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SAZETAK

Iskustva roditelja djece umrle od malignih bolesti sa psiholoskom podrskom tijekom
bolnickog lijecenja i palijativne skrbi

Margareta Kovac

Cilj ovog rada bio je stjecanje uvida u iskustva roditelja sa psiholoskom
podrskom tijekom lijeCenja 1 palijativne skrbi za njihovo dijete, koje je umrlo od
maligne bolesti. Polu-strukturiranim intervjuom ispitano je 50 obitelji sa iskustvom
gubitka djeteta radi maligne bolesti. Intervju je sadrzavao 105 pitanja, od kojih dio
zatvorenog, a dio otvorenog tipa. KoriSten je mjeSoviti istrazivacki pristup koji
objedinjuje kvantitativne 1 kvalitativne podatke ve¢ u fazi njihova prikupljanja.
Kvantitativni rezultati istrazivanja pokazali su da postoji opcenito nezadovoljstvo
roditelja dobivenom psiholoskom podrskom tijekom lijeCenja 1 palijativne skrbi za
njihovo dijete. Kvalitativni rezultati ukazuju na razloge takvog nezadovoljstva, medu
kojima su rijetka i neadekvatna komunikacija psihologa s oboljelom djecom 1 njihovim
roditeljima te nedostatak stru¢nog znanja i iskustva u podrucju psiho-onkologije.
Zaklju€eno je kako postoji potreba za uspostavljanjem standarda skrbi u Republici
Hrvatskoj te dodatnog stru¢nog obrazovanja za psihologe zaposlene na djecjim
hematoloskim 1 onkoloskim odjelima. IzloZene su prakti¢ne implikacije i ograni¢enja
ovog, te dane preporuke za buduca istrazivanja.

Kljucne rijeci: djecja psiho-onkologija, djecja onkologija, djecja palijativna skrb

ABSTRACT

Experiences of parents whose children have died of malignancies with psychological
support during hospital treatment and palliative care

Margareta Kovac

The aim of this paper was to gain insight into the experiences of parents with
psychological support during treatment and palliative care for their child who died of a
malignant disease. A semi-structured interview was conducted with 50 families who
have experienced loss of a child because of malignant disease. The interview contained
105 closed-ended and open-ended questions. The research used a mixed approach that
combined quantitative and qualitative data in the phase of data collection. Quantitative
research results have shown that there is a general dissatisfaction among parents with
received psychological support during treatment and palliative care for their child.
Qualitative results indicate the reasons for such dissatisfaction, including rare and
inadequate communication of psychologists with diseased children and their parents,
and lack of expertise in psycho-oncology. It was concluded that there is a need to
establish standards of care in the Republic of Croatia and additional professional
education for psychologists employed in pediatric hematology and oncology
departments. Practical implications and limitations of this study are outlined, as well as
recommendations for future research.

Key words: pediatric psycho-oncology, pediatric oncology, pediatric palliative care



UvOD

Zdravstvena psihologija

Zdravstvena psihologija podrucje je psihologije koje se bavi primjenom psiholoskih
znanja, metoda i1 postupaka u zdravstvu. Taj su naziv krajem sedamdesetih godina prvi
predlozili Stone 1 suradnici (1979; prema Havelka, 2002) u svom priruc¢niku
»Zdravstvena psihologija“ kako bi opisali novu granu psihologije i njenu mogucu ulogu
u ocuvanju zdravlja te prevenciji 1 lijeCenju bolesti. NajceS¢e citirana definicija
zdravstvene psihologije ona je Josepha D. Matarazza, osnivaca Sekcije za zdravstvenu
psihologiju Ameri¢kog psiholoskog drustva, prema kojoj je zdravstvena psihologija
»skup specifi¢nih, obrazovnih, znanstvenih i stru¢nih doprinosa psihologije kao zasebne
discipline, unapredenju i1 odrzavanju zdravlja, spreCavanju i lijeCenju bolesti, te
uocavanju etioloskih i dijagnosti¢kih odnosa zdravlja, bolesti i prate¢ih smetnji*
(Matarazzo, 1980; prema Havelka, 2002, str. 19).

Iz toga su vidljive Siroke moguénosti doprinosa psiholoskih znanja i metoda
unapredenju zdravlja u razli¢itim podrucjima zdravstva, primjerice na odjelima bolnica
kao Sto su pedijatrija, onkologija 1 ostale. Isto tako, zdravstveni psiholozi mogu svojim
psiholoskim znanjima 1 metodama pomoci pri lijecenju raznih bolesti u kojima je bitno
uspostavljanje 1 odrzavanje odgovornog ponasanja, a uglavnom se lijece u sustavu
primarne zdravstvene zaStite, kao Sto su dijabetes 1 HIV, te u prevenciji spolno
prenosivih bolesti i rizi€nih ponaSanja poput uzimanja droga i pusenja (Havelka, 2002).

Zdravstvenih psihologa u Hrvatskoj veoma je malo, no sve se viSe prepoznaje
potreba za njihovim zapoSljavanjem na razliitim bolnickim odjelima. Dje¢ji
hematoloski 1 onkoloski odjeli zasigurno su mjesto u kojem su svi ukljuceni u proces
lijecenja bolesnika — oboljela djeca, njihovi roditelji, ali i zdravstveno osoblje — pod

posebnim stresom zbog ¢ega im je potrebno pruZiti psihosocijalnu podrsku.

Psiholog na djecjoj onkologiji

U lije¢enju maligne bolesti sudjeluje cijeli medicinski tim kojeg ¢ine pedijatri-onkolozi,
kirurzi, medicinske sestre, psiholozi, radni terapeuti, bolnicki ucitelji i1 fizioterapeuti.
Ovakav interdisciplinarni pristup objedinjuje razliite vjestine 1 znanja koja osiguravaju

cjelokupnu zdravstvenu skrb. Intervencije su usmjerene na dijete, roditelje, bracu i



sestre, medicinsko osoblje te na Sire socijalno okruzenje (Kalebi¢ Jakupcevié, 2013).
Pruzanje sveobuhvatnog sustava skrbi za djecu i mlade koji su podvrgnuti lije¢enju raka
kljucno je u pomoci pacijentovu oporavku i osiguravanju optimalne kvalitete zivota
tijekom 1 nakon lijecenja (Kowalczyk, 2011). Zbog toga je nakon odrzane konferencije
2009. godine u Varsavi, Europsko drustvo za pedijatrijsku onkologiju (the European
Society for Paediatric Oncology — SIOPE) predlozilo smjernice minimalnih standarda
njege za djecu 1 mlade oboljele od malignih bolesti pod nazivom ,,Europski standardi
skrbi za djecu oboljelu od raka” (, European Standards of Care for Children with
Cancer”; Kowalczyk, 2011). Preporuke SIOPE-a usmjerene su na to da psihosocijalna
procjena i podrska budu sastavni dio kombiniranog onkoloskog lijecenja djeteta i
obitelji tijekom svih faza zahtjevnog lijeCenja, kao i u periodu rehabilitacije i
resocijalizacije djeteta i obitelji nakon lijecenja (Masera 1 Spinneta, 1993; prema
Klikovac, 2014). U spomenutim smjernicama takoder je preporuceno da psiholog bude
dio osnovnog tima njege i skrbi za dijete oboljelo od maligne bolesti.

Nasuprot navedenim preporukama, u Republici Hrvatskoj nisu propisani
standardi psihosocijalne podrske na pedijatrijskim onkoloskim odjelima niti je obavezno
zapoSljavanje psihologa na tim odjelima. Na potrebu za psihosocijalnom podrskom
upozorili su 1 roditelji djece oboljele od maligne bolesti. Oni su ispred radne grupe
Koordinacije udruga za djecu, koja prati ostvarivanje prava djeteta u zdravstvenom
sustavu, 2012. godine Hrvatskom saboru iznijeli niz poteskoc¢a s kojima se susrecu za
vrijeme lijeCenja djeteta. Neke od njih su 1 nedovoljan broj osoblja koja ¢e djetetu
pruziti stru¢nu psiholosku podrsku. Osim toga, Koordinacija udruga za djecu predlozila
je 1 osnazivanje medicinskog osoblja u smislu senzibilizacije 1 psiholoske pomoci
(Anonymus, 2012; prema Slijepcevi¢, 2014). Boravak i rad na odjelima djecje
onkologije izrazito je stresan i za djelatnike 1 za korisnike, zbog Cega je psiholoska
podrska nuzna 1 korisna svima navedenima. Kao $to je ve¢ spomenuto, nisu pronadena

istrazivanja o zastupljenosti psihologa u ovom podrucju.

Psiholoske potrebe djece oboljele od malignih bolesti i njihovih roditelja
Djec¢ja maligna bolest znacajan je stresor u zivotu djeteta i njegove obitelji te bitno
mijenja kvalitetu zivota cijele obitelji tijekom duzeg vremenskog razdoblja (Kazak 1

Noll, 2015). Spoznaja o dijagnozi iz koje je vidljivo da je potrebno lije¢enje od maligne



bolesti utjeCe na razmisljanje, emocije i ponasanja bolesne osobe (djeteta), ¢lanova
njegove obitelji i Sire psihosocijalne okoline (Martinec, Miholi¢ i Stepan-Giljevic,
2012). Pravilna procjena psiholoskih potreba i problema s kojima se susrecu djeca
oboljela od maligne bolesti 1 njihovi roditelji presudna je za pruzanje prikladne pomo¢i i
skrbi.

Za sagledavanje psiholoskih potreba djece oboljele od malignih bolesti i
njihovih roditelja prikladan teorijski okvir razvili su Deci 1 Ryan (2000) u svojoj teoriji
osnovnih psiholoskih potreba. Temeljna je pretpostavka ovih autora da su ispunjavanje
potreba za kompetencijom, autonomijom i povezano$éu na trajan i autenti¢an nacin
potrebni za integraciju, prilagodbu i psiholosko zdravlje. Suprotno tome, okolnosti za
koje se smatra da spreCavaju ispunjenje ovih psiholoSkih potreba, mogu narusiti
zdravlje, potaknuti razvoj fragmentirane slike o sebi te umanjiti motivaciju (Deci i
Ryan, 2002; prema Mack, Meldrum, Wilson i Sabiston, 2013). Spoznaja o malignoj
bolesti kod djeteta, ali i njegovih roditelja, jedna je od najizrazenijih okolnosti koja
moze otezati zadovoljenje svih triju navedenih psiholoskih potreba.

