetno velik stresor u Zivotu djeteta kao pacijenta i obitel;i
(Mazanec et al. 2011). Maligna bolest u djecjoj dobi prototip je stresne situacije i
bolesti s potencijalno razaraju¢im efektima na dijete i njihovu obitelj (Orbuch et
al. 2005). Nastali stres roditelja djeteta oboljelog od maligne bolesti je izuzetno
visok i bitno utjeCe na kvalitetu Zivota cijele obitelji (Kazak & Barakat 1997).
Ranija istrazivanja pokazala su raznovrsnost roditeljskih reakcija, te veci nivo
tieskobe nego kod samih pacijenata (Kazak et al. 2004). Povrh toga, dugotrajno
lijeCenje djeteta od maligne bolesti u tom periodu izaziva stanje kroni¢nog
stresa kod roditelja (Barrera et al. 2004; Miller et al. 2002; Hoekstra-Webbers et
al. 2001). Tjeskoba, anksioznost, depresija i ostali psiholoski simptomi su
najintenzivniji tijekom aktivne faze lijeCenja djeteta, no kroz nekoliko godina
polako opadaju te postaju usporedivi s razinama u uzorku zajednice (Frank et
al. 2001; Grootenhius & Last 1997; Sawyer et al. 2000, Wijnberg-Williams et al.
2006). No s druge strane, roditeljske reakcije na djetetovu bolest kao Sto su
simptomi povezani sa traumatskim stresom, osjeéaj bespomocnosti,
nesigurnost i niska samokontrola zabiljeZzeni su mnogo godina nakon $to je
lijeCenje djeteta zavrSilo (Barakat et al. 1997; Leventhal-Belfer et al. 1993;
Kazak et al. 2004; Lindahl Norberg 2005; Van Dongen-Melman et al. 1998;
Grootenhius & Last 1997). Pojedine studije pokazuju da maligno oboljenje
djeteta dovodi do intenzivne participacije unutar zdravstvenog sustava Sto
zahtijeva svojevrsnu prilagodbu i informiranje; emocionalne iscrpljenosti
roditelja; naruSenih odnosa izmedu cClanova obitelji; stigmatizacije i alijenacije,
te zna€ajnih promjena u svakodnevnom Zivotu obitelji (Kazak & Barakat 1997;
DZombi¢ et al. 2012; Pelcovitz et al. 1996; Zebrack et al. 2002). Mnogobrojni
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radovi opisali su poteSkoCe s kojima se susrecu roditelji (Bergh & Bjork 2012;
Rosenberg et al. 2012; Rodriguez et al 2012; Callery 1997). Proces lije€enja
maligne bolesti Cesto obiljezavaju viSestruki i sveprisutni stresori, a prate ga
razliCite nuspojave lijeCenja, izrazite promjene u svakodnevnom Zivotu obitelji,
promjene u druStvenim i obiteljskim ulogama te moguénost smrtnog ishoda.
Vecina istrazivanja dosad provedenih, pokazuju da roditelji iskazuju osjecaje
krivnje, ljutnje (Greenberg & Meadows 1992), osje¢aje nesigurnosti,
osamljenosti, gubitka kontrole (Boman et al. 2003), financijske poteskoce
(Aitken & Hathaway 1993), psihi¢ku iscrpljenost koja se manifestira kao umor i
povecana osjetlivost na stres (Dockerty et al. 2003), simptome
posttraumatskog stresnog poremecaja (Kazak et al. 2004; Kazak et al. 2005), te
probleme sa spavanjem (Boman et al. 2003). Medutim, sposobnost roditelja da
upravljaju svojim psiholoskim promjenama tijekom procesa lijeCenja karcinoma
djeteta od vitalne je vaznosti, ne samo za njihovu osobnu utjehu, veé i za utjecaj
na djeCje blagostanje (Vance et al. 2001) i dugoro¢nu drustvenu prilagodbu
(Kupst et al. 1995; Noojin et al. 1999; Sawyer et al. 1998). Vecina istrazivanja u
kojima sudjeluju roditelji djece oboljele od karcinoma odnose se uglavnom na
otkrivanje negativnih psiholoskih posljedica, te kako, kada i kojim ¢imbenicima
mozemo predvidjeti takav ishod te kako poboljSati adaptaciju djece i roditelja s
obzirom na situaciju (Farkas-Patenaude & Kupst 2005). Reakcije roditelja djece
oboljele od karcinoma su brojne. Veéina ih prolazi kroz pet osnovnih stadija:
negiranje, ljutnja, pregovaranje, depresija i prihvacanje prema modelu “Kubler-
Ross” (Kubler-Ross 2009) ili prema slichom opisanom modelu: tjeskoba,
poricanje, tuga, usredoCenje paznje te prihvacanje bolesti kao dio
svakodnevnog obiteljskog Zzivota (Die-Trill & Stuber 1998; Lindahl Norberg
2004). Poznavajuci navedene reakcije roditelja, uzimajuc¢i u obzir vrijeme u
kojem se svaka reakcija dogada te njihovo trajanje, moZzemo saznati $to zaista
rastuzuje roditelje, s kojim problemima se susrecu te koje su njihove potrebe za
vrijeme i nakon procesa lijeCenja njihovog djeteta. Da nije sve tako crno
pokazuju nam rezultati pojedinih istraZivanja koja govore o posttraumatskom
rastu roditelja nekoliko mjeseci i godina nakon zavrSetka lijeCenja
(Hungerbuehler et al. 2011; Michel et al. 2011; Barakat et al. 2006). Cilj ovog
rada je na temelju dostupnih istrazivanja i dokazanih Cinjenica utvrditi potrebe i

poteSkocCe s kojima se susrecu roditelji djece oboljele od malignih bolesti za
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vrijeme i nakon bolnickog lijeCenja. Svrha rada je iz utvrdenih potreba i
poteSkocCa roditelja izvu€i one najbitnije, te ih rangirati prema ucestalosti
javljanja kako bi se zdravstvena sluzba, ali i ostale odgovorne u svom daljnjem
radu mogle lakSe orijentirati na pruzanje pomoci roditeljima. Uz utvrdivanje
potreba i poteSkocCa roditelja, u radu cCe biti razradena eticka dilema oko

ukljucivanja roditelja djece oboljele od malignih bolesti u istraZivanja.



4. Metode

Kako bi se izdvojile i rangirale najucestalije poteSkoce i potrebe roditelja, te
u Sto je moguce vecoj mjeri temeljile na dokazima, ucinjen je opsezni pregled
raspolozive literature na tu temu. U ovom preglednom znanstvenom radu
obradeno je 99 strucnih i znanstvenih radova koji govore o poteSko¢ama i
potrebama roditelja djece oboljele od malignih bolesti, te radovi koji obraduju
eticke dvojbe roditelja oko ukljuCenosti u istrazivanja. Naglasak je stavljen na
period tijekom hospitalizacije djeteta i perioda po zavrSetku lijeCenja. Obradeni
radovi pronadeni su putem baza podataka Medline, PubMed, CINAHL i ostalih
relevantnih internet - stranica koristenjem klju¢nih rijeci: pediatric cancer, parent
satisfaction, parent needs, issues, hospitalization, ethics. U obzir su uzeti samo
radovi s cjelokupnim dostupnim tekstom. Pretrazivanje je ograni¢eno na period
od 1989.-2014. godine. Ovim radom obuhvacena su dosada$nja teorijska i

empirijska istrazivanja na ovu temu.



