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1. Sažetak 

Potrebe i poteškoće roditelja djece oboljele od malignih bolesti 

Jelena Slijepčević 

Maligne bolesti su jedan od vodećih uzroka smrti djece u razvijenim zemljama, iako 

konstantan napredak u liječenju kontinuirano umanje smrtnost. Dijagnoza maligne 

bolesti značajan je stresor u životu djeteta i njegove obitelji te bitno mijenja kvalitetu 

života cijele obitelji. Ona predstavlja prototip stresne situacije i bolesti s potencijalno 

razarajućim efektima na dijete i njegovu obitelj. U ovom radu obrađeno je 99 stručnih i 

znanstvenih radova koji istražuju potrebe i poteškoće roditelja djece oboljele od malignih 

bolesti objavljenih u razdoblju između 1989. i 2014. godine. Pravilna procjena problema i 

potreba s kojima se susreću roditelji djece oboljele od malignih bolesti presudna je za 

pružanje prikladne pomoći i skrbi. Za roditelje dijagnoza karcinoma njihovog djeteta 

predstavlja psihološki i egzistencijalni izazov. Da bi potrebe roditelja bile zadovoljene, a 

njihove poteškoće olakšane, potrebno je nastaviti istraživanja koja uglavnom podupiru i 

sami roditelji kako bi im se u budućnosti olakšao taj izuzetno stresan i težak dio života. 

 
Ključne riječi: maligne bolesti djece, zadovoljstvo roditelja, potrebe roditelja, poteškoće, 

hospitalizacija, etika 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  



 
 

2. Abstract 

Needs and difficulties of parents whose children are suffering from malignant 

diseases 

Jelena Slijepčević 

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 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



1 
 

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 vodećih uzorka smrti djece u visokorazvijenim 

zemljama, iako je poboljšana terapija za djecu s karcinomom dovela do 

značajnog porasta stope preživljavanja (Knops et al. 2012). Dijagnoza svake 

maligne bolesti je izuzetno velik stresor u životu djeteta kao pacijenta i obitelji 

(Mazanec et al. 2011). Maligna bolest u dječjoj dobi prototip je stresne situacije i 

bolesti s potencijalno razarajućim efektima na dijete i njihovu obitelj (Orbuch et 

al. 2005). Nastali stres roditelja djeteta oboljelog od maligne bolesti je izuzetno 

visok i bitno utječe na kvalitetu života cijele obitelji (Kazak & Barakat 1997). 

Ranija istraživanja pokazala su raznovrsnost roditeljskih reakcija, te veći nivo 

tjeskobe nego kod samih pacijenata (Kazak et al. 2004). Povrh toga, dugotrajno 

liječenje djeteta od maligne bolesti u tom periodu izaziva stanje kroničnog 

stresa kod roditelja (Barrera et al. 2004; Miller et al. 2002; Hoekstra-Webbers et 

al. 2001). Tjeskoba, anksioznost, depresija i ostali psihološki simptomi su 

najintenzivniji tijekom aktivne faze liječenja 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 što su 

simptomi povezani sa traumatskim stresom, osjećaj bespomoćnosti, 

nesigurnost i niska samokontrola zabilježeni su mnogo godina nakon što je 

liječenje djeteta završilo (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 što 

zahtijeva svojevrsnu prilagodbu i informiranje; emocionalne iscrpljenosti 

roditelja; narušenih odnosa između članova obitelji; stigmatizacije i alijenacije, 

te značajnih promjena u svakodnevnom životu obitelji (Kazak & Barakat 1997; 

Džombić et al. 2012; Pelcovitz et al. 1996; Zebrack et al. 2002). Mnogobrojni 
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radovi opisali su poteškoće s kojima se susreću roditelji (Bergh & Bjork 2012; 

Rosenberg et al. 2012; Rodriguez et al 2012; Callery 1997). Proces liječenja 

maligne bolesti često obilježavaju višestruki i sveprisutni stresori, a prate ga 

različite nuspojave liječenja, izrazite promjene u svakodnevnom životu obitelji, 

promjene u društvenim i obiteljskim ulogama te mogućnost smrtnog ishoda. 

Većina istraživanja dosad provedenih, pokazuju da roditelji iskazuju osjećaje 

krivnje, ljutnje (Greenberg & Meadows 1992), osjećaje nesigurnosti, 

osamljenosti, gubitka kontrole (Boman et al. 2003), financijske poteškoće 

(Aitken & Hathaway 1993), psihičku iscrpljenost koja se manifestira kao umor i 

povećana osjetljivost na stres (Dockerty et al. 2003), simptome 

posttraumatskog stresnog poremećaja (Kazak et al. 2004; Kazak et al. 2005), te 

probleme sa spavanjem (Boman et al. 2003). Međutim, sposobnost roditelja da 

upravljaju svojim psihološkim promjenama tijekom procesa liječenja karcinoma 

djeteta od vitalne je važnosti, ne samo za njihovu osobnu utjehu, već i za utjecaj 

na dječje blagostanje (Vance et al. 2001) i dugoročnu društvenu prilagodbu 

(Kupst et al. 1995; Noojin et al. 1999; Sawyer et al. 1998). Većina istraživanja u 

kojima sudjeluju roditelji djece oboljele od karcinoma odnose se uglavnom na 

otkrivanje negativnih psiholoških posljedica, te kako, kada i kojim čimbenicima 

možemo predvidjeti takav ishod te kako poboljšati adaptaciju djece i roditelja s 

obzirom na situaciju (Farkas-Patenaude & Kupst 2005). Reakcije roditelja djece 

oboljele od karcinoma su brojne. Većina ih prolazi kroz pet osnovnih stadija: 

negiranje, ljutnja, pregovaranje, depresija i prihvaćanje prema  modelu “Kubler-

Ross” (Kubler-Ross 2009) ili prema sličnom opisanom modelu: tjeskoba, 

poricanje, tuga, usredočenje pažnje te prihvaćanje bolesti kao dio 

svakodnevnog obiteljskog života (Die-Trill & Stuber 1998; Lindahl Norberg 

2004). Poznavajući navedene reakcije roditelja, uzimajući u obzir vrijeme u 

kojem se svaka reakcija događa te njihovo trajanje, možemo saznati što zaista 

rastužuje roditelje, s kojim problemima se susreću te koje su njihove potrebe za 

vrijeme i nakon procesa liječenja njihovog djeteta. Da nije sve tako crno 

pokazuju nam rezultati pojedinih istraživanja koja govore o posttraumatskom 

rastu roditelja  nekoliko mjeseci i godina nakon završetka liječenja 

(Hungerbuehler et al. 2011; Michel et al. 2011; Barakat et al. 2006). Cilj ovog 

rada je na temelju dostupnih istraživanja i dokazanih činjenica utvrditi potrebe i 

poteškoće s kojima se susreću roditelji djece oboljele od malignih bolesti za 
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vrijeme i nakon bolničkog liječenja. Svrha rada je iz utvrđenih potreba i 

poteškoća roditelja izvući one najbitnije, te ih rangirati prema učestalosti 

javljanja kako bi se zdravstvena služba, ali i ostale odgovorne u svom daljnjem 

radu mogle lakše orijentirati na pružanje pomoći roditeljima. Uz utvrđivanje 

potreba i poteškoća roditelja, u radu će biti razrađena etička dilema oko 

uključivanja roditelja djece oboljele od malignih bolesti u istraživanja. 
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4. Metode 