Slijepcevi¢ (2014) je obradila 99 stru¢nih i znanstvenih radova koji istrazuju
potrebe i poteskocée roditelja djece oboljele od malignih bolesti objavljenih u razdoblju
izmedu 1989. 1 2014. godine. U njemu iznosi da se potrebe roditelja ¢ija su djeca
oboljela od malignih bolesti razlikuju od potreba roditelja ¢ija djeca nisu tesko bolesna i
ovise o emocionalnom stanju roditelja u odredenom vremenu (Armstrong i Kerns 2002;
prema Slijepcevi¢, 2014). Zajednicke potrebe roditelja sve hospitalizirane djece u
pravilu se odnose na fizi¢ke potrebe poput potrebe za smjestajem, hranom i spavanjem u
blizini svog djeteta 1 one se u pravilu ne razlikuju znacajno ni kod roditelja djece
oboljele od malignih bolesti. Roditelji djece oboljele od malignih bolesti, uz navedene,
¢esto imaju 1 viSe izraZene potrebe za emocionalnom podrSkom, razumijevanjem i
informacijama vezanima uz djetetovo stanje (Wong 1 Chan, 2005; Lindahl Norberg 1
Steneby, 2009; Shields i1 Kristensson-Hallstrom, 2004; Palmer i sur., 2011; Meert et al.
2009; Meert i sur., 2011; prema Slijepcevic, 2014).

Ukratko, osobe kojima je dijagnosticiran rak i njihove obitelji moraju, ne samo
Zivjeti 1 upravljati izazovima 1 rizicima povezanima sa fizickim zdravljem, vec i
savladati psihosocijalne prepreke koje mogu ometati njihovu zdravstvenu skrb te

umanjiti njihovo zdravlje i funkcioniranje. Trenutni medicinski sustav koristi svoje



resurse u velikoj mjeri za rjeSavanje tjelesnih problema, a ¢esto ignorira one psiholoske.

Kao rezultat toga, psihosocijalne potrebe pacijenata u skrbi o raku ¢esto nisu prepoznate

1 ostaju nezamijecene (Adler i Page, 20

18).

Psiholoska podrska tijekom onkoloskog lijecenja djeteta i palijativne skrbi

Maligna bolest djeteta se zbog neizvjesnosti njena ishoda i1 Cestog povratka bolesti

nakon izljeCenja smatra kronicnom boles¢u (Kalebi¢ Jakupcevi¢, 2013). Zbog

neizvjesnosti tijeka bolesti postoji potreba da se psiholoska podrska oboljelima 1

njihovoj okolini prilagodi razvoju procesa lijeCenja. Kao Sto je prikazano na Slici 1, od

postavljanja dijagnoze do izljeCenja odnosno smrti, bolest moze i¢i u nekoliko pravaca

koji ovise o vrsti 1 tezini bolesti te 0 mnogim drugim ¢imbenicima (Hewitt, Greenfield. i

Stovall, 2006).
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Slika 1. Prikaz procesa lijecenja i palijativne skrbi kod pacijenata oboljelih od malignih bolesti.
Preuzeto i prevedeno iz Hewitt i sur., (2006).

Zahvaljujuci

medicinskom napretku u posljednjih 30 godina,

stope

preZivljavanja pedijatrijskih pacijenata oboljelih od raka dramati¢no su porasle (Ward i

sur., 2014; prema Wiener, Viola, Koretski, Perper i Patenaude, 2014). Kao rezultat toga,

skrb o oboljeloj djeci viSe nije usmjerena samo na sprjeavanje remisije bolesti, ve¢



ukljucuje i skrb o psihosocijalnim aspektima zdravlja pacijenata (Mackie i sur., 2000;
Mariotto i sur., 2009; prema Datta i sur., 2019). Psihosocijalna skrb ukljucuje procjenu i
pracenje djetetovih kognitivnih, akademskih, emocionalnih, duhovnih i prakti¢nih
potreba kao 1 obiteljskih snaga i ograni¢enja. UsredotoCena je na pruzanje intervencija u
svim fazama bolesti s ciljem ublazavanja emocionalnih potesko¢a te promicanja
emocionalne dobrobiti i optimalnog funkcioniranja tijekom i nakon lijeCenja raka
(Wiener i sur., 2014).

Adekvatna psihosocijalna skrb zapocCinje u vrijeme postavljanja dijagnoze,
ukljucuje ranu procjenu, kontinuiranu i dosljednu njegu, niz terapijskih intervencija te
koristi interdisciplinarne postupke za sve ¢lanove obitelji (Wiener i Alderfer, 2011;
prema Wiener i Pao, 2012). Dijagnoza maligne bolesti u djece akutan je i Cesto
traumati¢an dogadaj za obitelj. Prikladna komunikacija sa zdravstvenim djelatnicima i
informacije o bolesti koje su u skladu s njihovim potrebama i moguénostima
razumijevanja mogu olaksati njihovo suocavanje s boles¢u. Lije¢nici trebaju predstaviti
dijagnozu roditeljima oboljele djece na jasan i osjetljiv nain, uz provjeru njihova
razumijevanja dobivenih informacija i njihovo ponavljanje i detaljnije objasnjenje
ukoliko je ono potrebno. Oboljeloj djeci dijagnozu je potrebno predociti na nacin koji je
prilagoden njithovoj razvojnoj dobi i1 stupnju kognitivnog razvoja. Klju¢na uloga
psihologa u djecjoj onkologiji utvrdivanje je jasnofe komunikacije 1 mogucnosti
oboljelog djeteta i njegovih roditelja da razumiju dobivene informacije, kao i njihovih
stilova suocavanja s boles¢u (Wiener i Pao, 2012).

Pri zapocinjanju aktivnog lijeCenja, psihosocijalna skrb za dijete ukljucuje
razvojno prilagodene intervencije poput poticanja na suradnju tijekom medicinskih
postupaka, vjezbe disanja i tehnike distrakcije prilagodene dobi. Kako bi se adolescente
ohrabrilo 1 potaklo na suradnju s medicinskim osobljem, vazno ih je ukljuciti u rasprave
o lijeCenju 1 objasniti im medicinske postupke. Jedan od nacina je 1 pokazivanje i
objasnjavanje rezultata laboratorijskih testiranja (prema Wiener i Pao, 2012).

Kako tretman bolesti napreduje i1 obitelji uspostavljaju "novu normalu",
dostupnost grupne podrske te individualno i obiteljsko savjetovanje za roditelje mogu
biti korisni jer omogucuju razgovor o mogucoj tjeskobi, prilagodbi brace i sestara
oboljele djece, partnerskim odnosima (razli€iti stilovi suo€avanja, obrasci intimnosti i

komunikacija u trenucima kroni¢nog stresa), brigama povezanima s djetetovom



prognozom ili kako bi se uvjerili da je njihov nac¢in suocavanja adekvatan. Braca i sestre
takoder se moraju uzeti u obzir tijekom lijecenja djeteta oboljelog od karcinoma. Oni se
Cesto osjecaju kao da su njihove potrebe manje vazne od potreba bolesnog brata ili
sestre jer dozivljavaju njima slicne emocionalne reakcije na dijagnozu raka (Sok,
bespomoc¢nost, tuga), uz razliku §to ne dobivaju paznju lije¢nika i zdravstvenog osoblja,
zbog Cega se kod njih Cesto javlja ljubomora (Robinson i sur., 2007; prema Mavrides i
Pao, 2014).

Neki pacijenti prolaze kroz nekoliko recidiva bolesti. Psiholoski odgovori kao
Sto su depresivni simptomi, gubitak nade, anksioznost povezana sa razmisljanjima o
buduénosti koja nije sigurna i strah od smrti su veoma ucestali. Mnoge obitelji nakon
recidiva bolesti imaju vecih poteskoca sa suo¢avanjem i odrzavanjem optimizma nego
pri inicijalnom postavljanju dijagnoze. Vecina oboljele djece 1 njihovih obitelji trebaju
dodatnu psiholosku podrsku za vrijeme svakog recidiva i planiranja novih tretmana
bolesti (Wiener i Pao, 2012).

U slucaju da dodatni tretmani nisu uspjesSni, prijelaz s kurativne skrbi (aktivnog
lijeCenja) na palijativnu, zahtijeva intenzivniju ukljucenost psiho-onkologa u skrb o
djetetu i obitelji. Svjetska zdravstvena organizacija (WHO, 1998) definira palijativnu
skrb za djecu kao ,,aktivnu cjelokupnu brigu o djetetovom tijelu, umu 1 duhu, a
ukljucuje pruZanje potpore obitelji. PoCinje kada se bolest dijagnosticira 1 nastavlja se
bez obzira na to je li dijete dobilo lijeCenje usmjereno na bolest ili ne. Zdravstveni
radnici moraju procijeniti 1 ublaziti djetetove tjelesne, psiholoSke i1 socijalne nevolje
koriste¢i Sirok multidisciplinarni pristup koji ukljucuje obitelj.” Wiener 1 Pao (2012)
navode kako je uloga psiho-onkologa u ovom prijelaznom periodu utvrdivanje zelja 1
potrebe oboljelog djeteta i njegovih roditelja pri planiranju ostatka djetetova Zivota i

osiguravanja njihove najve¢e moguce udobnosti u trenucima prije djetetove smrti.

Opis dosadasnjih istrazivanja u podrucju

Postoji vrlo mali broj istrazivanja koja obraduju temu psiholoskih poteSkoca s kojima se
susrecu roditelji djece oboljele od malignih bolesti. Dosada$nja istrazivanja uglavnom
se odnose na percipiranu socijalnu podrsku roditelja djece oboljele od malignih bolesti
(Wijnberg-Williams, Kamps, Klip 1 Hoekstra-Weebers, 2006; Norberg i Boman, 2007),

psiholoske potrebe i poteskoce djece koja su preboljela rak i njihovih roditelja (Nicklin,



Velikova, Hulme, Rodriguez Lopez, Glaser, Kwok, i Boele, 2019; Svavarsdottir, 2005),
prediktore i rizine faktore za razvoj PTSP-a roditelja Cijoj je djeci dijagnosticirana
maligna bolest (Muscara i sur., 2015) te roditeljske mehanizme suocavanja nakon
gubitka djeteta (Spinetta, Swarner, 1 Sheposh, 1981). Osim toga, nekoliko je istrazivanja
koja naglasavaju nuznost standardizacije psiholoske skrbi za pedijatrijske onkoloske
pacijente i njihove obitelji te iznose smjernice za njeno poboljSanje (Mavrides i Pao,
2014; Wiener i sur., 2014; Kazak i Noll, 2015; Datta i sur., 2019).

U Hrvatskoj je 2004. godine u Klini¢koj bolnici Osijek provedeno istrazivanje o
zadovoljstvu roditelja sve lijeCene djece bolniCkom skrbi. 1z tog istrazivanja mozemo
izdvojiti sljedece primjedbe i poteskoce: nezadovoljstvo komunikacijom lije¢nika i
sestara, nedostatak vremena lije¢nika, dozivljaj nebrige 1 neljubaznosti, nezadovoljstvo
¢istoCom, hranom 1 krevetima te nezadovoljstvo zbog dugog ¢ekanja dijagnoze bolesti
(Baraban i sur., 2004; prema SlijepCevi¢, 2014). Ciljano istrazivanje zadovoljstva
roditelja djece oboljele od malignih bolesti lije¢enjem i poteSkoca s kojima se susrecu u
Hrvatskoj ne postoji (Slijepcevi¢, 2014). Takvo istrazivanje prvenstveno je potrebno
radi uskladivanja procesa lijeCenja i palijativne skrbi sa specificnim psihosocijalnim
potrebama djece oboljele od malignih bolesti i njihovih roditelja. Osim toga, potreban je
uvid u specifi¢nosti rada psihologa na dje¢jim hemato-onkoloskim odjelima kao 1
prepoznavanje znanja i1 vjeStina nuznih za pruzanje adekvatne psiholoske podrske svim

uklju¢enima u proces lijecenja pedijatrijskih onkoloskih pacijenata.