5. Oc¢ekivane reakcije i nacini suo€avanja roditelja nakon postavljene
dijagnoze maligne bolesti djeteta

Kako bismo Sto bolje utvrdili potrebe i poteSkoce roditelja djece oboljele od
malignih bolesti, moramo znati koje su normalne, oCekivane reakcije roditelja i
koji su prihvatljivi stilovi suo€avanja nakon saznanja o malignoj bolesti djeteta.
Potreba da reakcije drugih ljudi proglaSavamo (ne)normalnima vrlo je Cesta i
mogla bi se tumaciti na dva nacina. Jedan je Sto proglasavanjem tudih reakcija
(ne)normalnima na neki nacin dobivamo potvrdu kako su nase vlastite reakcije
“u redu”, odnosno normalne. Drugo moguce tumacenje jest da ljudi iz okoline
katkada misle da cCe njihovi bliznji lakSe dobiti stru¢hu pomoc¢ i podrsku ako
njihove reakcije budu proglasene nenormalnima (ArambaSi¢ 2005).
Razmisljajuci o roditeljima koji su suoCeni sa malignom bolesti svoga djeteta
postavlja se pitanje, postoje li uopée nenormalne reakcije; imaju li, s obzirom na
dijagnozu djeteta pravo na ispoljavanje svih vrsta emocija, reakcija i stilova
suoCavanja? Vecina roditelja nije spremna na dijagnozu maligne bolesti svoga
djeteta (Martinson & Cohen 1998). Po Zivot opasna priroda bolesti i njezino
intenzivno lijeCenje kod roditelja izazivaju brojne psiholoSke, prakticne i
emocionalne poteSkoce. SuoCavanje sa strahom postaje neodvojivi dio Zivota.
Prisutni su strah od smrti, od nepoznatog, razmiSljanje o vlastitim
sposobnostima i ograniCenjima. Roditelji se moraju nositi s predrasudama,
neznanjem i neizvjesnoScu (Bearison & Mulhern 1994). Naj¢eS¢e se moraju
nauciti nositi sa promjena u svakodnevnom Zivotu. Biti suoen sa dijagnozom
maligne bolesti djeteta uzrokuje razne emocionalne reakcije. Reakcije se
mijenjaju istodobno sa razli€itim fazama lijeCenja bolesnog djeteta (Kreitler &
Weyl Ben Arush 2004). Uz dodatak stresu, reakcije ha saznanje o dijagnozi se
dogadaju u vrlo kratkom roku. U prvim danima i tjednima nakon dijagnoze,
roditelji opisuju proZivljene reakcije kao da su bili uhvaéeni u emocionalnom
vrtlogu ili ruznom snu. Vecina roditelja koji prolaze kroz ovo razdoblje dijele
slicne osjeCaje, ali nacCin na koji roditelji Zele reéi ili izraziti te osjeCaje se
razlikuje. Nac€in na koji se nose sa svojim emocijama obiljezen je vlastitim
zivotnim iskustvima, kulturnim razlikama i njihovim osobnim stilovima

suoCavanja (Anonymous 2014b). Prema priznatim autorima u svijetu



istrazivanja ljudskih emocija i reakcija poput doktorice Kubler Ross, opisuje se
pet osnovnih faza kroz koje Covjek prolazi tijekom prozZivljavanja odredene
traumati€ne situacije a koje mozemo smatrati prihvatljivim. Faze, popularno

poznate kao DABDA (eng.) uklju€uju slijedece:

Faza negiranja (Denial)
Faza ljutnje (Anger)
Faza pogodbe (Bargain)

Faza depresije (Depression)

o bk 0 DR

Faza prihvacanja (Acceptance)

Pojedini istraziva¢i pokuSavaju opovrgnuti model doktorice Kubler Ross, kao
Sto to pokusava George Bonanno u svojoj knjizi: “The Other Side of Sadness:
What the New Science of Bereavement Tells Us About Life After a Loss" u kojoj
navodi kako vecina ljudi ne Zaluje i kako je zapravo nedostatak tugovanja i
ostalih faza zapravo dobar ishod nakon traumatiénog dogadaja. Istrazivanja
literature u nastajanju ovog rada ne slazu se sa tezom G. Bonanna. Vecina
roditelia dozivljava 3ok, nevjericu, strah, krivnju, tugu, anksioznost i ljutnju
(Anonymous 2014b). Pojedini roditelji prozivljavaju odredene emocije dulje,
pojedini ostanu i godinama u odredenoj fazi, a pojedini neke faze preskacu. Da
se roditelji zaista nalaze u stanju kroniCnog stresa potvrduju istrazivanja
neuroendokrinoloskih mjerenja u roditelja djece oboljele od malignih bolesti
(Glover & Poland 2002; Miller et al. 2002). Nakon $to Cuju dijagnozu djeteta,
roditelji Cesto ostanu u Soku, osjecaju se zbunjeno, ne Cuju, ne zapamte reCeno
i nisu u stanju jasno misliti. Sve nabrojano su normalne reakcije na primljenu
loSu vijest. Zdravstveno osoblje i ostalo uklju€eno u proces davanja informacija
mora biti upoznato sa mogucim reakcijama roditelja kako bi im pomogli u stanju
Soka. Pojedini roditelji se ne mogu nositi sa loSom vijesti te mogu reagirati vrlo
burno, agresivno pa ¢ak i fiziCki nasrnuti na zdravstveno osoblje (Pordevi¢ et al.
2012). Utvrdeno je da nacin na koji zdravstveno osoblje reagira na osjecaje
roditelia i njihovo pona$anje, utje€e na sposobnost roditelja da apsorbiraju
prvotni Sok i da se po¢nu prilagodavati na djetetovu bolest. Raspon emocija
koje se javljaju kod roditelja je velik (od osje¢aja straha, krivnje, ljutnje, tuposti,
beznada, tuge...) , dok su stilovi suo€avanja kod roditelja takoder razli€iti. Mogu



se nakon prvotnog Soka brzo usmjeriti pozitivnoj nadi, mogu se preokupirati
odredenim detaljima bolesti ili lijeCenja, traziti potporu od rodbine i prijatelja,
prona¢i nadu u religijskim uvjerenjima itd. (Pordevi¢ et al. 2012). Kroz
dosada$nja istraZivanja pokazalo se da je nacin iznoSenja loSih Vvijesti
roditeljima najbitniji u procesu lijeCenja njihovog djeteta. 1z tog razloga
sastavljen je niz preporuka i protokola za medicinsko osoblje o tome kako
komunicirati s roditeljima teSko oboljele djece (Baile et al. 2000; Dordevi¢ et al.
2012; Anonymous 2014b; Bearison & Mulhern 1994). Sazetak ovog poglavlja
jest da sve reakcije i stilovi suoCavanja koje iskazuju roditelji nakon Sto Cuju
dijagnozu djeteta, mogu biti prihvatljive i oCekivane. Uglavhom su odredene
vremenskim periodom i raznim fazama koje se mogu na temelju njihovog
ponasanja prepoznati. Pravilno prepoznavanje i prihvac¢anje roditeljskih reakcija

i naCina suoCavanja, bez osudivanja, imperativ su za medicinsko osoblje.