Kako bi se izdvojile i rangirale najučestalije poteškoće i potrebe roditelja, te 

u što je moguće većoj mjeri temeljile na dokazima, učinjen je opsežni pregled 

raspoložive literature na tu temu. U ovom preglednom znanstvenom radu 

obrađeno je 99 stručnih i znanstvenih radova koji govore o poteškoćama i 

potrebama roditelja djece oboljele od malignih bolesti, te radovi koji obrađuju 

etičke dvojbe roditelja oko uključenosti u istraživanja. Naglasak je stavljen na 

period tijekom hospitalizacije djeteta i perioda po završetku liječenja. Obrađeni 

radovi pronađeni su putem baza podataka Medline, PubMed, CINAHL i ostalih 

relevantnih internet - stranica korištenjem ključnih riječi: pediatric cancer, parent 

satisfaction, parent needs, issues, hospitalization, ethics. U obzir su uzeti samo 

radovi s cjelokupnim dostupnim tekstom. Pretraživanje je ograničeno na period 

od 1989.–2014. godine. Ovim radom obuhvaćena su dosadašnja teorijska i 

empirijska istraživanja na ovu temu. 
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5. Očekivane reakcije i načini suočavanja roditelja nakon postavljene 

dijagnoze maligne bolesti djeteta 

Kako bismo što bolje utvrdili potrebe i poteškoće roditelja djece oboljele od 

malignih bolesti, moramo znati koje su normalne, očekivane reakcije roditelja i 

koji su prihvatljivi stilovi suočavanja nakon saznanja o malignoj bolesti djeteta. 

Potreba da reakcije drugih ljudi proglašavamo (ne)normalnima vrlo je česta i 

mogla bi se tumačiti na dva načina. Jedan je što proglašavanjem tuđih reakcija 

(ne)normalnima na neki način dobivamo potvrdu kako su naše vlastite reakcije 

“u redu”, odnosno normalne. Drugo moguće tumačenje jest da ljudi iz okoline 

katkada misle da će njihovi bližnji lakše dobiti stručnu pomoć i podršku ako 

njihove reakcije budu proglašene nenormalnima (Arambašić 2005). 

Razmišljajući o roditeljima koji su suočeni sa malignom bolesti svoga djeteta 

postavlja se pitanje, postoje li uopće nenormalne reakcije; imaju li, s obzirom na 

dijagnozu djeteta pravo na ispoljavanje svih vrsta emocija, reakcija i stilova 

suočavanja? Većina roditelja nije spremna na dijagnozu maligne bolesti svoga 

djeteta (Martinson & Cohen 1998). Po život opasna priroda bolesti i njezino 

intenzivno liječenje kod roditelja izazivaju brojne psihološke, praktične i 

emocionalne poteškoće. Suočavanje sa strahom postaje neodvojivi dio života. 

Prisutni su strah od smrti, od nepoznatog, razmišljanje o vlastitim 

sposobnostima i ograničenjima. Roditelji se moraju nositi s predrasudama, 

neznanjem i neizvjesnošću (Bearison & Mulhern 1994). Najčešće se moraju 

naučiti nositi sa promjena u svakodnevnom životu. Biti suočen sa dijagnozom 

maligne bolesti djeteta uzrokuje razne emocionalne reakcije. Reakcije se 

mijenjaju istodobno sa različitim fazama liječenja bolesnog djeteta (Kreitler & 

Weyl Ben Arush 2004). Uz dodatak stresu, reakcije na saznanje o dijagnozi se 

događaju u vrlo kratkom roku. U prvim danima i tjednima nakon dijagnoze, 

roditelji opisuju proživljene reakcije kao da su bili uhvaćeni u emocionalnom 

vrtlogu ili ružnom snu. Većina roditelja koji prolaze kroz ovo razdoblje dijele 

slične osjećaje, ali način na koji  roditelji žele reći ili izraziti te osjećaje se 

razlikuje. Način na koji se nose sa svojim emocijama obilježen je vlastitim 

životnim iskustvima, kulturnim razlikama i njihovim osobnim stilovima 

suočavanja (Anonymous 2014b). Prema priznatim autorima u svijetu 
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istraživanja ljudskih emocija i reakcija poput doktorice Kubler Ross, opisuje se 

pet osnovnih faza kroz koje čovjek prolazi tijekom proživljavanja određene 

traumatične situacije a koje možemo smatrati prihvatljivim. Faze, popularno 

poznate kao DABDA (eng.) uključuju slijedeće: 

1. Faza negiranja (Denial) 

2. Faza ljutnje (Anger) 

3. Faza pogodbe (Bargain) 

4. Faza depresije (Depression) 

5. Faza prihvaćanja (Acceptance) 

 

Pojedini istraživači pokušavaju opovrgnuti model doktorice Kubler Ross, kao 

što to pokušava 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 većina ljudi ne žaluje i kako je zapravo nedostatak tugovanja i 

ostalih faza zapravo dobar ishod nakon traumatičnog događaja. Istraživanja 

literature u nastajanju ovog rada ne slažu se sa tezom G. Bonanna. Većina 

roditelja doživljava šok, nevjericu, strah, krivnju, tugu, anksioznost i ljutnju 

(Anonymous 2014b). Pojedini roditelji proživljavaju određene emocije dulje, 

pojedini ostanu i godinama u određenoj fazi, a pojedini neke faze preskaču. Da 

se roditelji zaista nalaze u stanju kroničnog stresa potvrđuju istraživanja 

neuroendokrinoloških mjerenja u roditelja djece oboljele od malignih bolesti 

(Glover & Poland 2002; Miller et al. 2002). Nakon što čuju dijagnozu djeteta, 

roditelji često ostanu u šoku, osjećaju se zbunjeno, ne čuju, ne zapamte rečeno 

i nisu u stanju jasno misliti. Sve nabrojano su normalne reakcije na primljenu 

lošu vijest. Zdravstveno osoblje i ostalo uključeno u proces davanja informacija 

mora biti upoznato sa mogućim reakcijama roditelja kako bi im pomogli u stanju 

šoka. Pojedini roditelji se ne mogu nositi sa lošom vijesti te mogu reagirati vrlo 

burno, agresivno pa čak i fizički nasrnuti na zdravstveno osoblje (Đorđević et al. 