Opis prikladne metodologije za ovaj tip istrazivackog pitanja
lIako su psiholozi u svojim istraZivanjima tradicionalno skloniji koriStenju
kvantitativnog pristupa, kvalitativni podaci ¢esto mogu pruZziti bolje razumijevanje
novih koncepata ili podrucja (Atkins i Patenaude, 1987; Woodgate, 2000; prema
Patenaude 1 Kupst, 2005). Razvojem drusStvenih znanosti istrazivacki problemi postali
su sve kompleksniji pa oslanjanje na samo kvantitativni ili kvalitativni istrazivacki
pristup Cesto nije dovoljno. To je dovelo do sve ¢eS¢e uporabe mjeSovitog istrazivackog
pristupa u posljednjih nekoliko desetljeca (Creswell, 2009; prema Sekol i Maurovi¢,
2017).

Nekoliko je mogucih vrsta nacrta mjeSovitog istrazivackog pristupa, a razlikuju

se ovisno o tome: 1) kojem metodoloSkom pristupu (kvantitativnom/kvalitativnom) daju



prioritet; 2) implementaciji, odnosno redoslijedu kojim slijede pristupi; i 3) fazi u kojoj
se podaci integriraju (Morgan 2007.; Creswell, 2009.; prema Sekol i Maurovi¢, 2017).

S obzirom na prioritet koji se daje jednom tipu istraZzivanja, mjesoviti pristup
moze se odnositi na nacrt s jednakim statusom (uloga kvalitativnog i1 kvantitativnog
pristupa u istrazivanju jednako je vazna) i na nacrt s razli¢itim statusom (istrazivanje je
dominantno kvalitativno ili kvantitativno, a drugi pristup ga samo nadopunjuje).

S obzirom na implementaciju, odnosno vrijeme provodenja kvantitativnog i
kvalitativnog dijela, mjeSovita istrazivanja mogu biti sekvencijalna (istrazivanje se prvo
provede uz pomo¢ jednog, a potom drugog pristupa) i paralelna/simultana (kvalitativno
1 kvantitativno istrazivanje provode se istovremeno).

Integracija kvantitativnih 1 kvalitativnih podataka moZze se pojaviti u svim
fazama istrazivanja, odnosno kod prezentiranja istrazivackih pitanja (zajedno se
prezentiraju 1 kvantitativna 1 kvalitativna pitanja), kod prikupljanja podataka
(primjerice, otvorena pitanja u nekom instrumentu), tijekom analiziranja podataka
(primjerice, transformacija kvalitativnih podataka u kvantitativne Cestice/skale) te
tijekom interpretacije podataka (kvalitativno i1 kvantitativno istraZivanje provode se
odvojeno, a rezultati se usporeduju i nadopunjuju) (Tashakkori i Teddlie, 2003.; prema
Sekol 1 Maurovi¢, 2017). S obzirom na integraciju podataka, Leech 1 Onwuegbuzie
(2007) navode jednostavniju podjelu istrazivackih pristupa na potpuno i djelomi¢no
mjesovite.

Kombinacijom navedenih obiljezja, Leech 1 Onwuegbuzie (2007) dosli su do
trodimenzionalne tipologije dizajna nacrta istrazivanja koja nacrte istrazivanja dijeli na
devet razlicitih nacrta. Prema toj je tipologiji, u ovome istrazivanju koristen paralelni
(simultani) nacrt s jednakim statusom u kojem su kvalitativni 1 kvantitativni podaci

integrirani u fazi prikupljanja podataka.



CILJ I PROBLEMI
Glavni cilj istrazivanja bio je stjecanje uvida u iskustva roditelja sa psiholoskom
podrskom tijekom lijeCenja i1 palijativne skrbi za njihovo dijete koje je umrlo od maligne
bolesti.
U skladu s glavnim ciljem istrazivanja postavljena su dva istrazivacka problema:
1. utvrditi u kojim koracima, prema percepciji roditelja, u lijeCenju djeteta od
maligne bolesti 1 palijativne skrbi za dijete sudjeluje psiholog

2. istraziti razloge (ne)zadovoljstva roditelja dobivenom psiholoskom skrbi

METODA

Sudionici

U istrazivanju je sudjelovalo 50 obitelji s iskustvom gubitka djeteta zbog maligne
bolesti. Svi sudionici u istrazivanju ¢lanovi su udruge ,,Krijesnica“ i koristili su usluge
psiholoske 1 administrativne pomoc¢i Udruge. Podaci o sudionicima ovog istrazivanja i
njihovoj djeci prikazani su tablicno. Srodstvo sudionika s umrlim djetetom, kao i
vrijeme proteklo od smrti djeteta do provodenja intervjua prikazani su u Tablici 1. Dob

djece u trenutku oboljenja 1 smrti prikazana je u Tablici 2.

Tablica 1
Sudionici u istrazivanju (N=50) i vrijeme proteklo od smrti njihova djeteta do provodenja
intervjua iskazano u godinama (N=49)

Sudionici u istrazivanju n Vrijeme izmedu n
smrti i intevjua

Majka i otac 29 <1 18
Majka 16 1-3 15

Otac 2 3-5 8

Majka i sestra 1 5-7 6
Majka i zarucnica 1 7-9 1

preminulog

Nema podataka 1 >10 1

Legenda: N — broj sudionika u ukupnom uzorku; # — broj sudionika u subuzorku



Tablica 2
Dob djeteta u trenutku oboljenja (medijan=>5) i u trenutku smrti (medijan=9) iskazana u
godinama (N=50)

Kategorije dobi Oboljenje Smrt
n

<2 14 4

2-5 14 12

5-8 1 9
8-11 6 6
11-14 7 6
14-17 8 9

17 - 20 - 3
>20-22 - 1

Legenda: N — broj sudionika u ukupnom uzorku; # — broj sudionika u subuzorku

Instrument

Istrazivanje je provedeno metodom dubinskog, polu-strukturiranog intervjua koji je
obuhvacao 107 pitanja otvorenog i zatvorenog tipa (Prilog A), a odnose se na iskustva
obitelji za vrijeme lijeCenja njihova djeteta od maligne bolesti. Pitanja za intervju
sastavila su dva iskusna terapeuta koji su i provodili intervjue te klini¢ka psihologinja s

dugogodisnjim iskustvom u radu s kroni¢no bolesnom djecom i njihovim roditeljima.

Postupak

Prikupljanje podataka za ovo istraZivanje provela je udruga Krijesnica. Udruga je
kontaktirala sudionike ovog istrazivanja 1 zakazala termin provodenja polu-
strukturiranog dubinskog intervjua sa ¢lanovima udruge koji su izgubili dijete zbog
maligne bolesti. Sudionici koji su pristali sudjelovati u istraZivanju dali su pismeni
informirani pristanak na koriStenje odgovora koje su iznijeli tijekom intervjua.
Razgovori su vodeni u prostorijama u kojima djeluje udruga Krijesnica ili u domovima
sudionika. Sudionicima je dan upitnik u kojem su na pitanja zatvorenog tipa odgovarali
pismenim, a na pitanja otvorenog tipa usmenim putem. Intervjui su bili snimani
diktafonom 1 iz svakog intervjua izraden je transkript. Intervjui su trajali izmedu 50 i
125, a u prosjeku 90min. Sudionici su u intervjuu ponekad koristili nestandardni
hrvatski jezik. 1z tog razloga je originalni sadrZaj intervjua prilagoden za lakSe Citanje.
Znacenje rijeci koje su sudionici koristili nikad nije promijenjeno, a zadrZan je i izvorni
oblik samih recenica koliko je to bilo moguce. Slijedi primjer originalnog odgovora koji

je jedna sudionica dala na pitanje o zadovoljstvu na¢inom na koji joj je lije¢nik priop¢io
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djetetovu dijagnozu. Sva koristena imena su pseudonimi, a u uglatim zagradama nalaze
se objasnjenja pojedinih rijeci radi lakSeg razumijevanja teksta.

Originalni odgovor:

»Meni nije bilo ni$ jasno, on je svoje zbavil, on je svoje rijesil, vi ¢ete oti¢i na
onkologiju. Ja sam prvo kaj sam morala, ja sam morala uguglat kaj je onkologija, jer ja
nisam opée o tom ni§ pojma imala. I ja velim mojem Ivanu, pa ti zna$§ ko je onkolog,
covjece?”.

Transkribirani tekst:

,Meni nije bilo nista jasno, on [lije¢nik] je svoje obavio, on je svoje rijesio, vi
¢ete oti¢i na onkologiju. Ja sam prvo morala "googlati" Sto je onkologija, jer nisam
uopée imala pojma o tome. I ja kazem svojem Ivanu [suprugu]: "Zna$ li ti tko je
onkolog, covjece?" .

Intervjue su provodila dva iskusna terapeuta iz udruge ,,Krijesnica® koje su
sudionici poznavali. Odluka o tome da sudionicima poznate osobe provode intervju
donesena je zbog delikatne teme koja je zahtijevala razgovor sudionika sa osobama
kojima vjeruju.

Podaci prikupljeni u ovom istrazivanju su kvantitativni i kvalitativni. Prvi korak
analize podataka uklju¢ivao je njithovo sazimanje s ciljem fokusiranja 1 organiziranja
podataka na nacin koji olakSava njithovo povezivanje i omogucava donosenje zakljucaka
(Miles 1 Huberman, 1994; prema Onwuegbuzie i Teddlie, 2003). Kvantitativni podaci,
dobiveni analizom odgovora na pitanja zatvorenog tipa, saZeti su izraCunavanjem
deskriptivne statistike. Kvalitativni podaci odnose se na iskaze sudionika na pitanja
otvorenog tipa, a sazeti su identifikacijom kodova u pojedinanim iskazima, a zatim
grupirani u smislene teme prema slicnosti kodova.