6. Potrebe roditelja djece oboljele od malignih bolesti

U ranijim istrazivanjima provedenim s roditeljima hospitalizirane djece,
prepoznato je da ne postoji sistematiziran pristup roditeljskog doprinosa u
oporavku djeteta. Prepoznati su roditelji koji su maksimalno ukljueni u skrb oko
djeteta i oni koji su uklju¢eni u manjoj mjeri jer im je to previSe stresno (Coine
1995). Ranija istrazivanja potreba roditelja rijetko su obuhvacéala skupinu sa
djece oboljele od malignih bolesti (ovaj dio obrazlozen je u poglavlju Ill), tako da
su pocetci prepoznavanja potreba roditelja vezani opc¢enito uz hospitaliziranu
djecu. Nakon §to je prepoznat pozitivan utjecaj rooming-in-a, odnosno dozvole
da roditelj bude uz svoje dijete tijekom boravka u bolnici, 1990-ih godina na
Islandu je provedeno istrazivanje o samoprocjeni zadovoljstva roditelja
ispunjenim potrebama. Upravo jedna od najvaznijih samoprocjenjenih potreba
roditelja bila je mogucnost boravka s djetetom 24 sata na dan i ta je potreba u
potpunosti zadovoljena kod svim ispitanika (Bragadottir 1998). Nedostatak
istrazivanja zapravo je mali broj ispitanika, njih 32, i rezultat se ne moze gledati
kao globalno zadovoljavajuéi jer postoje roditelji koji nisu obuhvaceni
istraZivanjem a koji nisu bili u moguénosti da budu uz svoje dijete. Roditelji se
danas smatraju partnerima u skrbi za svoje dijete tijekom hospitalizacije.
Potrebno je odrediti jasne granice roditeljskog partnerstva i postaviti granice
njihovog sudjelovanja u procesu skrbi oboljelog djeteta. Potrebe roditelja Cija su
djeca oboljela od maligne bolesti razlikuju se od potreba roditelja €ija djeca nisu
teSko bolesna i ovise o emocionalnom stanju roditelja u odredenom vremenu
(Armstrong & Kerns 2002). Istrazivanja koja je provodila profesorica sestrinstva
Linda Shields izdvajaju 9 osnovnih potreba koje su roditelji naveli kao najbitnija i
Cija demografska razliitost nema nikakav utjecaj na njih. lIstrazivanja su
provedena u Svedskoj, Engleskoj, Indoneziji i Australiji te su usporedena s
misljenjem medicinskog osoblja o potrebama roditelja. Ovo su izjave o

potrebama koje su roditelji i medicinsko osoblje izdvojili kao vrlo vazne:

“Zelimo biti sigurni, da iako nismo prisutni, nasa djeca dobivaju najbolju moguéu
njegu.”
“Zelimo dobiti savjet o njezi svoga djeteta u pripremi za otpustanije iz bolnice.”

“Zelimo biti informirani o svim zahvatima koje ¢e biti izvr$eni na nasoj djeci.”



“Voljeli bi biti osposobljeni za sudjelovanje u njegovanju svoga djeteta.”

“Zelimo ostati sa svojim djetetom 24 sata na dan ako to Zelimo.”

“Zelimo biti sigurni da, iako nismo prisutni, nasa djeca dobivaju najbolju
medicinsku njegu.”

“Voljeli bi da sestre prepoznaju i razumiju osjecaje roditelja.”

“Zelimo osjetiti da smo vazni u doprinoSenju dobrobiti djeteta.”

“Zelimo dobiti toéne informacije o stanju svoga djeteta” (Shields & Kristensson-
Hallstrom 2004; Shields et al. 2008; Shields et al. 2003).

ZajedniCke potrebe roditelja sve hospitalizirane djece su u pravilu fizicke
potrebe poput potrebe za smjeStajem, hranom, spavanjem i one se u pravilu ne
razlikuju znacajno ni kod roditelja djece oboljele od malignih bolesti. Druge
potrebe poput potrebe za podrS8kom mogu varirati izmedu razli€itih kultura,
razliitih obitelji kao i izmedu razli¢itih ¢lanova obitelji. U zemljama Trecéeg
svijeta potrebe roditelja mogu biti uvelike razliCite nego li potrebe roditelja u
skandinavskim zemljama, na primjer, potreba za lijekovima sigurno je veca u
zemljama Treceg svijeta (Hallstrom & Elander 2007). Roditelji djece oboljele od
malignih bolesti Cesto imaju vecCe potrebe za emocionalnom podrskom,
razumijevanjem i informacijama [Wong & Chan 2005; Lindahl Norberg &
Steneby 2009; Shields & Kristensson-Hallstrom 2004; Palmer et al. 2011; Meert
et al. 2011; Meert et al. 2009). Zbog naglasenih emotivnih reakcija i psiholoskih
poteSkoCa o kojima izvjeSéuju roditelji, razni istrazivaci stavili su naglasak na
istrazivanje potreba roditelja s ciljiem bolje usluge i psiholoske podrske
roditeljima od saznanja djetetove dijagnoze do nekoliko godina nakon zavrSetka
lieCenja (Kim et al. 2009; Steinglass et al. 2011). Ispunjenje potreba roditelja
predstavlja zadovoljstvo ukupnom skrbi za dijete ali i za samog roditelja tijekom
i nakon lijeCenja. Pored potreba roditelja bitno je istaknuti potrebe djece,
posebice adolescenata Cije potrebe mogu biti razliCite od potreba njihovih
roditelja (Van Staa et al. 2011). Kako bismo osigurali zadovoljstvo roditelja,
potrebno je kontinuirano provoditi evaluaciju skrbi, ispunjenja potreba te
konstantno prilagodavati odnose s roditeljima, Sto je moguce iskljucivo
kontinuiranim istrazivanjima i primjenom rezultata istih istrazivanja i nikako se
ne bismo smijeli ograniCiti na uniformne pristupe ispunjenju potreba svih

roditelja. Postoje to€no propisani programi i intervencije (prema rezultatima

9



istrazivanja), o tome kako pomoci roditeljima, te kako ih voditi kroz proces
ljeCenja njihovog djeteta. Jedan od takvih programa izraden je u Philadelphiji

2004. godine i bazira se na 4 osnovna principa:

1. Uspostaviti povjerenje s roditeljima, te razumijeti i prihvatiti njihova
stajalista.

2. Olaksati interakciju i komunikaciju izmedu roditelja, medicinskog osoblja i
bolesnog djeteta.

3. Pomod¢i roditeljima u smanjenju osjeCaja samoce i u razumijevanju
ostalih osjecaja s kojima se roditelji susrecu.

4. Pomoci roditeljima da budu spremni na prilagodbu u nepovoljnim
okolnostima, te im pomoci u obiteljskom rastu kroz osnazivanje njihovih

kapaciteta za prilagodbu i odrzavanje (Kazak 2004).