2012). Utvrđeno je da način na koji zdravstveno osoblje reagira na osjećaje 

roditelja i njihovo ponašanje, utječe na sposobnost roditelja da apsorbiraju 

prvotni šok i da se počnu prilagođavati na djetetovu bolest. Raspon emocija 

koje se javljaju kod roditelja je velik (od osjećaja straha, krivnje, ljutnje, tuposti, 

beznađa, tuge...) , dok su stilovi suočavanja kod roditelja također različiti. Mogu 
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se nakon prvotnog šoka brzo usmjeriti pozitivnoj nadi, mogu se preokupirati 

određenim detaljima bolesti ili liječenja, tražiti potporu od rodbine i prijatelja, 

pronaći nadu u religijskim uvjerenjima itd. (Đorđević et al. 2012). Kroz 

dosadašnja istraživanja pokazalo se da je način iznošenja loših vijesti 

roditeljima najbitniji u procesu liječenja njihovog djeteta. Iz tog razloga 

sastavljen je niz preporuka i protokola za medicinsko osoblje o tome kako 

komunicirati s roditeljima teško oboljele djece (Baile et al. 2000; Đorđević et al. 

2012; Anonymous 2014b; Bearison & Mulhern 1994). Sažetak ovog poglavlja 

jest da sve reakcije i stilovi suočavanja koje iskazuju roditelji nakon što čuju 

dijagnozu djeteta, mogu biti prihvatljive i očekivane. Uglavnom su određene 

vremenskim periodom i raznim fazama koje se mogu na temelju njihovog 

ponašanja prepoznati. Pravilno prepoznavanje i prihvaćanje roditeljskih reakcija 

i načina suočavanja, bez osuđivanja, imperativ su za medicinsko osoblje. 
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6. Potrebe roditelja djece oboljele od malignih bolesti 

U ranijim istraživanjima provedenim s roditeljima hospitalizirane djece, 

prepoznato je da ne postoji sistematiziran pristup roditeljskog doprinosa u 

oporavku djeteta. Prepoznati su roditelji koji su maksimalno uključeni u skrb oko 

djeteta i oni koji su uključeni u manjoj mjeri jer im je to previše stresno (Coine 

1995). Ranija istraživanja potreba roditelja rijetko su obuhvaćala skupinu sa 

djece oboljele od malignih bolesti (ovaj dio obrazložen je u poglavlju III), tako da 

su početci prepoznavanja potreba roditelja vezani općenito uz hospitaliziranu 

djecu. Nakon što 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 istraživanje o samoprocjeni zadovoljstva roditelja 

ispunjenim potrebama. Upravo jedna od najvažnijih samoprocjenjenih potreba 

roditelja bila je mogućnost boravka s djetetom 24 sata na dan i ta je potreba u 

potpunosti zadovoljena kod svim ispitanika (Bragadόttir 1998). Nedostatak 

istraživanja zapravo je mali broj ispitanika, njih 32, i rezultat se ne može gledati 

kao globalno zadovoljavajući jer postoje roditelji koji nisu obuhvaćeni 

istraživanjem a koji nisu bili u mogućnosti 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 čija su 

djeca oboljela od maligne bolesti razlikuju se od potreba roditelja čija djeca nisu 

teško bolesna i ovise o emocionalnom stanju roditelja u određenom vremenu 

(Armstrong & Kerns 2002). Istraživanja koja je provodila profesorica sestrinstva 

Linda Shields izdvajaju 9 osnovnih potreba koje su roditelji naveli kao najbitnija i 

čija demografska različitost nema nikakav utjecaj na njih. Istraživanja su 

provedena u Švedskoj, Engleskoj, Indoneziji i Australiji te su uspoređena s 

mišljenjem medicinskog osoblja o potrebama roditelja. Ovo su izjave o 

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

“Želimo biti sigurni, da iako nismo prisutni, naša djeca dobivaju najbolju moguću 

njegu.” 

“Želimo dobiti savjet o njezi svoga djeteta u pripremi za otpuštanje iz bolnice.” 

“Želimo biti informirani o svim zahvatima koje će biti izvršeni na našoj djeci.” 
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“Voljeli bi biti osposobljeni za  sudjelovanje u njegovanju svoga djeteta.” 

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

“Želimo biti sigurni da, iako nismo prisutni, naša djeca dobivaju najbolju 

medicinsku njegu.” 

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

“Želimo osjetiti da smo važni u doprinošenju dobrobiti djeteta.” 

“Želimo dobiti točne informacije o stanju svoga djeteta” (Shields & Kristensson-

Hallström 2004; Shields et al. 2008; Shields et al. 2003). 

 

Zajedničke potrebe roditelja sve hospitalizirane djece su u pravilu fizičke 

potrebe poput potrebe za smještajem, hranom, spavanjem i one se u pravilu ne 

razlikuju značajno ni kod roditelja djece oboljele od malignih bolesti. Druge 

potrebe poput potrebe za podrškom mogu varirati između različitih kultura, 

različitih obitelji kao i između različitih članova obitelji. U zemljama Trećeg 

svijeta potrebe roditelja mogu biti uvelike različite nego li potrebe roditelja u 

skandinavskim zemljama, na primjer, potreba za lijekovima sigurno je veća u 

zemljama Trećeg svijeta (Hallström & Elander 2007). Roditelji djece oboljele od 

malignih bolesti često imaju veće potrebe za emocionalnom podrškom, 

razumijevanjem i informacijama [Wong & Chan 2005; Lindahl Norberg & 

Steneby 2009; Shields & Kristensson-Hallström 2004; Palmer et al. 2011; Meert 

et al. 2011; Meert et al. 2009). Zbog naglašenih emotivnih reakcija i psiholoških 

poteškoća o kojima izvješćuju roditelji, razni istraživači stavili su naglasak na 