Provodenje istrazivanja odobrilo je Eti¢ko povjerenstvo Odsjeka za psihologiju
Filozofskog fakulteta u Zagrebu. Za potrebe ovog diplomskog rada bit ¢e prikazani
odgovori na pitanja koja se odnose na dobivenu psiholoSku podrsku i ulogu psihologa u
prepoznavanju i zadovoljavanju psihosocijalnih potreba roditelja te umrlog djeteta

tijekom lijeCenja i palijativne skrbi.
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REZULTATI I RASPRAVA

U ovom ¢e poglavlju prvo biti prikazani kvantitativni podaci, a zatim potkrepljeni
kvalitativnima. Analizom kvalitativnih podataka izdvojene su teme spomenute u
intervjuima, a u ovom ¢e poglavlju biti prikazane tabli¢no, gdje su teme navedene s
jedne, a primjeri citata s druge strane. Rezultati ¢e biti navedeni prema procesu lijecenja
prikazanom u Slici 1 iz Uvoda, a naglasak ¢e biti stavljen na prisutnost psihologa u
svakoj od faza te roditeljsku percepciju i zadovoljstvo radom psihologa. Zbog lakSeg
pracenja specificnog materijala prikupljenog u istrazivanju, poglavlja Rezultati i

Rasprava objedinjeni su u zajednicko poglavlje.

Priopcavanje dijagnoze
Pocetna faza suoCavanja s boleS¢u — priopcavanje dijagnoze — opisuje se kao jedno od
najstresnijih iskustava koje osoba moze dozivjeti (Koocher 1 O'Malley, 1981; prema
Katz i Jay, 1984). Nacin na koji je dijagnoza predstavljena znacajno utjeCe na prve
reakcije obitelji i odreduje osnovu suradnje s medicinskim timom (Wiener i Pao, 2012),
a obrasci njihove komunikacije u tom trenutku mogu poboljsati ili otezati ucinkovitu
prilagodbu na bolest (Spinetta i Maloney, 1978; prema Katz i Jay, 1984). Ukupnom
dozivljaju trenutka priopéavanja dijagnoze pridonose razliciti elementi, prije svega
osoba koja priop¢ava loSu vijest te razumljivost 1 jasno¢a komunikacije.

U Tablici 3 prikazane su frekvencije 1 postotci odgovora na pitanje o tome koje
su osobe sudionicima priop¢ile dijagnozu djetetove maligne bolesti. Na slikama 2 1 3
graficki su prikazani percepcija jasnoce priopc¢avanja dijagnoze i zadovoljstvo

ponasanjem osobe koja ju je sudionicima priop¢ila.

Tablica 3

Osobe koje su sudionicima priop¢ile dijagnozu djetetove maligne bolesti (N=50)

Osoba f
Hematolog/onkolog 18
Drugi lijecnik 26
Vise lije¢nika 3
Hematolog/onkolog i med. sestra 2
Hematolog/onkolog i psiholog 1

Legenda: N — broj sudionika u ukupnom uzorku; f— frekvencija odredenih kategorija odgovora
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Slika 2. Percepcija jasnoce priop¢avanje dijagnoze o malignoj bolesti djeteta sudionicima
(N=40).
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Slika 3. Zadovoljstvo ponasanjem osobe koja je sudionicima priop¢ila dijagnozu o malignoj
bolesti njihova djeteta (N=50).

Nacin priopéavanja svakako ovisi o komunikacijskim vjeStinama zdravstvenog
djelatnika, Sto u bitnome determinira odnos roditelja prema lijeCenju. Upravo
nerazvijene komunikacijske vjeStine lijecnika i ostalih djelatnika pojavljuju se kao
glavni izvori nezadovoljstva sudionika. Osim komunikacijskih vjestina, kroz intervjue
se pojavljuju teme nerazumljivosti strucnih izraza te potrebe za stalnim informiranjem o

lijecenju djeteta koja nije bila zadovoljena (Tablica 4).
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Tablica 4

Kwvalitativni podaci: Iskustva roditelja u trenutku saznavanja djetetove dijagnoze

TEME

Komunikacijske
vjestine

Otac: ,,To je tragedija cijelog zdravstvenog sustava. Vi u nekim
obi¢nim firmama koje nemaju nikakve veze s medicinom imaju
jednom godiSnje team-building i u sklopu toga dva-tri sata dode
nekakav psiholog ili neSto i odrzava im komunikacijske vjestine ... U
ovoj drzavi imate medicinu, imate lijeCnike koji nisu nikad u Zivotu
bili na nikakvom seminaru, odnosno treningu iz komunikacijskih
vjestina. I §to onda ocekivati od njih?

Majka: ,,A doti¢na gospoda iz bolnice [lijeCnica] gdje smo se lijecili
je jednom prilikom dosla i pitala je Sto ja oCekujem, moje je dijete
puno tumora ...*

Roditeljsko
nerazumijevanje
informacija o
bolesti djeteta

Majka: ,,Kad nas je doktorica pozvala dolje na razgovor, s njom smo
bili unutra jedno 20 minuta. I onda je ona pocCela nama o nekakvim
terapijama i o ne znam Cemu, ja sam ju samo gledala - §to ti to sad
meni pricas, Covjece?*

Otac: ,,Nije bilo uopce neke ljudskosti. Bas je bilo grubo nekako. I ti
postoci - ja to nisam razumio u poc¢etku. Trebalo je biti drugacije.”

Majka: ,,Kad je on [lijecnik] meni to rekao, ja mislim da ti nitko
jasnije ne moze re¢i. ... Ja sam bila u totalnom Soku i nisam nista
razumjela, ali sam jako dobro cula Sto je on meni rekao. Bio je
korektan.*

Majka: ,,Meni nije bilo ni$ta jasno, on [lijecnik] je svoje obavio, on je
svoje rijeSio, vi Cete oti¢i na onkologiju. Ja sam prvo morala
"googlati" $to je onkologija, jer nisam uopce imala pojma o tome. I ja
kazem svojem Ivanu [suprugu]: "Znas li ti tko je onkolog, ¢ovjece?" .

Trazenje
dodatnih
informacija od
lijecnika

Majka: ,,JJa sam sama uvijek trazila razgovore. To je uvijek bilo na
hodniku, ali dosli smo do informacija. Ali uvijek moras Cupati, Cupati,
Cupati [informacije] ... Znala je pro¢i hodnikom i reéi: "Dosta, nista
nemojte pitati, re¢i ¢u vam kad ¢e biti vrijeme." S tim sam bila jako
nezadovoljna. Jer opet mi je bilo jasno da oni [lijecnici] imaju jako

puno posla i to su sve djeca, ali "¢upanje" [informacije] ... Dobili smo
je, ali na jako tezak nacin.*

Otac: ,,Pa ja mislim da smo dobivali, u biti, kada smo uspjeli do¢i, kad
smo je uspjeli zgrabiti [lije¢nicu], smo dobili informaciju. Ali nacin
je...natezanje. Jer bio je neki termin, kad se moZe [razgovarati s
lije¢nicom], ali je uvijek nesto uletilo, neki sastanak, nesto...*

Majka: ,,Mi smo se osjecali kao da sjedimo, a to nase dijete lezi i
vrijeme teCe 1 njemu mozda te¢e moguénost za izlijeCenje - tako smo
se osjecali. I nitko ne dolazi, mi smo bili tamo, prva, druga
kemoterapija, mi tu zenu [lije¢nicu] nismo vidjeli. Prva kemoterapija,
ona se nama nije jednom obratila. Mi doktore nismo vidjeli.*

Otac: ,,Bio je nedostupan [lije¢nik]. Uvijek je govorio: "Do¢i ¢u sad.".
Jako rijetko kad smo ga uhvatili. Nikad nije doSao da bismo
razgovarali. DoSao je bio jednom i to sam ga ja ganjao po hodniku.*

Majka: ,[Lijecnica] je rekla da nema problema, da mozemo
[razgovarati] kad god ho¢emo i gdje god hoéemo. Ako je uhvatimo,
naravno.

Majka: ,Ma i$li smo mi na razgovore kod doktorice. Vise - manje
nam je ona uvijek sve objasnjavala.*

Majka: ,,Svi razgovori, i sve informacije, sve je to bilo usput, dok one
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[lijecnice] jure iz tocke A u tocku B nesto napraviti. Jednostavno to je
problem naSeg sustava, ima$ premalo lije¢nika i onda oni jure na
toliko strana da ne znaju di im je glava, i mi smo u tom smislu ovdje
bili zrtve, zbog tog sustava. Dobro, mogla je ta doktorica i drugacije
komunicirati, ali je i to u pitanju.*

Prisutnost Majka: ,,Sad sam se sjetila da nije ona [lije¢nica] bila sama. Bila je
drugih osoba uz  ona i jo§ jedan [lijecnik]. Jako su bili fini. ... Odmah sam znala po
lijecnika izrazima lica da nesto nije dobro. Kad sam njih vidjela tako, kako su,

ovaj, oni to mene mislim docekali i kako su me gledali ono... Znala
sam da neSto nije u redu, da je neSto najgore §to ti se moZe
ono...[dogoditi].*

Majka: ,,Na svakom prvom razgovoru sa profesoricom [doktoricom]
kad priopcava roditeljima [dijagnozu] treba biti prisutan psiholog. Ali
psiholog koji bi bio struc¢an.*

Iz kvantitativnih nalaza istrazivanja vidljivo je kako je sudionicima u vecini
sluc¢ajeva dijagnozu djetetove maligne bolesti priop¢io jedan lije¢nik — u 36% slucajeva
to je bio hematolog ili onkolog, a u 52% slucajeva lije¢nik neke druge specijalizacije
(Tablica 4). Sudionici izjavljuju kako im je u vecini sluc¢ajeva dijagnoza priop¢ena na
potpuno ili djelomican jasan nacin (Slika 2) te da su ve¢inom zadovoljni ponaSanjem
osobe koja im je priop¢ila djetetovu dijagnozu (Slika 3). Psiholog je bio prisutan u samo
jednom slucaju priopéavanja djetetove dijagnoze sudionicima i to uz lije¢nika
hematologa/onkologa. U tom slucaju sudionik je svoje zadovoljstvo nafinom
priop¢avanja dijagnoze ocijenio najviSom ocjenom (5 — jako sam zadovoljan).

Prema Havelki (2002), naj¢es¢i razlog nezadovoljstva bolesnika zdravstvenim
djelatnicima upravo je slaba komunikacija. Bolesnici izjavljuju kako dobivaju premalo
informacija o svojoj bolesti, kako su one ¢esto nerazumljive 1 nejasne te ih ne shvacaju
dovoljno 1 brzo zaboravljaju. lako se ono ne bavi iskustvima samih pacijenata, vec
onima roditelja maligno oboljele djece, kvantitativni 1 kvalitativni rezultati provedenog
istrazivanja u skladu su s navedenim iskustvima bolesnika. Davanje jasnih informacija
djeci 1 njihovim roditeljima moze pomo¢i u njthovu razumijevanju bolesti 1 potaknuti
komunikaciju sa zdravstvenim osobljem (Katz 1 Jay, 1980) te im olakSati pracenje
lijecnickih uputa u daljnjim koracima djetetova lijeCenja. PrijaSnja istraZivanja takoder
ukazuju na vaznost personaliziranog pristupa u komunikaciji s roditeljima maligno
oboljele djece. Neki od njih mogu traziti detaljne informacije o malignoj bolesti 1
lijecenju svog djeteta, dok se drugi mogu osjecati preplavljenima novim informacijama
1 Zele ¢uti samo ono $to nuzno trebaju znati (Miller i Mangan, 1983; van Zuuren i

Wolfs, 1991; prema Wiener i Pao, 2012). Tesko je ocekivati da bi lije¢nici mogli
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prepoznavati ovakve razlike pa je stoga u priopéavanje loSih vijesti nuzno ukljuciti
psihologe koji su educirani za prepoznavanje i razumijevanje individualnih osobitosti,
kao $to je predlozeno u ,,Europskim standardima skrbi za djecu oboljelu od raka”
(Kowalczyk, 2011). Rezultati ovog istrazivanja pokazuju kako roditelji smatraju da bi
psiholog trebao biti prisutan uz lije¢nika u trenutku priopcavanja djetetove dijagnoze
(Tablica 4), no i da je on bio prisutan u samo jednom sluc¢aju. Osim olakSavanja
razumijevanja dijagnoze, roditeljima moze koristiti saznanje o '"normalnim"
emocionalnim odgovorima u stresnim situacijama (Kellerman, 1980; prema Katz i Jay,
1984) te pomo¢ u tome kako odgovarati na pitanja Sire obitelji i prijatelja (Wiener i Pao,

2012).