Uz potrebe roditelja vezane za zdravstveni sustav, postoje i potrebe za
boljim razumijevanjem medu partnerima. Naime, u pojedinim fazama procesa
lijeCenja djeteta, pokazalo se da su u tijeku dijagnoze partneri i obitelj bliskiji
jedni s drugima (McGrath 2001; Varni et al. 1996), dok s odmakom vremena i
porastom zahtjeva lijeCenja dolazi do naruSenijih odnosa medu partnerima i
obitelji, odnosno da obitelj u kojima dijete boluje od maligne bolesti u periodu od
6 do 41 mjeseca nakon dijagnoze mogu zapasti u vrlo razliite i rigidne razine
funkcioniranja u usporedbi s ¢lanovima drugih obitelji (Dzombi¢ et al. 2012). Tu
se opet otvara mjesto za osnazivanje oba partnera i cjelokupne obitelji,
uvazavajuéi pojedinacne resurse i kapacitete za rjeSavanje konflikata i ostalih
tegoba. Provedena istraZivanja s oba roditelja govore u prilog vecéoj potrebi za
psihoemocionalnom pomoé¢i majkama negoli oCevima (Gudmundsdottir et al.
2011; Lindahl Norberg 2007), iako i oCevi navode veliku potrebu za istom
(Lindahl Norberg & Boman 2007). Kod roditelja djece oboljele od maligne
bolesti postoji potreba za iscrpnim informacijama o stanju djeteta, o savjetima i
predvidanjima o daljnjem tijeku lijedenja. Zele &uti informacije na jednostavan
nacin, iznesene sa suosjecanjem i osjetljivoS¢u (Pordevi¢ et al. 2012), jer
prema brojnim autorima oboljenje djeteta od maligne bolesti predstavlja jedno
od najstresnijih iskustava koje se moze dogoditi u obitelji (Kazak & Barakat

2007; Barakat et al 1997). Upravo zbog Zivotno ugrozenog djeteta neposredni
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fokus za medicinsko osoblje jest preZivljavanje djeteta, dok posebni suportivni
postupci koje provode psiholozi, socijalni radnici, psihijatri, nutricionisti,
okupacioni terapeuti i drugi, se odgadaju sve dok ne nastane problem. To je
nazalost loSe, jer pravovremeno ukljuCivanje svih potrebnih struka u skrb djeteta
I roditelja bi imalo pozitivan u€inak na daljnje noSenje sa malignom boles¢u
(Woznick & Goodheart 2009). U hrvatskim bolnicama, posebno onima u kojima
se lijeCe djeca oboljela od malignih bolesti imaju organiziranu skrb od strane
psihologa, socijalnih radnika, socijalnih pedagoga, lije¢nika, medicinskih sestara
i defektologa. Koliko su oni dostupni za roditelje i djecu, te koliko su uspjesni u
svojim intervencijama teSko je reéi zbog nedostatka informacija od strane
roditelja. Gotovo da u hrvatskoj literaturi ne postoji istrazivanje ili neki rad koji bi
sadrzavao povratnu informaciju roditelja o zadovoljstvu skrbi za njihovo dijete i
zadovoljenju njihovih potreba. Postavlja se pitanje, je li problem u hrvatskom
mentalitetu i jesmo li mi zaista “narod za sebe”? Trebamo li izbjegavati roditelje
djece oboljele od malignih bolesti zato $to su oni ranjiva skupina ili zato sto se
bojimo njihove reakcije? PokuSavaju¢i napraviti jedno takvo istrazivanje u
zagrebackim bolnicama, o potreba i poteSko¢ama roditelja djece oboljele od
malignih bolesti, autori su naisli na veliki otpor struCnjaka u zdravstvenom
sustavu. Glavni razlog im je bio da su roditelji sami po sebi dovoljno optereceni i
da im ne treba dodatni stres koji bi mozda dozivjeli u provodeniju istrazivanja. S
obzirom na nemogucnost dolaska do roditelja putem zdravstvenog sustava,
preostaju udruge djece oboljele od malignih bolesti u koje su ukljueni roditelji.
Udruge takoder Stite interese roditelja, ali ipak imaju nesto viSe sluha za
rieSavanje problema s kojima se susrec¢u roditelji i za zadovoljavanje njihovih
osnovnih potreba za vrijeme te nakon procesa lijeCenja djeteta. Na zasjedanju
Sabora pocCetkom 2012. godine, roditelji djece oboljele od malignih bolesti su
ispred radne grupe Koordinacije udruga za djecu koja prati ostvarivanje prava
djeteta u zdravstvenom sustavu, iznijeli poteskoce s kojima se susrecu, a koje
su opisane u slijedeéem poglaviju (Anonymous 2012). Roditelji mozda ne bi
morali i¢i u Sabor da se Cuju njihove potrebe i poteSkoce, da je bilo prilike s
njima razgovarati te da je zdravstveni sustav bio tolerantniji. LijeCenje djece
oboljele od karcinoma u svijetu se ne razlikuje puno od hrvatskog (Anonymous
2014a). U Hrvatskoj djeca dobivaju najbolje moguce lije€enje, jedina razlika je u

tome Sto u Europi i svijetu postoji bolji sustav potpore za djecu i roditelje.
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miSljenje. Ureduju odjele prema stvarnim potrebama djece, grade palijativne
djeCje centre te ulazu puno u zadovoljstvo djece i roditelja. Napredniji su u tom
segmentu pomoci iz razloga Sto to€no znaju potrebe roditelja, a znaju ih zato