istraživanje potreba roditelja s ciljem bolje usluge i psihološke podrške 

roditeljima od saznanja djetetove dijagnoze do nekoliko godina nakon završetka 

liječenja (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 liječenja. Pored potreba roditelja bitno je istaknuti potrebe djece, 

posebice adolescenata čije potrebe mogu biti različite od potreba njihovih 

roditelja (Van Staa et al. 2011). Kako bismo osigurali zadovoljstvo roditelja, 

potrebno je kontinuirano provoditi evaluaciju skrbi, ispunjenja potreba te 

konstantno prilagođavati odnose s roditeljima, što je moguće isključivo 

kontinuiranim istraživanjima i primjenom rezultata istih istraživanja i nikako se 

ne bismo smjeli ograničiti na uniformne pristupe ispunjenju potreba svih 

roditelja. Postoje točno propisani programi i intervencije (prema rezultatima 
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istraživanja), o tome kako pomoći roditeljima, te kako ih voditi kroz proces 

liječenja njihovog djeteta. Jedan od takvih programa izrađen je u Philadelphiji 

2004. godine i bazira se na 4 osnovna principa: 

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

stajališta. 

2. Olakšati interakciju i komunikaciju između roditelja, medicinskog osoblja i 

bolesnog djeteta. 

3. Pomoći roditeljima u smanjenju osjećaja samoće i u razumijevanju 

ostalih osjećaja s kojima se roditelji susreću. 

4. Pomoći roditeljima da budu spremni na prilagodbu u nepovoljnim 

okolnostima, te im pomoći u obiteljskom rastu kroz osnaživanje njihovih 

kapaciteta za prilagodbu i održavanje (Kazak 2004). 

Uz potrebe roditelja vezane za zdravstveni sustav, postoje i potrebe za 

boljim razumijevanjem među partnerima. Naime, u pojedinim fazama procesa 

liječenja 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 liječenja dolazi do narušenijih odnosa među 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 različite i rigidne razine 

funkcioniranja u usporedbi s članovima drugih obitelji (Džombić et al. 2012). Tu 

se opet otvara mjesto za osnaživanje oba partnera i cjelokupne obitelji, 

uvažavajući pojedinačne resurse i kapacitete za rješavanje konflikata i ostalih 

tegoba. Provedena istraživanja s oba roditelja govore u prilog većoj potrebi za 

psihoemocionalnom pomoći majkama negoli očevima (Gudmundsdottir et al. 

2011; Lindahl Norberg 2007), iako i očevi 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 

predviđanjima o daljnjem tijeku liječenja. Žele čuti informacije na jednostavan 

način, iznesene sa suosjećanjem i osjetljivošću (Đorđević et al. 2012), jer 

prema brojnim autorima oboljenje djeteta od maligne bolesti predstavlja jedno 

od najstresnijih iskustava koje se može dogoditi u obitelji (Kazak & Barakat 

2007; Barakat et al 1997). Upravo zbog životno ugroženog djeteta neposredni 
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fokus za medicinsko osoblje jest preživljavanje djeteta, dok posebni suportivni 

postupci koje provode psiholozi, socijalni radnici, psihijatri, nutricionisti, 

okupacioni terapeuti i drugi, se odgađaju sve dok ne nastane problem. To je 

nažalost loše, jer pravovremeno uključivanje svih potrebnih struka u skrb djeteta 

i roditelja bi imalo pozitivan učinak na daljnje nošenje sa malignom bolešću 

(Woznick & Goodheart 2009). U hrvatskim bolnicama, posebno onima u kojima 

se liječe djeca oboljela od malignih bolesti imaju organiziranu skrb od strane 

psihologa, socijalnih radnika, socijalnih pedagoga, liječnika, medicinskih sestara 

i defektologa. Koliko su oni dostupni za roditelje i djecu, te koliko su uspješni u 

svojim intervencijama teško je reći zbog nedostatka informacija od strane 

roditelja. Gotovo da u hrvatskoj literaturi ne postoji istraživanje ili neki rad koji bi 

sadržavao 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 što su oni ranjiva skupina ili zato što se 

bojimo njihove reakcije? Pokušavajući napraviti jedno takvo istraživanje u 

zagrebačkim bolnicama, o potreba i poteškoćama roditelja djece oboljele od 

malignih bolesti, autori su naišli na veliki otpor stručnjaka u zdravstvenom 

sustavu. Glavni razlog im je bio da su roditelji sami po sebi dovoljno opterećeni i 

da im ne treba dodatni stres koji bi možda doživjeli u provođenju istraživanja. S 

obzirom na nemogućnost dolaska do roditelja putem zdravstvenog sustava, 

preostaju udruge djece oboljele od malignih bolesti u koje su uključeni roditelji. 

Udruge također štite interese roditelja, ali ipak imaju nešto više sluha za 

rješavanje problema s kojima se susreću roditelji i za zadovoljavanje njihovih 

osnovnih potreba za vrijeme te nakon procesa liječenja djeteta. Na zasjedanju 

Sabora početkom 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 poteškoće s kojima se susreću, a koje 

su opisane u slijedećem poglavlju (Anonymous 2012). Roditelji možda ne bi 

morali ići u Sabor da se čuju njihove potrebe i poteškoće, da je bilo prilike s 

njima razgovarati te da je zdravstveni sustav bio tolerantniji. Liječenje djece 

oboljele od karcinoma u svijetu se ne razlikuje puno od hrvatskog (Anonymous 

2014a). U Hrvatskoj djeca dobivaju najbolje moguće liječenje, jedina razlika je u 

tome što u Europi i svijetu postoji bolji sustav potpore za djecu i roditelje. 



12 
 

Osjetljiviji su na potrebe roditelja, neprestano surađuju s njima, pitaju ih za 

mišljenje. Uređuju odjele prema stvarnim potrebama djece, grade palijativne 

dječje centre te ulažu puno u zadovoljstvo djece i roditelja. Napredniji su u tom 

segmentu pomoći iz razloga što točno znaju potrebe roditelja, a znaju ih zato 

što uz njihovu pomoć provode razna istraživanja. 
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7. Poteškoće s kojima se susreću roditelji za vrijeme i nakon procesa 

liječenja djeteta oboljelog od maligne bolesti 

Postoji vrlo mali broj istraživanja koja govore o poteškoćama s kojima se 

susreću roditelji djece oboljele od malignih bolesti. Uglavnom se istraživanja 

odnose na emocionalni stres i posttraumatski stresni poremećaj (PTSP) 

roditelja, te općenito na zadovoljstvo roditelja bolničkom skrbi [Kazak & Barakat 

1997; Ford 2010; Kazak et al 2005). U Hrvatskoj je 2004. godine u Kliničkoj 

bolnici Osijek provedeno istraživanje o zadovoljstvu roditelja bolničkom skrbi. Iz 

tog istraživanja možemo izdvojiti sljedeće primjedbe i poteškoće: 

nezadovoljstvo komunikacijom liječnika i sestara, nedostatak vremena liječnika, 

doživljaj nebrige i neljubaznosti, nezadovoljstvo čistoćom, hranom i krevetima te 

nezadovoljstvo zbog dugog čekanja dijagnoze bolesti (Baraban et al 2004). 