Lijecenje
Prema smjernicama o pruzanju psiholoske podrSke na dje¢jim onkoloSkim odjelima,
psiholog bi nakon inicijalne dijagnoze trebao biti stalno dostupan djeci i roditeljima na
odjelu djecje onkologije. Njegova je uloga procjena njihovih stanja, vjesStina suocCavanja,
stresa 1 mogucih psihopatoloSkih simptoma (Wiener i Pao, 2012). Istovremeno, rezultati
ovog 1 drugih istrazivanja govore o tome kako psiholog nije uvijek dostupan, a
psihosocijalne usluge se ne pruzaju na dosljedan i adekvatan nacin (Selove 1 sur., 2012;
prema Kazak 1 Noll, 2015).

Od ukupno 50 ispitanika, 46 (92%) ih je na pitanje je li postojao psiholog na
odjelu odgovorilo potvrdno, 1 ispitanik (2%) negativno, a 3 ispitanika (6%) nisu znali
odgovor na pitanje ili na njega nisu dali odgovor. Njih je 44 (88%) razgovaralo s

bolnickim psihologom, 5 (10%) nije, a 1 ispitanik (2%) nije odgovorio na to pitanje.
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Slika 4. Prikaz Cestine obracanja bolnickog psihologa roditeljima za N=49 ispitanika.
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Slika 5. Prikaz zadovoljstva sudionika podr§kom psihologa roditelju (N=48) i oboljelom djetetu
(N=40).

Dobiveni rezultati govore kako je psiholog bio prisutan na vecini (98%) odjela
na kojima su se lijecila djeca sudionika ovog istrazivanja i1 vecina (88%) ih je
razgovarala s njime, no porazavajuce je $to njih 50% uopée nije bilo zadovoljno

primljenom psiholoSkom podrskom (Slika 5). Osim toga, sudionici izvjeStavaju o
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rijetkom obrac¢anju psihologa njima i njihovoj djeci (Slika 4). Kao glavni izvori
nezadovoljstva u intervjuima se spominju nezainteresiranost psihologa i davanje

izravnih savjeta (Tablica 5).

Tablica 5
Kwvalitativni rezultati: Iskustva roditelja sa psihologom na odjelu na kojem se lije¢ilo njihovo
dijete.

TEME
Nezainteresiranost ~ Otac: ,,Samo opcenito rekao bih - nezainteresiranost. Cini se da taj
psiholog odraduje nesto Sto mora odradivati, primjerice popuniti
nekakve obrasce ili uzeti podatke ili nesto, ali ono kad stvarno
trebate pomo¢, onda ga bas i nema. Ili ponekad imate osjecaj da radi
nesto §to je njemu u interesu, neko istrazivanje ili nesto sli¢no, pa
imate osjecaj da vas obraduje zbog toga $to to njemu koristi negdje
drugdje.
Majka: ,,Treba postojati odjelni psiholog. Dakle, da se upozna s
djecom jer djeca su ipak drugacija nego §to su odrasli. Djeca
drugacije reagiraju na strane ljude.*
Davanje izravnih ~ Majka [parafrazirajuci psihologa]: ,,Vi trebate... Morate razgovarati.
savjeta Morate to izbaciti iz sebe.*
Majka: ,,A ja je gledam. Pa ne moram.*

Uvid u kvantitativne rezultate istraZivanja pokazuje kako je komunikacija
psihologa sa oboljelom djecom 1 roditeljima uglavnom bila rijetka i nezadovoljavajuca.
Kako bi se provjerilo je 1i zadovoljstvo sudionika podrSkom psihologa roditeljima i
djeci povezano s ucestalosti njihovih razgovora, izraCunat je Spearmanov koeficijent
korelacije na N=48 sudionika koji su odgovorili na ova pitanja. Dobivena je povezanost
izmedu Cestine obracanja psihologa roditelju te roditeljskog zadovoljstva njegovom
pomoc¢i. Koeficijent korelacije iznosi r=.72; p<.01, $to pokazuje kako je ceS¢i razgovor
sa psthologom povezan s ve¢im zadovoljstvom roditelja dobivenom psiholoSkom.

Kvalitativni rezultati istrazivanja pokazuju kako sudionici rijetku komunikaciju
sa psihologom tumace njegovom nezainteresirano$¢u. Osim toga, spomenuto je i
izravno nudenje savjeta od strane psihologa roditelju, koji prema Arambas$i¢ (2005)

spada u nedjelotvorni, a ponekad 1 Stetni nacin pruzanja podrske.
Priopéavanje o nuznosti prekida lijecenja
Zbog kompliciranog tijeka maligne bolesti, posao zdravstvenih djelatnika na dje¢jim

hematoloskim 1 onkoloskim odjelima ukljucuje i priopéavanje loSih vijesti roditeljima
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oboljele djece. U takvim situacijama potrebno je govoriti jasno, na jeziku razumljivom
roditeljima, bez suviSnih stru¢nih izraza te uvijek ostaviti moguénost postavljanja
pitanja (Grubi¢, Ljubesi¢ i1 Filipovi¢-Gréi¢, 2013). Razgovore je potrebno voditi u
odvojenom, privatnom i tihom okruzenju kako bi se omogucila dobra komunikacija i

smanjio rizik od nerazumijevanja (Kowalczyk, 2011).

Tablica 6
Frekvencije odgovora sudionika na pitanja o tome tko je bio glavni komunikator vijesti o
nuznosti prekida aktivnog lije¢enja njihova djeteta i tko je bio prisutan uz njega (N=48).

Glavni f % Osoba uz f %
komunikator glavnog
komunikatora

Lije¢nik 41 85.42 Nitko 21 43.75

Psiholog 4 8.33 Drugi lije¢nik 14 29.17

Medicinska 2 4.17 Medicinska 7 14.58

sestra sestra
Drugi roditel; 1 2.08 Psiholog 6 12.5

Legenda: N — broj sudionika koji je odgovorio na pitanje; f— frekvencija odgovora; % - postotak
sudionika u ukupnom uzorku

Tablica 7
Mjesto na kojemu je sudionicima priopcena vijest o nuznosti prekida aktivnog lije¢enja njihova
djeteta (N=37).

Mjesto | f | %

Lijecnicka soba 21 56.76
Ambulanta 8 21.62

Cekaonica 2 5.41

Bolesnic¢ka soba 2 5.41

Soba za medicinske sestre 1 2.7

Hodnik 1 2.7

Lift bolnice 1 2.7

Telefonom 1 2.7

Legenda: N — broj sudionika koji je odgovorio na pitanje; f— frekvencija odgovora; % - postotak
sudionika u ukupnom uzorku

U provedenom istrazivanju, od ukupno 50 sudionika, njih 30 (60%) navodi kako
im je jasno receno da aktivno lijeCenje njihova djeteta viSe nije moguce te da postoji
velika vjerojatnost djetetova smrtnog ishoda. Zabrinjavajuce je Sto 16 (32%) sudionika
to nikada nije jasno reCeno, a njih 4 (8%) nije sigurno ili nije odgovorilo na pitanje. Iz
Tablice 6 vidljivo je kako je pri priopéavanju vijesti o nuznosti prekida djetetova
aktivnog lijeCenja sudionicima glavni komunikator u veéini slucajeva (85.42%) bio

lije¢nik, Sto je u skladu sa preporukama (Grubi¢ i1 sur., 2013). Unato¢ tome $to nije
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preporuceno da psiholog u potpunosti preuzme ulogu u priopcavanju ovakve vijesti
roditeljima, u rezultatima je vidljivo kako to u 4 slucaja nije ispostovano. S druge
strane, psiholog bi trebao biti ukljucen u sve razgovore za koje se pretpostavlja da ¢e
kod roditelja izazvati stresnu reakciju kako bi pomogao pri medijaciji 1 olakSavanju
komunikacije izmedu lije¢nika i roditelja te pruzio podrsku roditeljima i time im
olaksao njihov proces tugovanja (Havelka, 2002).

Ono $to je posebno zabrinjavaju¢ nalaz ovog istrazivanja je nekritiCan odabir
mjesta za priopCavanje vijesti o prekidu lijeCenja djeteta (Tablica 7) na kojima
sudionicima nije osigurana privatnost. Primjerice, jednom je sudioniku vijest priopéena

u bolni¢kom liftu uz prisutnost drugih posjetitelja bolnice.

Palijativna skrb

Unato¢ napretku u lijeCenju i poboljSanju stope prezivljavanja maligne bolesti u
posljednjih 40 godina, vise od 20% djece oboljele od karcinoma i dalje umire od svoje
bolesti pa im je potrebna palijativna skrb nakon neuspjeha kurativne terapije (Barnes,
2005; Bruce i Himelstein, 2006; Mack 1 Wolfe, 2006; prema Saad i sur., 2011). Pritom
je cjelokupnoj obitelji potrebno olaksati suocavanje s izazovima s kojima se susre¢u
pred kraj djetetova zivota 1 pruZziti im psiholosku podrsku (Mavrides i Pao, 2014).

Rezultati ovog istrazivanja govore o drugacijoj realnosti. Neposredno prije smrti
njihova djeteta, ve¢ini sudionika ovog istrazivanja (58%) nije pruZena psiholoska
pomo¢ ili nisu dali odgovor na to pitanje (10%), dok ju je samo njih 32% primilo. Kao
osobe koje su im pruzile psiholoSku pomo¢, navedeni su psiholog, predstavnik udruge
Krijesnica, lije¢nik i duhovnik.