$to uz njihovu pomo¢ provode razna istrazivanja.
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7. Poteskoce s kojima se susrecu roditelji za vrijeme i nakon procesa

lije€enja djeteta oboljelog od maligne bolesti

Postoji vrlo mali broj istrazivanja koja govore o poteSkoCama s kojima se
susrecu roditelji djece oboljele od malignih bolesti. Uglavhom se istrazivanja
odnose na emocionalni stres i posttraumatski stresni poremecéaj (PTSP)
roditelja, te opcenito na zadovoljstvo roditelja bolnickom skrbi [Kazak & Barakat
1997; Ford 2010; Kazak et al 2005). U Hrvatskoj je 2004. godine u Klinic¢koj
bolnici Osijek provedeno istrazivanje o zadovoljstvu roditelja bolni¢kom skrbi. |z
tog istrazivanja mozemo izdvojiti sljedece primjedbe i potesSkoce:
nezadovoljstvo komunikacijom lijeCnika i sestara, nedostatak vremena lije¢nika,
dozivljaj nebrige i neljubaznosti, nezadovoljstvo Cistocom, hranom i krevetima te
nezadovoljstvo zbog dugog &ekanja dijagnoze bolesti (Baraban et al 2004).
Ciljano istraZivanje poteSkoCa s kojima se roditelji susrecu u Hrvatskoj ne
postoji. Na zasjedanju Sabora RH pocCetkom krajem 2012. godine, roditelji
djece oboljele od malignih bolesti su ispred radne grupe Koordinacije udruga za
djecu koja prati ostvarivanje prava djeteta u zdravstvenom sustavu, iznijeli

poteskoce s kojima se susrecu. lzdvojili su sljedece:

— Pravo djeteta na neodvajanje od roditelja (dovoljno bi bilo omoguditi
udoban stolac kod kreveta djeteta).

— Pravo na postovanje i osobno dostojanstvo (o djetetu se govori pred
njim kao da nije prisutno).

— Ne postuje se djetetovo pravo na privatnost (pregledi se vrSe pred
djetetu stranim osobama).

— Informacije o zdravstvenom stanju djeteta se uskraéuju ili se daju na
djetetu nerazumljiv nacin ili se roditeljima daju na krajnje neprimjeren
nacin.

— Dijeci se uskracuje pravo da slobodno izraZavaju svoje osjecaje (tugu,
strah, ljutnju, usamljenost).

— Dijete se lisava sigurnog mjesta (bolne pretrage i manji zahvati vrde
se i u njegovom bolni¢kom krevetu).

— Djecu se ne priprema za razne pretrage, medicinske zahvate.

— Ne postoji dovolino osoblja koja ¢e zbrinuti djecu u
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psihoemocionalnom smislu i pruZziti struénu podrsku.

— Emotivna podrsSka izostaje i kada se djetetu zabranjuje da nosi svoju
odjec¢u za vrijeme hospitalizacije, da kraj sebe ima stvari koje su mu
vazne te kada se zabranjuju posjete vrSnjaka.

TR

bolesno, u zdravstvenom je sustavu nedovoljna.

Postavlja se pitanje, zaSto roditelji ne mogu rijeSiti odredene probleme
unutar sustava u kojem problemi nastaju? MozZda ne znaju kome se treba Zaliti
ili se mozda boje posljedica nakon Sto se pozale na konkretne dogadaje i
osobe. Ukoliko se zeli doprinijeti zastiti prava djece, sigurno bi trebalo
mehanizam prituzbi ucini sigurnijim kako bi roditelji otvoreno mogli iznijeti svoje

potesSkocCe s kojima se susrecu.

Ne mozemo tvrditi da su sve gore navedene poteSkoCe na nivou svih
bolnica u Hrvatskoj, ali vjerojatno se vecina roditelja susrela s jednom od nekih
stavki u odredenoj bolnici. Analiziraju¢i sve navedene poteSkoée, mozemo
zakljuciti da se vecina njih mogu rijeSiti s vrlo malo uloZenih sredstava.
Potrebno je osigurati osobu za psihosocijalnu pomo¢ djeci i roditeljima na
svakom dje¢jem odjelu. Provesti edukaciju osoblja o kvalitetnoj komunikaciji.
Potrebni su jasni standardi postupanja kod odredenih zahvata, postupaka i
osjetljivin situacija. Koordinacija udruga za djecu predlaze i osnaZivanje
medicinskog osoblja u smislu senzibilizacije i psiholoske pomoéi, te predlazu da
se mehanizmi prituzbi ucine sigurnim i ucinkovitim (Anonymous 2012). Na
stranicama regionalnog udruzenja roditelja djece oboljele od malignih bolesti
navode se slijedeéi problemi: nedovoljni smjestajni kapaciteti na bolni¢kim
odjelima pa dolazi do odgadanja terapije; Skrta lista lijekova koje placa Hrvatski
zavod za zdravstveno osiguranje; sporost administracije prilikom kupovine
posebno skupih lijekova; nema hospicija kao posebne medicinske jedinice te
nedostatak struCnog osoblja - psiholozi, defektolozi, pedagozi, radni terapeuti
(Anonymous 2014a). U Beogradu je 2012. godine provedeno istrazivanje o
poteSkocama s kojima se susrecu roditelji djece oboljele od malignih bolesti. Cilj
istraZivanja bio je steci uvid u poteSkoce s kojima su se roditelji suo¢avali kroz

razliite faze lije€enja, po saznanju dijagnoze, za vrijeme bolni¢kog lije¢enja te
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nakon zavrSetka bolnickog lijeCenja. Saznanje dijagnoze roditelji opisuju kao
izraziti Sok (Dzombi¢ et al. 2012; Griffiths 2009). U tom pocetnom periodu imali
su Cak i suicidalne misli. Najveca briga im je bila kako ¢e priopditi dijagnozu
djetetu. Za vrileme bolni¢kog lije€¢enja naruSeno im je bilo psihicko i fiziCko
zdravlje (promjene u prehrambenim navikama, depresija, emocionalna i fiziCka
iscrpljenost). Tjelesne promjene djeteta opisuju kao najuznemirujuca iskustva.
Pojedini roditelji okrivljuju sebe za bolest djeteta Sto im je dodatni izvor
opterecenja. Iskazuju zabrinutost za dijete kod kojeg se dogadaju promjene u
ponasanju (povlacenje u sebe). Nakon bolnickog lije€enja slijedi faza koju prate
strah, nesigurnost i osjecaj nekompetentnosti za skrb o djetetu. Roditelji se
pitaju hoce li moci preuzeti odgovornost za svoje dijete nakon zavrSetka
bolnickog lijeCenja. Navode strah od recidiva, odlaska na kontrole i
nemogucnosti prilagodbe na "prosli" nacin Zzivota (Dzombi¢ et al. 2012).
Istrazivanje nije u cijelosti zavrSeno, oCekuje se da Ce obrada biti gotova kroz
narednih Sest mjeseci i to ¢e biti jedinstveno istrazivanje ove teme na
balkanskom podrucju. Roditelji koji su sudjelovali u istraZivanju navode kako su
vrlo zainteresirani za rezultate istraZivanja i kako su sigurni da ¢e imati velikog
utjecaja u poboljSanju sistema lije€enja (Anonymous 2011). U opseznom
istraZivanju Pattersona i suradnika (2004), pronadene su brojne poteskoce s

kojima se susrecu roditelji stoga su ih podijelili prema Cetiri vazna segmenta:

1. PoteSkoée vezane wuz tretman lije€enja (nuspojave izazvane
kemoterapijom ili zraCenjem, infekcije, gubitak kose, smetnje
koncentracije, gubitak ekstremiteta, periodi¢ne operacije...).