Ciljano istraživanje poteškoća s kojima se roditelji susreću u Hrvatskoj ne 

postoji. Na zasjedanju Sabora RH početkom  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 

poteškoće s kojima se susreću. Izdvojili su sljedeće: 

 Pravo djeteta na neodvajanje od roditelja (dovoljno bi bilo omogućiti 

udoban stolac kod kreveta djeteta). 

 Pravo na poštovanje i osobno dostojanstvo (o djetetu se govori pred 

njim kao da nije prisutno). 

 Ne poštuje se djetetovo pravo na privatnost (pregledi se vrše pred 

djetetu stranim osobama). 

 Informacije o zdravstvenom stanju djeteta se uskraćuju ili se daju na 

djetetu nerazumljiv način ili se roditeljima daju na krajnje neprimjeren 

način. 

 Djeci se uskraćuje pravo da slobodno izražavaju svoje osjećaje (tugu, 

strah, ljutnju, usamljenost). 

 Dijete se lišava sigurnog mjesta (bolne pretrage i manji zahvati vrše 

se i u njegovom bolničkom krevetu). 

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

 Ne postoji dovoljno osoblja koja će zbrinuti djecu u 
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psihoemocionalnom smislu i pružiti stručnu podršku. 

 Emotivna podrška izostaje i kada se djetetu zabranjuje da nosi svoju 

odjeću za vrijeme hospitalizacije, da kraj sebe ima stvari koje su mu 

važne te kada se zabranjuju posjete vršnjaka. 

 Podrška obitelji čije je dijete teško, kronično i po život ugrožavajuće 

bolesno, u zdravstvenom je sustavu nedovoljna. 

Postavlja se pitanje, zašto roditelji ne mogu riješiti određene probleme 

unutar sustava u kojem problemi nastaju? Možda ne znaju kome se treba žaliti 

ili se možda boje posljedica nakon što se požale na konkretne događaje i 

osobe. Ukoliko se želi doprinijeti zaštiti prava djece, sigurno bi trebalo 

mehanizam pritužbi učini sigurnijim kako bi roditelji otvoreno mogli iznijeti svoje 

poteškoće s kojima se susreću. 

Ne možemo tvrditi da su sve gore navedene poteškoće na nivou svih 

bolnica u Hrvatskoj, ali vjerojatno se većina roditelja susrela s jednom od nekih 

stavki u određenoj bolnici. Analizirajući sve navedene poteškoće, možemo 

zaključiti da se većina njih mogu riješiti s vrlo malo uloženih sredstava. 

Potrebno je osigurati osobu za psihosocijalnu pomoć djeci i roditeljima na 

svakom dječjem odjelu. Provesti edukaciju osoblja o kvalitetnoj komunikaciji. 

Potrebni su jasni standardi postupanja kod određenih zahvata, postupaka i 

osjetljivih situacija. Koordinacija udruga za djecu predlaže i osnaživanje 

medicinskog osoblja u smislu senzibilizacije i psihološke pomoći, te predlažu da 

se mehanizmi pritužbi učine sigurnim i učinkovitim (Anonymous 2012). Na 

stranicama regionalnog udruženja roditelja djece oboljele od malignih bolesti 

navode se slijedeći problemi: nedovoljni smještajni kapaciteti na bolničkim 

odjelima pa dolazi do odgađanja terapije; škrta lista lijekova koje plaća Hrvatski 

zavod za zdravstveno osiguranje; sporost administracije prilikom kupovine 

posebno skupih lijekova; nema hospicija kao posebne medicinske jedinice te 

nedostatak stručnog osoblja - psiholozi, defektolozi, pedagozi, radni terapeuti 

(Anonymous 2014a). U Beogradu je 2012. godine provedeno istraživanje o 

poteškoćama s kojima se susreću roditelji djece oboljele od malignih bolesti. Cilj 

istraživanja bio je steći uvid u poteškoće s kojima su se roditelji suočavali kroz 

različite faze liječenja, po saznanju dijagnoze, za vrijeme bolničkog liječenja te 
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nakon završetka bolničkog liječenja. Saznanje dijagnoze roditelji opisuju kao 

izraziti šok (Džombić et al. 2012; Griffiths 2009). U tom početnom periodu imali 

su čak i suicidalne misli. Najveća briga im je bila kako će priopćiti dijagnozu 

djetetu. Za vrijeme bolničkog liječenja narušeno im je bilo psihičko i fizičko 

zdravlje (promjene u prehrambenim navikama, depresija, emocionalna i fizička 

iscrpljenost). Tjelesne promjene djeteta opisuju kao najuznemirujuća iskustva. 

Pojedini roditelji okrivljuju sebe za bolest djeteta što im je dodatni izvor 

opterećenja. Iskazuju zabrinutost za dijete kod kojeg se događaju promjene u 

ponašanju (povlačenje u sebe). Nakon bolničkog liječenja slijedi faza koju prate 

strah, nesigurnost i osjećaj nekompetentnosti za skrb o djetetu.  Roditelji se 

pitaju hoće li moći preuzeti odgovornost za svoje dijete nakon završetka 

bolničkog liječenja. Navode strah od recidiva, odlaska na kontrole i 

nemogućnosti prilagodbe na "prošli" način života (Džombić et al. 2012). 

Istraživanje nije u cijelosti završeno, očekuje se da će obrada biti gotova kroz 

narednih šest mjeseci i to će biti jedinstveno istraživanje ove teme na 

balkanskom području. Roditelji koji su sudjelovali u istraživanju navode kako su 

vrlo zainteresirani za rezultate istraživanja i kako su sigurni da će imati velikog 

utjecaja u poboljšanju sistema liječenja (Anonymous 2011). U opsežnom 

istraživanju Pattersona i suradnika (2004), pronađene su brojne poteškoće s 

kojima se susreću roditelji stoga su ih podijelili prema četiri važna segmenta: 

1. Poteškoće vezane uz tretman liječenja (nuspojave izazvane 

kemoterapijom ili zračenjem, infekcije, gubitak kose, smetnje 

koncentracije, gubitak ekstremiteta, periodične operacije...). 