Iskustva sudionika sa psihologom na odjelu djec¢je palijativne skrbi u vecini
slu¢ajeva ukazuju na nezadovoljstvo njegovom podrskom. Izvori nezadovoljstva
spomenuti u intervjuima su nedostatak privatnosti za razgovor, neprikladna
komunikacija psihologa s roditeljem 1 izostanak njegove komunikacije s djetetom te
strah 1 neiskusnost psihologa. Iskazano zadovoljstvo psihologom 1 njegovim
umirivanjem roditelja vezano je uz psihologa kao pojedinca u jednom konkretnom
slucaju (jednu konkretnu osobu). Neki od sudionika navode kako im psiholog nije bio
predstavljen kao dio palijativnog tima, kao i1 da nisu imali potrebu komunicirati sa

psihologom pa su odbijali takvu vrstu podrske.
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U kvalitativnom dijelu istrazivanja ispitana su i oCekivanja od psihologa na
odjelu djecje palijativne skrbi. Ona koja sudionici navode uglavnom se odnose na nacin
1 sadrzaj komunikacije s roditeljima koja ¢e biti prilagodena njihovim individualnim
potrebama, a ukljucivati slusanje o poteskoama s kojima se susrecu. Osim toga, od

psihologa se oc¢ekuje da bude u kontaktu s oboljelom djecom.

Tablica 8
Kuvalitativni rezultati: Iskustva sudionika sa psihologom na odjelu djecje palijativne skrbi i

njihova ocekivanja od njega

TEME

Iskustvo sa psihologom na odjelu djecje palijativne skrbi

Nedostatak Majka: ,,Buduci da je meni bilo tesko procijeniti cuje li [dijete] ili ne,
privatnosti za ~ ustvari smo pri¢ali o psihologu, o njegovim aktivnostima. Znaci,
razgovor razgovor je bio o njemu. Nije bio niti o [djetetu] niti o meni niti o
nasoj situaciji zato $to ustvari to jednostavno nije ni mjesto ni vrijeme
da se o tome razgovara.*
Psiholog nije Majka [o psihologu]: ,,On se sam uklju¢ivao u to makar ga ostali
dio palijativnog  onkolozi nisu ukljucivali niti su nam ga predstavili kao da je on dio
tima palijativnog tima.*
Neprikladna Majka [o psihologu]: ,,Ono usputno "Kako ste danas?" - meni je to bez
komunikacija ~ veze, ja ¢u na to odgovoriti "Dobro." i zavrSit ¢u komunikaciju. On
psihologa s postavlja zatvorena pitanja, ne postavlja otvorena pitanja i stvara
roditeljima zatvorenu komunikaciju.
Neiskusnost Otac [o psihologu]: ,,Mi smo u bolnici bili godinu dana. I sad je doslo
psihologa do, recimo, nekakvog kraja. Ona nas uopc¢e nije poznala. Evo tako. I
onda kad je doslo do kraja, kad je ona nama trebala pomoc¢i, pruziti
neku utjehu ili nesto, ona nije znala $to treba.
Po meni je ona osoba bila s premalo iskustva da bi tako nesto radila.*
Strah psihologa  Majka [o psihologu]: ,,Ona je, imam osjecaj, bila u tolikom strahu,
ve¢em strahu nego mi roditelji.”
Umirivanje Majka: ,,Mene je ta konkretna psihologinja zaista smirila i prakticki
roditelja mi dala snagu za kraj.
Majka: ,,Kad je on [dijete] pao u komu, mi smo zavrsili u bolnici.
Tako da se s njim viSe nije moglo razgovarati. Psiholog je bio vise tu
za nas, da je tu za razgovor. Znaci, nismo mi otvarali pitanja o tome
§to znamo. Mislim, viSe smo bili u nekom prijateljskom odnosu.*
Roditeljsko Otac: ,,Kod mene niSta. Jer ja sam sve odbijao. Ne moze§ pomoci
odbijanje nekome tko ne Zeli pomo¢.*
psiholoske
podrske
Izostanak Majka: ,,Ona je bila kao djecji psiholog, ona nije s djetetom
psiholoske razgovarala, a ja isto nisam imala potrebe.*
podrske djetetu
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Ocekivanja od psihologa na odjelu djecje palijativne skrbi

Komunikacija  Otac: ,,Smatram da bi taj psiholog trebao biti netko kao, kako da
psihologa s kazem, a u tom trenutku mozda poput prijatelj. Da mozes$
roditeljem porazgovarati s njim.*

Majka: ,,Prvo, otvorenije pokazati brigu za roditelja. Drugo, trebao bi
sam inicirati razgovor, da zna$ da je na raspolaganju.*
Otac: ,,Da bude pristupacan. Da je, §to bi mi rekli, normalna osoba, da
zna komunicirati sa roditeljima.*
Majka: ,,Upoznati ljude [roditelje] - tko smo, $to smo po imenu, $to
nas zanima u zivotu. Dati nam priliku da pricamo o svemu, a ne samo
o bolesti.*
Majka [o razgovoru o smrti djeteta sa psihologom]: ,,Da se ne boji$
tog samog trenutka, da ¢e se dogoditi bas u tom trenu kad ¢es ti biti,
glupo je reci, spreman.”

Slusanje Majka: ,,Mislim da bi trebao imati uho, [prepoznati] $to roditelju u
roditeljevih tom trenutku treba, mislim da ne trebaju one recenice "bit ¢e sve u
problema redu, pa dobro, nemojte se uzrujavati". Mislim da bi samo trebao doci,

stajati i dati prostor da kaZe§, mozda i donijeti Salicu kave i pitati "Sto
ima? Kako se to dogada?", dati prostora da ti sam pocne$ pricati. Ne
da te bez da si iSta rekao krene tjeSiti, ono ve¢ pripremljena reCenica
ili "ve¢ su to neki prosli." «

Majka: ,,Prvenstveno mu je posao da te saslusa da ti iz sebe istreses to
Sto imas, jer te to oslobada dijela pritiska. Ali mislim da on treba imati
1 aktivnu ulogu, u smislu da ti pokusa situaciju iz drugog kuta ili vise
razli¢itih kutova predociti.*

Podrska Majka: ,, Treba i roditeljima psiholog, naravno, ali viSe bi trebalo to
psihologa djeci nekako uljepsati dane u bolnici. Ne da to bude sve neSto na
djetetu struénu stranu, razumijete, nego da tu bude i smijeha, igre.

Prijelaz s aktivnog lijecenja u palijativnu skrb moZe biti veoma stresno i zahtjeva
prilagodbu oboljelog djeteta, njegove obitelji, ali 1 zdravstvenih djelatnika ukljucenih u
proces skrbi za dijete. Zbog emocionalnih izazova tijekom tog prijelaznog razdoblja i na
odjelima djecje palijativne skrbi, predlaze se da psiholog bude ukljuc¢en u osnovnu
jedinicu palijativne skrbi za dijete (Kowalczyk, 2011). Njegov je zadatak biti dostupan
za razgovor oboljeloj djeci 1 njihovim roditeljima, a koji nerijetko ukljucuje 1 teme
vezane uz strah od smrti. Vazno je pomoc¢i roditeljima i1 oboljeloj djeci u u planiranju
kraja djetetovog zivota, pritom procjenjujuci i poStujuci njihove zelje i potrebe (Wiener
1 Pao, 2012). Iz perspektive roditelja, komunikacija ima znacajan utjecaj na percipiranu
kvalitetu palijativne skrbi (Contro, Larson 1 Scofield, 2004, prema Saad i sur., 2011), a
jasna 1 osjetljiva komunikacija s roditeljima umiru¢e djece rezultira 1 boljom

prilagodbom 1 kontrolom situacije nakon djetetove smrti (Mack 1 Wolfe, 2006; prema
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Saad i sur., 2011). U svrhu S§to bolje prilagodbe palijativne skrbi zeljama i potrebama
obitelji, o njima je potrebno razgovarati i sa ostalim zdravstvenim djelatnicima.
Kvalitativni rezultati ovog istrazivanja pokazuju kako je nezadovoljstvo
sudionika pruzenom psiholoskom podrskom tijekom palijativne skrbi za njihovo dijete
povezano sa nedostatkom mogucnosti i mjesta za razgovor sa psihologom. Neki od onih
koji su pak bili u kontaktu sa psihologom, spominju dozivljaj njegova straha i
neiskusnosti. Takvi podaci ukazuju na nedostatak izobrazbe psihologa u podrucju
savjetovanja u kriznim situacijama te naglasavaju potrebu za boljom edukacijom i
pripremljenos¢u na izazove s kakvima ¢e se susretati psiholozi zaposleni na odjelima

djecje palijativne skrbi.

Pruzanje podrske roditeljima pri smrti djeteta

Djetetova smrt jedno je od stresnijih zivotnih iskustava i najteze zamislivih dogadaja za
obitelj, zbog ¢ega je razumljivo kako vrijeme prije, za vrijeme i nakon smrti remeti
uobicajeno funkcioniranje obitelji. Kao i1 u drugim tockama lijeCenja, postoji
varijabilnost u nacinu na koji se oboljela djeca i njihove obitelji suocavaju tijekom ovog
procesa (Kazak i Noll, 2015). Zbog toga je vazno postovati njihove individualne
potrebe za komunikacijom, koje medu ljudima variraju s obzirom na trenutak i1 sadrZaj
razgovora te osobu s kojom Zele razgovarati (Robert i sur., 2012). U slucaju djetetove
smrti, svi zdravstveni djelatnici trebaju pokazati sucut i jasno je iskazati njegovim
roditeljima. Takvi postupci mogu pomoci obitelji da lakSe prebrodi krizu te im
omoguciti brzi 1 uspjesniji proces zalovanja za djetetom, Sto je preduvjet za nastavak
njihova §to normalnijeg Zivota nakon smrti djeteta (Grubi¢ i sur., 2013).

Rezultati ovog istrazivanja pokazuju kako vecini (58%) sudionika u trenucima
neposredno prije i neposredno nakon smrti njihova djeteta nije pruzena psiholoska
pomo¢ (Tablica 9). Oni kojima je psiholoSka pomo¢ ipak pruzena, u najve¢em broju
slu¢ajeva dobivena je od psihologa i udruge Krijesnica (Tablica 10). Nakon djetetova
pogreba, sudionicima se javio netko iz netko iz bolnice u kojoj se ono lijecilo tek u
malom broju slucajeva, to¢nije, njih 18 (36%). Osobe koje su im se javile uglavnom su
bili lijecnici 1 €lanovi udruge Krijesnica (Tablica 11). Od ukupnog broja sudionika, njih

30 (60%) se vratilo u istu bolnicu nakon djetetove smrti. Tijekom ponovnog dolaska u
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bolnicu sudionicima su u najve¢em broju slucaja vrijeme posvetili lijecnik i medicinska

sestra (Tablica 12).