2. PoteSko¢e na strani djeteta (osjeCaj straha, nervoza, gubitak
svakodnevne rutine i aktivnosti, zabrinutost zbog troSkova lije€enja).

3. Potedkocle na strani obitelji (za vrijeme dijagnoze i lijeCenja osjecaj
preplavljenosti, bespomocénosti i gubitak kontrole, strah od smrti djeteta,
krivnja zbog djetetove boli, samookrivljavanje zbog djetetove bolesti).

4. PoteSkoce na strani zajednice (neosjetljivost obiteljskih prijatelja, manjak
grupa podrske, nesuradnja Skole, manjak kompetentnosti zdravstvenih
djelatnika Sto se nije odnosilo na lije¢nike onkologe) (Patterson et al.
2014).
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Roditelje brine hoée li moci izdrzati i biti jaki te pruziti dovoljno podrske
bolesnom djetetu ali i svojoj zdravoj djeci, partneru i ostalim ukucanima.
Zabrinuti su za buduénost oboljelog djeteta, te se Cesto prepuste fantaziranju i

mastanju o buducénosti (Bearison & Mulhern 1994).

Istrazivanja o prilagodbi roditelja s djecom oboljelom od maligne bolesti
nakon zavrSetka bolni¢kog lijeCenja govore u prilog potrebi identifikacije
nastanka traumatskog stresnog poremecaja za vrijeme terapije djeteta, kao i
potrebi administracije pravovremene intervencije kako bi se umanjila moguénost
I stupanj nastanka PTSP-a nakon zavrSetka lijeCenja (Kazak & Barakat 1997;
Kazak et al. 2005). U slu¢aju smrti djeteta oboljelog od maligne bolesti pozeljan
je kucni posjet onkoloskog tima kako bi se umanijile posljedice Zalosti roditelja
(Green et al. 2012). Mnogi roditelji ozbiljno bolesne djece vode brigu o njima
kod kucCe i u sluCajevima kada je skrb kompleksna, dugotrajna i naruSava
normalno funkcioniranje obitelji, te kada su sve kurativne mijere lijeCenja
iscrpliene (Kars 2012). Veliki sustavi mogu biti tromi, teSko promjenijivi i
neosjetljivi prema pojedincu i dodatno stvarati poteSkoce roditeljima koji su
ionako u teskoj situaciji. Da bi se izbjegao dugotrajan boravak djeteta u bolnici i
mogucénosti povecavanja Sansi za nastanak poteSkoCa, za pojedine ili Cak
vecinu hospitalizirane djece rjeSenje su mozZzda dnevne bolnice. To bi zapravo
bio postedniji nacin lije€enja djece i smanijila bi se psihicka trauma djeteta i
obitelji koju donosi klasi¢na hospitalizacija. Sudjelovanje obitelji u lije€enju kao i
nocni boravak djeteta kod kucée pridonose brzem oporavku (Hegedus-Jungvirth
& Grguri¢ 2007). PoteSkoce roditelja djeteta oboljelog od maligne bolesti su
najcesce vrlo individualne. Ovise o dijagnozi, emocionalnoj zrelosti i dobi
roditelja, te o ostalim ¢lanovima obitelji. Bitno se razlikuju od bolnice do bolnice.
Ovise uvelike 0 medicinskom osoblju i percepciji roditelja prema cjelokupnom
sustavu zdravstva. Potrebno je ciljano istraZiti poteSkoce s kojima se susrecu
roditelji i omoguciti im da se bez zadrSke i ustruCavanja izjasne o nastalim
problemima. Istrazivanja koja su radena na ovu temu, veéinom su inicirale
medicinske sestre. O njima uvelike ovisi stupanj zadovoljstva roditelja skrbi i
one su to prepoznale. UkljuCivsi roditelja kao partnera u skrb za dijete i pronaci

zajednicki nivo komunikacije u ishodu znaci veci stupanj zadovoljstva roditelja i
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manje poteskoca (Meert et al. 2008; Marino & Marino 2000). Pojedini autori
uklju€eni u istrazivanja roditelja djece oboljele od maligne bolesti predlazu da je
vrijeme da se prihvati nul hipoteza, odnosno da ne bismo smjeli pridavati paznju
pojedinim razlikama izmedu obitelji u kojoj je dijete oboljelo od karcinoma i
obitelji sa zdravim djetetom. Umjesto da nam je fokus pronaci razlike, bilo bi
bolje odrediti 5to rade te kako se ponaSaju djeca i roditelji suo€eni sa malignom
dijagnozom djeteta. S obzirom da se pojedini roditelji ne nose dobro sa
malignom bolesti djeteta, relevantnije je odrediti koje varijable su povezane s
dobrim suoCavanjem i prilagodbom na djetetovu bolest (Kazak & Meadows
1989).
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8. Roditeljske snage — suo¢avanje i prilagodba

U svakodnevnom Zivotu, suoCavanje, adaptacija i prilagodba znace istu
stvar: kako se dobro osoba nosi sa pojedinim aspektima u svom okruzenju.
Prilagodba u Sirem smislu znaCi akomodaciju na okolinske zahtjeve, poput
Skole, posla, braka, vrSnjake, ili na ozbiljnu bolest (Bearison & Mulhern 1994).
NajCeSce citirana teorija suoCavanja je ona Lazarusova (1991), koja definira
suoCavanje kao: kognitivni i bihevioralni napori za upravljanje specifi€nim
vanjskim ili unutarnjim zahtjevima (i konfliktima izmedu njih) koji su ocjenjeni
kao prekoraCenje resursa osobe. SuoCavanje je proces koji vodi adaptaciji u tri
domene: funkcioniranje na poslu i socijalnom Zivotu, zadovoljstvo Zivotom i
psihiCko zdravlje (Josette et al. 2001). Roditelje djece oboljele od malignih
bolesti su naj¢es€e u istrazivanjima pitali koje strategije koriste u noSenju sa
djetetovom bolescu ili kako se nose dan po dan sa problemima i stresom u
procesu lijeCenja djeteta (Lindahl Norberg 2004). Strategije suocCavanja

kategorizirane su na vise nacina:

— Strategije usmjerene na emocije nasuprot strategija usmjerenih na
problem.

— Strategije izbjegavanja nasuprot strategijama pristupa.

— Strategije represije nasuprot senzibilizaciji.

— Strategije angazmana nasuprot distanciranja (Lindahl Norberg 2004).