2. Poteškoće na strani djeteta (osjećaj straha, nervoza, gubitak 

svakodnevne rutine i aktivnosti, zabrinutost zbog troškova liječenja). 

3. Poteškoće na strani obitelji (za vrijeme dijagnoze i liječenja osjećaj 

preplavljenosti, bespomoćnosti i gubitak kontrole, strah od smrti djeteta, 

krivnja zbog djetetove boli, samookrivljavanje zbog djetetove bolesti). 

4. Poteškoće na strani zajednice (neosjetljivost obiteljskih prijatelja, manjak 

grupa podrške, nesuradnja škole, manjak kompetentnosti zdravstvenih 

djelatnika što se nije odnosilo na liječnike onkologe) (Patterson et al. 

2014). 
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Roditelje brine hoće li moći izdržati i biti jaki te pružiti dovoljno podrške 

bolesnom djetetu ali i svojoj zdravoj djeci, partneru i ostalim ukućanima. 

Zabrinuti su za budućnost oboljelog djeteta, te se često prepuste fantaziranju i 

maštanju o budućnosti (Bearison & Mulhern 1994). 

 Istraživanja o prilagodbi roditelja s djecom oboljelom od maligne bolesti 

nakon završetka bolničkog liječenja govore u prilog potrebi identifikacije 

nastanka traumatskog stresnog poremećaja za vrijeme terapije djeteta, kao i 

potrebi administracije pravovremene intervencije kako bi se umanjila mogućnost 

i stupanj nastanka PTSP-a nakon završetka liječenja (Kazak & Barakat 1997; 

Kazak et al. 2005). U slučaju smrti djeteta oboljelog od maligne bolesti poželjan 

je kućni posjet onkološkog tima kako bi se umanjile posljedice žalosti roditelja 

(Green et al. 2012). Mnogi roditelji ozbiljno bolesne djece vode brigu o njima 

kod kuće i u slučajevima kada je skrb kompleksna, dugotrajna i narušava 

normalno funkcioniranje obitelji, te kada su sve kurativne mjere liječenja 

iscrpljene (Kars 2012). Veliki sustavi mogu biti tromi, teško promjenjivi i 

neosjetljivi prema pojedincu i dodatno stvarati poteškoće roditeljima koji su 

ionako u teškoj situaciji. Da bi se izbjegao dugotrajan boravak djeteta u bolnici i 

mogućnosti povećavanja šansi za nastanak poteškoća, za pojedine ili čak 

većinu hospitalizirane djece rješenje su možda dnevne bolnice. To bi zapravo 

bio poštedniji način liječenja djece i smanjila bi se psihička trauma djeteta i 

obitelji koju donosi klasična hospitalizacija. Sudjelovanje obitelji u liječenju kao i 

noćni boravak djeteta kod kuće pridonose bržem oporavku (Hegeduš-Jungvirth 

& Grgurić 2007). Poteškoće roditelja djeteta oboljelog od maligne bolesti su 

najčešće vrlo individualne. Ovise o dijagnozi, emocionalnoj zrelosti i dobi 

roditelja, te o ostalim članovima obitelji. Bitno se razlikuju od bolnice do bolnice. 

Ovise uvelike o medicinskom osoblju i percepciji roditelja prema cjelokupnom 

sustavu zdravstva. Potrebno je ciljano istražiti poteškoće s kojima se susreću 

roditelji i omogućiti im da se bez zadrške i ustručavanja izjasne o nastalim 

problemima. Istraživanja koja su rađena na ovu temu, većinom su inicirale 

medicinske sestre. O njima uvelike ovisi stupanj zadovoljstva roditelja skrbi i 

one su to prepoznale. Uključivši roditelja kao partnera u skrb za dijete i pronaći 

zajednički nivo komunikacije u ishodu znači veći stupanj zadovoljstva roditelja i 
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manje poteškoća (Meert et al. 2008; Marino & Marino 2000). Pojedini autori 

uključeni u istraživanja roditelja djece oboljele od maligne bolesti predlažu da je 

vrijeme da se prihvati nul hipoteza, odnosno da ne bismo smjeli pridavati pažnju 

pojedinim razlikama između obitelji u kojoj je dijete oboljelo od karcinoma i 

obitelji sa zdravim djetetom. Umjesto da nam je fokus pronaći razlike, bilo bi 

bolje odrediti što rade te kako se ponašaju djeca i roditelji suočeni 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 suočavanjem i prilagodbom na djetetovu bolest (Kazak & Meadows 

1989). 
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8. Roditeljske snage – suočavanje i prilagodba 

U svakodnevnom životu, suočavanje, adaptacija i prilagodba znače istu 

stvar: kako se dobro osoba nosi sa pojedinim aspektima u svom okruženju. 

Prilagodba u širem smislu znači akomodaciju na okolinske zahtjeve, poput 

škole, posla, braka, vršnjake, ili na ozbiljnu bolest (Bearison & Mulhern 1994). 

Najčešće citirana teorija suočavanja je ona Lazarusova (1991), koja definira 

suočavanje kao: kognitivni i bihevioralni napori za upravljanje specifičnim 

vanjskim ili unutarnjim zahtjevima (i konfliktima između njih) koji su ocjenjeni 

kao prekoračenje resursa osobe. Suočavanje je proces koji vodi adaptaciji u tri 

domene: funkcioniranje na poslu i socijalnom životu, zadovoljstvo životom i 

psihičko zdravlje (Josette et al. 2001). Roditelje djece oboljele od malignih 

bolesti su najčešće u istraživanjima pitali koje strategije koriste u nošenju sa 

djetetovom bolešću ili kako se nose dan po dan sa problemima i stresom u 

procesu liječenja djeteta (Lindahl Norberg 2004). Strategije suočavanja 

kategorizirane su na više načina: 

 Strategije usmjerene na emocije nasuprot strategija usmjerenih na 

problem. 

 Strategije izbjegavanja nasuprot strategijama pristupa. 

 Strategije represije nasuprot senzibilizaciji. 

 Strategije angažmana nasuprot distanciranja (Lindahl Norberg 2004). 