Tablica 9
Prikaz odgovora sudionika na pitanja o dobivenoj psiholoskoj pomo¢i neposredno prije i nakon
smrti njihova djeteta (N=50)

Kategorije odgovora Neposredno prije smrti Neposredno nakon smrti
n (%) n (%)
Da 16 (32) 20 (40)
Ne 29 (58) 29 (58)
Ne znam 5 (10) 1(2)

Legenda: N — broj sudionika u ukupnom uzorku; n — broj sudionika u subuzorku; % - postotak
sudionika u ukupnom uzorku

Tablica 10
Frekvencije odgovora sudionika na pitanja o tome tko im je pruzio psiholosku pomo¢
neposredno prije i nakon smrti njihova djeteta (N=50)"

Pruzatelj psiholoske pomoci Neposredno prije smrti Neposredno nakon smrti
A
Psiholog 9 4
Udruga Krijesnica 9 14
Lijecnik 1 2
Duhovnik 1 1
Medicinska sestra - 1

Legenda: N — broj sudionika u ukupnom uzorku; /- frekvencija odgovora

Tablica 11
Frekvencije odgovora na pitanje o tome tko se sudionicima javio iz bolnice nakon pogreba
(n=18)?
Osoba f
Lijecnik 14
Udruga Krijesnica 11

Medicinska sestra
Casna sestra
Drugi roditelji
Bolnicko osoblje
Ravnatelj bolnice
Psiholog
Legenda: n — broj sudionika koji su bili kontaktirani iz bolnice; f— frekvencija odgovora

—_ == W W

! Suma frekvencija nije jednaka N jer je na pitanje bilo moguce ponuditi nekoliko odgovora.
2 Ukupni zbroj frekvencija nije jednak 7 jer je na pitanje bilo moguce dati nekoliko odgovora.
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Tablica 12
Frekvencije odgovora na pitanje o tome tko je sudionicima posvetio vrijeme tijekom ponovnog
dolaska u bolnicu nakon smrti djeteta (n=30)?

Osoba f
Lijecnik 15
Medicinska sestra 15
Drugi roditelji 5
Psiholog 4
Udruga Krijesnica 4
Radni terapeut 1

Legenda: n — broj sudionika koji se vratio u bolnicu u kojoj je dijete lijeCeno; f — frekvencija
odgovora

Od ukupno 50 sudionika, njih je 19 (38%) nakon smrti djeteta primalo neki oblik
psiholoske ili psihijatrijske pomoc¢i unutar zdravstvenog sustava Sto je u skladu s
prijasnjim istrazivanjima (Arambasi¢, 2005). Od toga je najceséi nacin trazenja pomoci
bio odlazak psihijatru (4 slucaja), jedanput psihijatru i na grupe podrske, jedanput
psihologu te jedanput kombinacija svega navedenog (psihijatar, psiholog i1 grupe
podrske). Ostalih 12 ispitanika koji su naveli da su potrazili pomo¢ nisu naveli na koji
nacin.

Roditelji koji su izgubili dijete zbog maligne bolesti razlikuju se s obzirom na
mjeru u kojoj Zele i1 pristupaju psiholoSkim intervencijama (Kazak i Noll, 2015).
Takoder, medu njima postoje razlike u tome koliko vremena nakon djetetove smrti mora
pro¢i, a da bi bili spremni primiti struénu pomo¢ u obliku psiholoskog savjetovanja ili
psihoterapije. Psiholosku ili psihijatrijsku podrsku roditeljima koji su izgubili dijete
potrebno je ponuditi, ali ne i nametati kao jedini ispravni nacin suo¢avanja sa gubitkom

(Arambasi¢, 2005).

3 Ukupni zbroj frekvencija nije jednak 7 jer je na pitanje bilo moguce dati nekoliko odgovora.
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ZAVRSNA RASPRAVA

Glavni cilj provedenog istrazivanja bio je stjecanje uvida u iskustva roditelja sa
psiholoskom podrSkom tijekom lijeCenja 1 palijativne skrbi za njihovo dijete koje je
umrlo od maligne bolesti. U pogledu koraka u lijeCenju i palijativne skrbi maligno
oboljele djece u kojima sudjeluje psiholog, ¢ije je utvrdivanje bio prvi problem ovog
istrazivanja, vidljivo je kako je psiholog bio prisutan u svim koracima tog procesa.
Kvantitativni podaci provedenog istrazivanja pokazuju kako je 88% sudionika
razgovaralo sa psihologom tijekom lijeCenja njihova djeteta, no ti su razgovori bili
veoma rijetki. Sudionici ve¢inom nisu zadovoljni podrSskom koju je psiholog pruzio
njima i njihovom djetetu. S druge strane, dobivena je znacajna povezanost zadovoljstva
sudionika podrSskom psihologa i Cestine razgovora s njime. Razlozi nezadovoljstva
roditelja dobivenom psiholoSkom skrbi, §to je bio drugi problem ovog istraZivanja,
istrazeni su kvalitativnom metodom. Oni su se najceS¢e odnosili na neadekvatnu
komunikaciju psihologa s roditeljima s obzirom na njen sadrzaj i nacin, izostanak
njegove komunikacije s oboljelom djecom te nedostatak stru¢nosti koji sudionici
pripisuju strahu 1 manjku iskustva psihologa.

Takvi nalazi upucuju na potrebu djece oboljele od malignih bolesti i njihovih
roditelja za ceS¢im razgovorom sa psiholozima zaposlenima na odjelima djecje
onkologije 1 palijativne skrbi. Kao Sto je ve¢ napomenuto, psiholozi trebaju biti
ukljuceni u svaki korak lijecenja dje¢jih maligno oboljelih pacijenata i njihove
palijativne skrbi, od trenutka priopcavanja dijagnoze roditeljima oboljele djece, do
djetetove smrti (Kowalczyk, 2011). Psiholog bi trebao biti prisutan uz lije¢nika pri
priop¢avanju losih vijesti roditeljima oboljele djece. U takvim bi razgovorima trebao
preuzeti ulogu medijatora te uociti poteSkoce roditelja u suocavanju s djetetovom
boles¢u kako bi im mogao pruziti adekvatnu podrSku. Osim toga, psiholog moze
pomoc¢i lije¢niku u oblikovanju komunikacije primjerene emocionalno stresnoj situaciji
1 moguénostima roditelja 1 djece s obzirom na njihove psiholoske reakcije, kao 1 s
obzirom na djetetovu razvojnu dob. Nalazi ovog istrazivanja takoder ukazuju na vaznost
dodatne edukacije lije¢nika u podrucju osjetljive i jasne komunikacije o koracima i
ishodima u lijeenju djec¢je maligne bolesti. U skladu s time, neka istraZzivanja predlazu
obaveznu edukaciju lijecnika na dje¢jim onkoloSkim odjelima o emocionalnim i

ponasajnim aspektima skrbi za djecu oboljelu od raka, a koju ¢e provoditi psiholozi
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(Datta i sur., 2019; Berney i sur., 2017). Sve veée pridavanje vaznosti psihosocijalnoj
skrbi oboljele djece i njihovih obitelji otvorilo je prostor za razvoj novog podrucja —
djecje psiho-onkologije. To je grana zdravstvene psihologije koja, osim formalnog
obrazovanja u podru¢ju mentalnog zdravlja kakvo su stekli psiholozi, zahtijeva
nadogradnju savjetodavnih kompetencija koja se treba ste¢i na postdiplomskoj razini

(Martinec i sur., 2012).

Metodoloska ogranicenja i preporuke za buduca istraZivanja

Provedeno istrazivanje ima odredena ogranicenja i nedostatke koje je potrebno navesti.
Prije svega, s obzirom na vanjsku valjanost, odnosno generalizaciju rezultata ovog
istrazivanja, jedno je od ogranicenja koriSteni uzorak. Radi se o prigodnom uzorku koji
je odabran od strane udruge "Krijesnica". Clanovi udruge kontaktirali su roditelje koji su
bili ukljuceni u programe udruge, a ¢ija su djeca umrla zbog malignih bolesti. Takva
metoda odabira sudionika u istrazivanju moze pogodovati samoselekciji sudionika tako
da ¢e oni koji imaju vedi interes za ovu temu biti skloniji sudjelovati u istrazivanju.
Jedan od razloga veceg interesa moze biti i veliko nezadovoljstvo lijjeCenjem 1
palijativnom skrbi njihova djeteta, Sto je moglo iskriviti dobivene rezultate. Budu¢i da
se radi o roditeljima djece Cije lijeCenje nije bilo uspjeSno, njihovo bi nezadovoljstvo
ve¢ samim time moglo biti vece. Zbog toga bi ispitivanja zadovoljstva roditelja ¢ija su
djeca trenutno ukljucena u proces aktivnog lijecenja ili palijativne skrbi moglo donijeti
neke nove uvide u razloge zadovoljstva ili nezadovoljstva. Nadalje, velik dio uzorka
¢ine oba roditelja koji su zajedno ispunjavali upitnik 1 odgovarali na pitanja u intervjuu.
To je veliki nedostatak budu¢i da su istraZzivanja pokazala kako roditelji ne moraju
nuzno imati iste poglede na lijecenje njihova djeteta. Uvid u kvalitativne rezultate ovoga
istraZzivanja jasno pokazuje neslaganje u miSljenjima o pozitivnim 1 negativnim
stranama lije€enja 1 palijativne skrbi izmedu nekih od parova roditelja koji su u
istrazivanju sudjelovali zajedno. Osim toga, veliki dio intervjuiranih roditelja ¢ine
majke, Sto je konzistentno s ostalim istrazivanjima (Wolfe i sur., 2000; Theunissen i
sur., 2007; Contro 1 sur., 2004; Seecharan i sur., 2004; Steele i sur., 2006; Wolfe i sur.,
2000; prema Saad i sur., 2011).

Nalazi nekih istrazivanja zadovoljstva roditelja lijeCenjem njihova maligno oboljelog

djeteta pokazuju kako postoje odredene razlike s obzirom na obrazovanje roditelja, dob
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1 partnerski status, a to su podaci koji nisu prikupljeni o sudionicima ovog istrazivanja.
Buduca bi istrazivanja trebala detaljnije ispitati demografske podatke sudionika. Iz
svega navedenog proizlazi potreba za obuhvacanjem §to reprezentativnijeg uzorka u
buduc¢im istrazivanjima kako bi se poboljsala njegova vanjska valjanost.

Rezultati ovog istrazivanja predstavljaju samo jedan pogled na lijecenje djecjih
onkoloskih pacijenata i to od strane roditelja kojima je dijete preminulo. Kako bi se
detaljnije istrazilo podrucje djecjeg onkoloskog lijeCenja i palijativne skrbi u Republici
Hrvatskoj, u budu¢im je istrazivanjima potrebno ukljuciti i njihove ostale sudionike —

oboljelu djecu i1 zdravstvene djelatnike.