Iz literature izdvajamo joS$ jedan set strategija koji uklju€uje sedam strateskih
klastera: fokusiranje na trenutni problem; obrazac palijativne reakcije;
izbjegavanje; pasivno ponasanje, ekspresija emocija, utjeSna spoznaja i
traZenje socijalne podrdke (Josette et al. 2001). Najbolje opisane, konzistentne
strategije donosi Sloper 2000. godine, koja opisuje pet tipova strategija
suoCavanja: rjeSavanje problema; samousmjerene strategije; trazenje podrske;
puste Zelje i distanciranje (Sloper 2000). SuoCavanje sa strategijom "pustih
Zelja" je pomalo nejasno. U jednoj studiji ta strategija se povezuje sa visom
razinom tuge i Zalosti (Grootenhius & Last 1997), ali taj odnos nije potvrden u
drugim studijama (Sloper 2000). Prema Pattersonu i sur. (2004), roditel;i

najCesce koriste 3 strategije suoCavanja sa djetetovom bolesti:
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Procjeni usmjereno ponaSanje (appraisal-focused coping behaviors);
odnosi se na nacin na koji osoba razmisSlja o stresorima ili okolnostima
koje su je zadesile. Roditelji su nastojali biti optimisti¢ni i odrzavati nadu
tijekom djetetove bolesti, vjerovati u Boga, bili su viSe usmjereni na
sadasnjost nego na razmisljanje o neizvjesnoj buducénosti, poricanje
bolesti, trazenje pozitivhog u iskustvu djetetove bolesti.

Problemu usmjereno ponasanje (problem-focused coping behaviors);
donoSenje odluka vazne za tijek lije€enja, trazenje informacija o tumoru,
pokuSaj odrzavanja normalnog Zivota obitelji, organiziranost Clanova
obitelji, otkaz jednog od roditelja kako bi bio uz dijete.

Emocijama usmjereno ponasanje (emotion-focused coping behaviors);
humor, zabava, slavlje zbog malih uspjeha u lije€enju, trazenje i primanje
podrske od prijatelja, rodbine, vjerske zajednice, skrivanje osje¢aja od
Clanova obitelji kao nacCin suoCavanja, "pretvaranje roditelja" da je
snazniji nego Sto jeste kako bi pruzio podrSku drugim clanovima u

obitelji, pisanje dnevnika (Patterson et al. 2004).

PsihiCko stanje djeteta ima visok utjecaj na strategije suoCavanja roditelja.

Uz to, na dobru strategiju suoCavanja utjeCe i nizi nivo stresa, financijska

sigurnost, obiteljska podr8ka te prijadnji efektivni nalini suoCavanja. Korisne

strategije suoCavanja uklju€uju i otvorenu komunikaciju, fokusiranje na pozitivhe

aspekte, trazenje informacija, trazenje socijalne podrske i zZivjeti zivot " dan po

dan" (85). Prema rezultatima jedne studije (Patterson et al. 2004), najceSc¢e

resursi koji su bili od pomoci roditeljima tijekom dijagnoze, lijeCenja i oporavka

djeteta su:

Resursi na strani djeteta (zrelost u suoCavanju i prihvaéanju bolesti,
djetetova hrabrost).

Obiteljski resursi (podrSka Clanova obitelji, kvalitetan partnerski odnos,
religioznost, kohezivnost C¢lanova obitelji, fleksibilnost i otvorena
komunikacija).

Resursi na strani zajednice (podrska prijatelja, vrSnjaka, vjernika u crkvi,

roditelia druge oboljele djece, Skole, doktora, medicinskih sestara te
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socijalnih radnika) (Patterson et al. 2004).

S obzirom na ova saznanja, mozemo predvidjeti da onaj roditelj koji ima viSe
tielesnih poteSkoc¢a, malo podrSke, dodatne izvore stresa i malo resursa
suoCavanja, pod rizikom je za ozbiljne psiholoSke probleme. Rano
prepoznavanje roditelja pod rizikom vazno je za ukljuCenje cijelog tima za
podrsku i pomoc¢ kako bi se pravovremeno sprijecili psiholoSki problemi roditelja
te im se pomoglo u uspjeSnom suoCavanju i adaptaciji na bolest djeteta.
Takoder, za svakog roditelja struCnjaci trebaju odrediti ne samo Cimbenike
rizika, nego i koje varijable pruzaju otpor tim rizicima, te odrediti koja strategija
djeluje najbolje, kada i za koga. Pristupajuci roditelju holisticki, uzimajuci u obzir
njegovo ponasanje, govor, pokrete, Zelje, okolinske uvjete, nivo obrazovanja,
spol, obrambene mehanizme i percepciju, mozemo zajednickim snagama
napraviti vrlo dobar plan suoCavanja i adaptacije na djetetovu bolest, te noSenje

s njom kroz proces lijeCenja i po zavrSetku istog.
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9. Eticke dileme vezane uz ukljuéivanje roditelja djece oboljele od

malignih bolesti u istrazivanje

Radi malog broja istrazivanja roditelja djece oboljele od malignih bolesti,
postavlja se pitanje zasto je to tako? Je li razlog u nasoj percepciji prema njima,
smatramo li da je bolje ne zadirati u njihovu intimu ili nas je strah njihove
reakcije? Koji trenutak je optimalan da bi se uopcée provelo istrazivanje nad tako
osjetliivom skupinom? Namecu se mnogobrojna pitanja, no jedno je jasno. Ako
Zelimo znati koje su potrebe roditelja i koje poteSkocCe ih brinu moramo naci
nacin na koji ih to pitati. Provedeno je nekoliko istraZivanja koja govore o
sudjelovanju roditelja u istraZivanjima (Olcese & Mack 2012; De Vries et al.
2011; McKenna et al. 2011; Hynson et al. 2006; Klassen et al. 2008; Wiley et al.
1999; Schilling & Bridget 2009; Scott et al. 2002; Joffe et al. 2006). Istrazivanje
provedeno u Bostonu 2012. godine donosi pozitivno miSljenje roditelja o
istraZivanjima. Od 276 roditelja, 194 ih je pristalo sudjelovati. Njih 62% izjavilo je
kako im sudjelovanje u istrazivanju nije uopce bilo uznemiruju¢e, a 69% ih
smatra kako je upitnik u najmanju ruku bio koristan. Postavlja se pitanje Sto je s
onih 30% roditelja koji nisu sudjelovali. Je Ii njima i sama pomisao na
istraZivanje izazivala nelagodu, stres i ljutnju ili je razlog neki treéi (Olcese &
Mack 2012). Prema retrospektivnoj studiji o stavovima roditelja djeteta sa
Ewingovim sarkomom nakon primarnog intervjua mozemo utvrditi da roditelji
Zele sudjelovati u istrazivanjima viSe nego li mi to mislimo. Vecina sudionika su
prvo istrazivanje dozivjeli kao pozitivno iskustvo, njih ¢ak 97,5% i vjerovali su da
je njihovo uklju€ivanje u istrazivanje bilo korisno drugima, iako su im neki
dijelovi intervjua bili bolni. |z tog istrazivanje vidljivo je da je vrijeme vrlo bitan
faktor. Roditelji Ciji je razmak izmedu 2 intervjua bio veci od godinu dana, sjecali
su se intervjua kao manje bolnog. Bitan razlog uklju€ivanja roditelja u
istrazivanja je altruizam, odnosno pomoc¢ drugim roditeljima u sli¢noj situaciji
(Hynson et al. 2006; Scott et al. 2002). Istrazivanja koja su provedena nad
ozaloSc¢enim roditeljima djece koja su preminula takoder imaju pozitivan stav o
potrebi istrazivanja nad njima. U jednom takvom istraZivanju iz 2006. godine
putem dubinskih intervjua, roditelji su izjavili kako je period od 6 mjeseci nakon