 

Iz literature izdvajamo još jedan set strategija koji uključuje sedam strateških 

klastera: fokusiranje na trenutni problem; obrazac palijativne reakcije; 

izbjegavanje; pasivno ponašanje, ekspresija emocija, utješna spoznaja i 

traženje socijalne podrške (Josette et al. 2001). Najbolje opisane, konzistentne 

strategije donosi Sloper 2000. godine, koja opisuje pet tipova strategija 

suočavanja: rješavanje problema; samousmjerene strategije; traženje podrške; 

puste želje i distanciranje (Sloper 2000). Suočavanje sa strategijom "pustih 

želja" je pomalo nejasno. U jednoj studiji ta strategija se povezuje sa višom 

razinom tuge i žalosti (Grootenhius & Last 1997), ali taj odnos nije potvrđen u 

drugim studijama (Sloper 2000). Prema Pattersonu i sur. (2004), roditelji 

najčešće koriste 3 strategije suočavanja sa djetetovom bolesti: 
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 Procjeni usmjereno ponašanje (appraisal-focused coping behaviors); 

odnosi se na način na koji osoba razmišlja o stresorima ili okolnostima 

koje su je zadesile. Roditelji su nastojali biti optimistični i održavati nadu 

tijekom djetetove bolesti, vjerovati u Boga, bili su više usmjereni na 

sadašnjost nego na razmišljanje o neizvjesnoj budućnosti, poricanje 

bolesti, traženje pozitivnog u iskustvu djetetove bolesti. 

 Problemu usmjereno ponašanje (problem-focused coping behaviors); 

donošenje odluka važne za tijek liječenja, traženje informacija o tumoru, 

pokušaj održavanja normalnog života obitelji, organiziranost članova 

obitelji, otkaz jednog od roditelja kako bi bio uz dijete. 

 Emocijama usmjereno ponašanje (emotion-focused coping behaviors); 

humor, zabava, slavlje zbog malih uspjeha u liječenju, traženje i primanje 

podrške od prijatelja, rodbine, vjerske zajednice, skrivanje osjećaja od 

članova obitelji kao način suočavanja, "pretvaranje roditelja" da je 

snažniji nego što jeste kako bi pružio podršku drugim članovima u 

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

 

Psihičko stanje djeteta ima visok utjecaj na strategije suočavanja roditelja. 

Uz to, na dobru strategiju suočavanja utječe i niži nivo stresa, financijska 

sigurnost, obiteljska podrška te prijašnji efektivni načini suočavanja. Korisne 

strategije suočavanja uključuju i otvorenu komunikaciju, fokusiranje na pozitivne 

aspekte, traženje informacija, traženje socijalne podrške i živjeti život " dan po 

dan" (85).  Prema rezultatima jedne studije (Patterson et al. 2004), najčešće 

resursi koji su bili od pomoći roditeljima tijekom dijagnoze, liječenja i oporavka 

djeteta su: 

 Resursi na strani djeteta (zrelost u suočavanju i prihvaćanju bolesti, 

djetetova hrabrost). 

 Obiteljski resursi (podrška članova obitelji, kvalitetan partnerski odnos, 

religioznost, kohezivnost članova obitelji, fleksibilnost i otvorena 

komunikacija). 

 Resursi na strani zajednice (podrška prijatelja, vršnjaka, vjernika u crkvi, 

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

S obzirom na ova saznanja, možemo predvidjeti da onaj roditelj koji ima više 

tjelesnih poteškoća, malo podrške, dodatne izvore stresa i malo resursa 

suočavanja, pod rizikom je za ozbiljne psihološke probleme. Rano 

prepoznavanje roditelja pod rizikom važno je za uključenje cijelog tima za 

podršku i pomoć kako bi se pravovremeno spriječili psihološki problemi roditelja 

te im se pomoglo u uspješnom suočavanju i adaptaciji na bolest djeteta. 

Također, za svakog roditelja stručnjaci trebaju odrediti ne samo čimbenike 

rizika, nego i koje varijable pružaju otpor tim rizicima, te odrediti koja strategija 

djeluje najbolje, kada i za koga. Pristupajući roditelju holistički, uzimajući u obzir 

njegovo ponašanje, govor, pokrete, želje, okolinske uvjete, nivo obrazovanja, 

spol, obrambene mehanizme i percepciju, možemo zajedničkim snagama 

napraviti vrlo dobar plan suočavanja i adaptacije na djetetovu bolest, te nošenje 

s njom kroz proces liječenja i po završetku istog. 
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9. Etičke dileme vezane uz uključivanje roditelja djece oboljele od 

malignih bolesti u istraživanje 

Radi malog broja istraživanja roditelja djece oboljele od malignih bolesti, 

postavlja se pitanje zašto je to tako? Je li razlog u našoj 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 uopće provelo istraživanje nad tako 

osjetljivom skupinom? Nameću se mnogobrojna pitanja, no jedno je jasno. Ako 

želimo znati koje su potrebe roditelja i koje poteškoće ih brinu moramo naći 

način na koji ih to pitati. Provedeno je nekoliko istraživanja koja govore o 

sudjelovanju roditelja u istraživanjima (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). Istraživanje 

provedeno u Bostonu 2012. godine donosi pozitivno mišljenje roditelja o 

istraživanjima. Od 276 roditelja, 194 ih je pristalo sudjelovati. Njih 62% izjavilo je 

kako im sudjelovanje u istraživanju nije uopće bilo uznemirujuće, a 69% ih 

smatra kako je upitnik u najmanju ruku bio koristan. Postavlja se pitanje što je s 

onih 30% roditelja koji nisu sudjelovali. Je li njima i sama pomisao na 

istraživanje izazivala nelagodu, stres i ljutnju ili  je razlog neki treći (Olcese & 

Mack 2012). Prema retrospektivnoj studiji o stavovima roditelja djeteta sa 

Ewingovim sarkomom nakon primarnog intervjua možemo utvrditi da roditelji 

žele sudjelovati u istraživanjima više nego li mi to mislimo. Većina sudionika su 

prvo istraživanje doživjeli kao pozitivno iskustvo, njih čak 97,5% i vjerovali su da 

je njihovo uključivanje u istraživanje bilo korisno drugima, iako su im neki 

dijelovi intervjua bili bolni. Iz tog istraživanje vidljivo je da je vrijeme vrlo bitan 

faktor. Roditelji čiji je razmak između 2 intervjua bio veći od godinu dana, sjećali 

su se intervjua kao manje bolnog. Bitan razlog uključivanja roditelja u 

istraživanja je altruizam, odnosno pomoć drugim roditeljima u sličnoj situaciji 

(Hynson et al. 2006; Scott et al. 2002). Istraživanja koja su provedena nad 

ožalošćenim roditeljima djece koja su preminula također imaju pozitivan stav o 

potrebi istraživanja nad njima. U jednom takvom istraživanju iz 2006. godine 

putem dubinskih intervjua, roditelji su izjavili kako je period od 6 mjeseci nakon 

smrti djeteta prikladan za provedbu istraživanja, dok je nekolicina roditelja 
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izjavila kako bi period od dvije godine nakon smrti bio prikladniji. Istaknuli su 

kako su im vještine i suosjećanje osobe koja provodi intervju vrlo važne. Pod 

vještinama smatraju empatiju i razumijevanje. Pojedini roditelji opisali su 

sudjelovanje u istraživanju kao svojevrsnu terapiju (Hynson et al. 2006). Novija 

istraživanja govore u prilog traumatskom rastu koji podrazumijeva pozitivne 

posljedice nakon preživjele traume. Ne razvija se neposredno nakon traume, 

već kasnije i ima dugoročni efekt (Price et al. 2012; Rijavec 2010). 

Demografske karakteristike kao što su djetetova dijagnoza, spol, dob, prihodi i 

obrazovanje nemaju značajan utjecaj na odluku o sudjelovanju roditelja u 

istraživanju. Veću ulogu u odlučivanju za istraživanje imaju roditeljska 

vjerovanja, vrijednosti i percepcija (Wiley et al. 1999). U novije vrijeme, s 

obzirom na proučavanu literaturu možemo vidjeti da su kvalitativna istraživanja 

s roditeljima djece oboljele od malignih bolesti u anglosaksonskim zemljama 

predmet stalnog istraživačkog interesa (Eiser 2007)., dok u zemljama na 

Balkanu to nije slučaj. Zbog nedostatka domaće literature vidimo kolika je 

zanemarenost ovog područja bilo da se radi o kvalitativnim ili kvantitativnim 

istraživanjima (Anonymous 2011). Zaključak ovog poglavlja je zapravo da 

roditelje djece oboljele od malignih bolesti treba uključiti u istraživanje, a ne 

zaštititi ih od istih jer u konačnici rezultati istraživanja mogu predstavljati važan 

resurs spoznaja zdravstvenim djelatnicima i ostalim uključenim u skrb za 

generiranje novih i unaprjeđenje postojećih oblika pružanja psihološke pomoći i 

podrške roditeljima i obitelji u cijelosti. Možemo isključiti etičko pitanje o tome 

trebaju li sudjelovati roditelji u istraživanju ili ne i okrenuti se prema etičkom 

pristupu, vremenu i načinu vođenju istraživanja kod takve skupine roditelja. 

Roditelji oboljele djece u raznim fazama bolesti mogu različito reagirati, stoga je 

nužno odrediti pravo vrijeme istraživanja kako ne bi dodatno traumatizirali 

roditelje. Povećanjem transparentnosti istraživanja uz stručno vodstvo, holistički 

i individualni pristup roditeljima, možemo tvrditi da ćemo dobiti odgovore koje 

roditelji čuvaju u sebi. 
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10. Zaključak 

Maligne bolesti u dječjoj dobi imaju posebnu socijalno-medicinsku dimenziju. 

Uzrokuju poteškoće u prilagodbi na novonastalu životnu situaciju. Posebno 

pogađaju roditelje, stoga je od iznimne važnosti osigurati im pomoć u 

prevladavanju i nošenju sa svakodnevnim poteškoćama s kojima se suočavaju. 

Roditelji djece oboljele od malignih bolesti suočeni su s teškom i stresnom 

situacijom koja ostavlja na njima neizbrisive posljedice te ih prati čitav život u 

većoj ili manjoj mjeri. Te posljedice mogu biti negativne poput osjećaja tuge, 

krivnje i praznine koja ih prati kroz život ili pozitivne posljedice, poput shvaćanja 

života kao božjeg dara te radovanje svakodnevnim "malim" stvarima. Njihove 

potrebe su slične potrebama ostalih roditelja u zadovoljenju osnovnih ljudskih 

potreba, no daleko više imaju potreba za emocionalnom podrškom, 

komunikacijom i podrškom medicinskog osoblja, obitelji i prijatelja.  Dobrom 

praksom pokazali su se razni programi stručne podrške roditeljima teško 

bolesne djece u zdravstvenim ustanovama diljem Europe i svijeta. Pojedine 

bolnice npr. SAD-u imaju konkretno razrađene intervencije i posebno educirane 

zdravstvene profesionalce svih profila koji su dostupni potrebama roditelja kroz 

24 sata. Na temelju raznih istraživanja sa roditeljima djece oboljelih od malignih 

bolesti, razvili su dobre metode komunikacije, pristupa roditeljima i djeci, tehnike 

priopćavanja loših vijesti te vještine pružanja podrške roditeljima. Prolazeći kroz 

period od saznanja dijagnoze, liječenja i nakon završetka liječenja, roditelji 

nailaze na razne poteškoće u kojima im medicinsko osoblje u velikoj mjeri može 

pomoći. Ispravan pristup komunikaciji može olakšati, a u pojedinim slučajevima 

i spriječiti poteškoće s kojima se roditelji obično susreću. Osim zdravstvenog 

sustava,  školstvo i socijalna skrb te pravni sustav također imaju svoje 

nedostatke na kojima bi trebali poraditi da bi bili podrška roditeljima, a ne 

prepreka i dodatno opterećenje. Osim ako nismo doživjeli neku traumu, ne 

možemo zamisliti sve emocionalne turbulencije i poteškoće kroz koje prolaze 

roditelji, ali zato im možemo biti podrška i partneri u procesu liječenja djeteta, 

što je njima itekako važno. Mnogo im znači osjećaj da nisu sami i napušteni u 

sustavima zdravstvene skrbi i ostalim. S obzirom na proučenu literaturu, 
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možemo zaključiti da se ne trebamo bojati roditeljskih reakcija za vrijeme 

liječenja njihovog djeteta, niti se trebamo bojati pitati ih za njihovo stanje, 

potrebe i poteškoće. U velikoj većini, roditelji trebaju psihološku pomoć i 

podršku, savjete i upute te mogućnost da zdravstvenom osoblju izraze svoje 

poteškoće. Samo kontinuiranim istraživanjima koje uključuju potrebe i 

poteškoće roditelja moguće je roditeljima olakšati teške životne trenutke. 
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