smrti djeteta prikladan za provedbu istrazivanja, dok je nekolicina roditelja
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izjavila kako bi period od dvije godine nakon smrti bio prikladniji. Istaknuli su
kako su im vjestine i suosjeCanje osobe koja provodi intervju vrlo vazne. Pod
vjeStinama smatraju empatiju i razumijevanje. Pojedini roditelji opisali su
sudjelovanje u istrazivanju kao svojevrsnu terapiju (Hynson et al. 2006). Novija
istraZivanja govore u prilog traumatskom rastu koji podrazumijeva pozitivhe
posljedice nakon preZivjele traume. Ne razvija se neposredno nakon traume,
ve¢ kasnije i ima dugorocni efekt (Price et al. 2012; Rijavec 2010).
Demografske karakteristike kao $to su djetetova dijagnoza, spol, dob, prihodi i
obrazovanje nemaju znacCajan utjecaj na odluku o sudjelovanju roditelja u
istraZivanju. VecCu ulogu u odluCivanju za istrazivanje imaju roditeljska
vjerovanja, vrijednosti i percepcija (Wiley et al. 1999). U novije vrijeme, s
obzirom na proucavanu literaturu mozemo vidjeti da su kvalitativna istrazZivanja
s roditeljima djece oboljele od malignih bolesti u anglosaksonskim zemljama
predmet stalnog istrazivaCkog interesa (Eiser 2007)., dok u zemljama na
Balkanu to nije sluCaj. Zbog nedostatka domace literature vidimo kolika je
zanemarenost ovog podrucja bilo da se radi o kvalitativnim ili kvantitativnim
istraZivanjima (Anonymous 2011). Zaklju¢ak ovog poglavlja je zapravo da
roditelje djece oboljele od malignih bolesti treba ukljuiti u istraZivanje, a ne
zastititi ih od istih jer u konacCnici rezultati istrazivanja mogu predstavljati vazan
resurs spoznaja zdravstvenim djelatnicima i ostalim ukljuCenim u skrb za
generiranje novih i unaprjedenje postojecih oblika pruzanja psiholoSke pomodi i
podrske roditeljima i obitelji u cijelosti. MoZzemo iskljuciti etiCko pitanje o tome
trebaju li sudjelovati roditelji u istrazivanju ili ne i okrenuti se prema etiCkom
pristupu, vremenu i nacinu vodenju istraZivanja kod takve skupine roditelja.
Roditelji oboljele djece u raznim fazama bolesti mogu razliito reagirati, stoga je
nuzno odrediti pravo vrijeme istraZivanja kako ne bi dodatno traumatizirali
roditelje. Povecanjem transparentnosti istrazivanja uz stru¢no vodstvo, holisti¢ki
i individualni pristup roditeljima, mozemo tvrditi da ¢emo dobiti odgovore koje

roditelji Cuvaju u sebi.
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10. Zakljuéak

Maligne bolesti u djecjoj dobi imaju posebnu socijalno-medicinsku dimenziju.
Uzrokuju poteSkoc¢e u prilagodbi na novonastalu Zivotnu situaciju. Posebno
pogadaju roditelje, stoga je od iznimne vaznosti osigurati im pomoC u
prevladavanju i noSenju sa svakodnevnim poteSko¢ama s kojima se suoCavaju.
Roditelji djece oboljele od malignih bolesti suoCeni su s teSkom i stresnom
situacijom koja ostavlja na njima neizbrisive posljedice te ih prati Citav zivot u
vecoj ili manjoj mjeri. Te posljedice mogu biti negativne poput osjecaja tuge,
krivnje i praznine koja ih prati kroz Zivot ili pozitivhe posljedice, poput shvacanja
Zivota kao boZjeg dara te radovanje svakodnevnim "malim" stvarima. Njihove
potrebe su sli€ne potrebama ostalih roditelja u zadovoljenju osnovnih ljudskih
potreba, no daleko viSse imaju potreba za emocionalnom podrSkom,
komunikacijom i podrskom medicinskog osoblja, obitelji i prijatelja. Dobrom
praksom pokazali su se razni programi struéne podrske roditeljima tesko
bolesne djece u zdravstvenim ustanovama dillem Europe i svijeta. Pojedine
bolnice npr. SAD-u imaju konkretno razradene intervencije i posebno educirane
zdravstvene profesionalce svih profila koji su dostupni potrebama roditelja kroz
24 sata. Na temelju raznih istrazivanja sa roditeljima djece oboljelih od malignih
bolesti, razvili su dobre metode komunikacije, pristupa roditeljima i djeci, tehnike
priopéavanja loSih vijesti te vjestine pruzanja podrske roditeljima. Prolazeci kroz
period od saznanja dijagnoze, lijeCenja i nakon zavrSetka lijeCenja, roditel;i
nailaze na razne poteSkoce u kojima im medicinsko osoblje u velikoj mjeri moze
pomodi. Ispravan pristup komunikaciji moze olakSati, a u pojedinim slucajevima
i sprijeCiti poteSko¢e s kojima se roditelji obi¢no susrecu. Osim zdravstvenog
sustava, Skolstvo i socijalna skrb te pravni sustav takoder imaju svoje
nedostatke na kojima bi trebali poraditi da bi bili podrSka roditeljima, a ne
prepreka i dodatno opterecenje. Osim ako nismo doZivjeli neku traumu, ne
mozemo zamisliti sve emocionalne turbulencije i poteSkoce kroz koje prolaze
roditelji, ali zato im mozemo biti podrSka i partneri u procesu lijeCenja djeteta,
Sto je njima itekako vazno. Mnogo im znaci osje¢aj da nisu sami i napusteni u

sustavima zdravstvene skrbi i ostalim. S obzirom na proucenu literaturu,
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mozemo zakljuCiti da se ne trebamo bojati roditeljskih reakcija za vrijeme
ljeCenja njihovog djeteta, niti se trebamo bojati pitati ih za njihovo stanje,
potrebe i poteSkoce. U velikoj vecini, roditelji trebaju psiholoSku pomoc i
podrsku, savjete i upute te moguénost da zdravstvenom osoblju izraze svoje
poteSkoce. Samo kontinuiranim istrazivanjima koje ukljuCuju potrebe i

poteskoce roditelja moguce je roditeljima olak3ati teSke zivotne trenutke.
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