Prakticne implikacije

Ovo je istraZivanje prvo istrazivanje zadovoljstva roditelja djece oboljele od malignih
bolesti lijeCenjem i palijativnom skrbi u Republici Hrvatskoj. Rezultati su pokazali kako
postoji opcenito nezadovoljstvo psiholoskom podrSskom roditeljima i djeci tijekom
lijecenja 1 palijativne skrbi za dijete. Nalazi ovog istrazivanja upucuju na to da ne
postoje standardi psiholoske podrske, odnosno, u sluaju da postoje, psiholozi na
razli¢itim dje¢jim hemato-onkoloskim odjelima ih se ne pridrzavaju. Neki od
spomenutih razloga nezadovoljstva sudionika psiholoSkom podrSkom ukazuju na
nedovoljno znanje, stru¢nost 1 iskustvo psihologa. Nadalje, potrebno je senzibiliziranje
lije¢nika i buducih zdravstvenih djelatnika za psihosocijalne potrebe roditelja i djece. U
skladu s time, ovo istraZivanje moZe biti poticaj za dodatnu profesionalnu izobrazbu
psihologa koji ¢e raditi u izazovnom okruzenju djecje onkologije 1 palijativne skrbi, a
koja ¢e ukljucivati usvajanje specificnih znanja i1 vjeStina potrebnima za pruZanje
adekvatne psiholoske podrske svim sudionicima procesa lijeCenja — oboljeloj djeci,
njihovim roditeljima i zdravstvenom osoblju. Osim toga, nalazi ovog istrazivanja isti¢u
vaznost zaposljavanja psihologa na svim dje¢jim hemato-onkoloskim odjelima pa mogu
posluziti kao poticaj uspostavljanju pravne regulative zaposljavanja psihologa unutar

timova za lijecenje malignih bolesti u Republici Hrvatskoj, a koja zasad ne postoji.
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ZAKLJUCAK

Cilj ovog rada bio je stjecanje uvida u iskustva roditelja sa psiholoskom podrskom
tijekom lijeCenja 1 palijativne skrbi za njihovo dijete koje je umrlo od maligne bolesti.
Kvantitativni rezultati istrazivanja ukazuju na opcenito nezadovoljstvo roditelja
dobivenom psiholoskom podrskom tijekom lijeCenja i palijativne skrbi za njihovo
dijete. Rezultati kvalitativnog dijela istrazivanja ponudili su neke od razloga takvog
nezadovoljstva, medu kojima su rijetka i neadekvatna komunikacija psihologa s
oboljelom djecom i njihovim roditeljima te nedostatak stru¢nog znanja i iskustva u
podru¢ju psiho-onkologije. Iz svega navedenog moguce je zakljuciti kako postoji
potreba za uspostavljanjem standarda skrbi u Republici Hrvatskoj kao i dodatnog
struénog obrazovanja za psihologe zaposlene na dje¢jim hematoloSkim i onkoloSkim
odjelima. Potrebna su daljnja istrazivanja kako bi se provjerila stabilnost rezultata ovog
istrazivanja te omogucila njihova generalizacija na populaciju roditelja maligno oboljele

djece koja su ukljucena u proces aktivnog lijecenja.
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PRILOZI

Prilog A
Upitnik o iskustvima roditeljima djece umrle zbog maligne bolesti iskustvom lijecenja 1

palijativne skrbi

1. Datum rodenja djeteta.
Mjesec i godina u kojoj je zapocelo lijeCenje Vaseg djeteta.
Mjesec 1 godina u kojoj je VasSe dijete preminulo.

Bolnica u kojoj je Vase dijete lijeceno.

wok » N

Mjesto gdje je Vase dijete preminulo (oznacite sa X)

____ubolnici — kojoj

____na bolni¢kom odjelu — kojem

u vlastitom domu

____nanekom drugom mjestu — kojem

Tijek lijecenja
6. Tko vam je saopéio dijagnozu VasSeg djeteta nakon izvrSenih pretraga u bolnici?
(odgovor oznacite sa X na crti ispred)
__lije€nik hematolog/onkolog
____medicinska sestra
___psiholog
__ drugi roditelj
___netko drugi — tko

7. Jeli Vam dijagnoza recena na jasan na¢in? (odgovor oznaciti sa X na crti ispred)
___da, u potpunosti
___djelomi¢no
____nisam razumjela/razumio strucne izraze
____nisam niSta razumjela/razumio jer sam bila/bio u Soku
8. Koliko ste opcenito zadovoljni ponasanjem osobe koja Vam je priop¢ila dijagnozu?
(zaokruzite broj na skali od 1 do 5)
izrazito sam nezadovoljan/na 1 - 2 - 3 - 4 - 5 izrazito sam zadovoljan/na

9. Na koji na¢in Vam je saopcena dijagnoza?
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10.

11.

12.

(oznacite sa X jedan ili vise odgovora)
____ s paznjom i toplo
____pokazano je razumijevanje
____pokazano je suosjecanje
___ljubazno

___sigurno i profesionalno
____suzdrzano

____svidljivom nelagodom
____nesigurno

____uzurbano, kao usput
____hladno

____grubo

____bahato

kao da se mom djetetu ne moze pomoci

Je li Vam na prvom razgovoru ponudena moguénost ponovnog razgovora i dodatnih
pojasnjenja svega Sto Vas bude zanimalo tijekom lijeCenja Vaseg djeteta?
DA NE
Jeste 11 kasnije (tijekom lijeCenja) bili u prilici pitati lijeCnika hematologa/onkologa
sve §to Vas je zanimalo u vezi lije¢enja VaSeg djeteta?
(odgovor oznaciti sa X na crti ispred)
___da, viSe puta
_da, rijetko
____gotovo nikada
____nikada
Ako je Vas odgovor na prethodno pitanje — ,,gotovo nikada® ili ,,nikada®, to je zato
Sto:
(oznacite sa X jedan ili viSe odgovora)
____nema odredenog termina za informiranje roditelja
____termin za informiranje postoji, ali ga se lijecnici ne pridrZzavaju
____ponudeni termini za informacije mi nikako nisu odgovarali

___nisam mogla/mogao do¢i do lije¢nika, bili su nedostupni
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nisam bila/bio spremna/spreman ¢uti lijecnika bojeci se losih vijesti
nisam zeljela/zelio oduzimati vrijeme lije¢nicima

____nesto drugo

13. Koliko ste zadovoljni koli¢inom dobivenih informacija?
(zaokruzite broj na skali od 1 do 5)
izrazito sam nezadovoljan/na 1 - 2 - 3 - 4 - 5 izrazito sam zadovoljan/na
14. Koliko ste zadovoljni na¢inom na koji Vam je lijeCnik hematolog/onkolog dao
informacije?
(zaokruzite broj na skali od 1 do 5)
izrazito sam nezadovoljan/na 1 - 2 - 3 - 4 - 5 izrazito sam zadovoljan/na
15.Je 1i Vas za vrijeme lijeCenja VasSeg djeteta osoblje poticalo da zatraZite dodatne
informacije kad god za to osjetite potrebu?
(zaokruzite broj na skali od 1 do 5)
nikadal - 2 - 3 - 4 - 5stalno

Saopcavanje loSe vijesti
16. Jeste li znali za slucajeve preminuca druge djece za vrijeme lijeCenja Vaseg djeteta?
DA NE
17. Je li itko od zdravstvenih djelatnika u bolnici razgovarao s Vama o tome?
DA NE
18. Tko je od bolni¢kih djelatnika razgovarao o tome?
_ lijeénik
___medicinska sestra
___psiholog
___netko drugi — tko

19. Je li Vase dijete znalo/svjedocilo preminuc¢u druge djece na lijeCenju?
DA NE
20. Je li itko od zdravstvenih djelatnika u bolnici razgovarao s VaSim djetetom o tome?
DA NE
21. Tko je od bolnickih djelatnika s Vasim djetetom razgovarao o tome?
_ lijeénik

medicinska sestra
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22.

23.

24.

25.
26.

27.

28.

____ psiholog
___netko drugi — tko

Je 11 Vam ikada jasno receno da aktivno lijeCenje VaSeg djeteta vise nije moguce te
da postoji velika vjerojatnost smrtnog ishoda?

DA NE Nisam sigurna/siguran
Je 1i Vasem djetetu netko rekao da aktivno lijecenje viSe nije moguce te da postoji

velika vjerojatnost smrtnog ishoda?

DA NE
Po Vasem misljenju, informacija o vjerojatnom smrtnom ishodu Vasem je djetetu
recena:
____ s namjerom
____slucajno

grubim nemarom

Opisite, ako moZete, kako je to izgledalo.

Tko je Vasem djetetu rekao da kod njega postoji vjerojatnost smrtnog ishoda?
_lije¢nik
___medicinska sestra
____ psiholog
___netko drugi — tko

Jeste 1i Vi bili uz dijete kada mu je to receno?
DA NE
Tko je Vama rekao da aktivno lijeCenje djeteta viSe nije moguce, te da postoji velika
vjerojatnost smrtnog ishoda?
__lije¢nik hematolog/onkolog
_ drugt lijecnik
___medicinska sestra
___psiholog
____drugi roditelj
___netko drugi — tko

nije mi direktno saopéeno
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29. Gdje Vam je saopceno da aktivno lijeCenje djeteta viSe nije moguce te da postoji
velika vjerojatnost smrtnog ishoda?
(odgovor oznacite sa X na crti ispred)
____u bolesnickoj sobi
____ulije¢nickoj ambulanti
____u cekaonici
____na hodniku bolnice
____u liftu bolnice
__ telefonom

____unekoj drugoj prostoriji — kojoj

____nije mi direktno priopéeno
30. Je li VasSe dijete bilo prisutno kada je Vama saopceno da lijecenje viSe nije moguce
te da postoji velika vjerojatnost smrtnog ishoda?
DA NE
31. Je li Vam tom prilikom ponudeno da sjednete?
DA NE
32. Je li Vam ponudena ¢asa vode ili nesto sli¢no?
DA NE
33. Gdje je stajala osoba koja vam je rekla da lijecenje vise nije moguce?
____uzmene
__dalje od mene
___ skroz udaljeno od mene

___ s druge strane stola

34. Tko je od Vama bliskih osoba bio uz Vas kada Vam je saopcéena nezeljena vijest?
____ bio sam sam/sama
____suprug/supruga

___netko iz uZe obitelji — tko

___netko iz Sire obitelji — tko

___netko drugi — tko

nitko nije bio uz mene
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35.Je li netko bio uz osobu koja Vam je saoplavala nezeljenu vijest (netko od
zdravstvenih radnika)?
(odgovor oznacite sa X na crti ispred)
____nitko, bila je sama
____medicinska sestra
__drugi lije¢nik
____psiholog
___netko drugi — tko

36. Koliko je vremena, po Vasoj procjeni, trajalo objasnjenje nepovratnog pogorsanja
zdravstvenog stanja Vaseg djeteta, odnosno saop¢avanje moguceg smrtnog ishoda?
(odgovor oznacite sa X na crti ispred)

____ujednoj re€enici
____oko jedne minute
____manje od 5 minuta
____izmedu 5 1 10 minuta
____viSe od 10 minuta

37. Molimo da opisete kako je to bilo.

38. Je li nacin na koji Vas se pokusalo pripremiti na smrtni ishod bio primjeren?
(zaokruzite broj na skali od 1 do 5)

krajnje neprimjeren 1 - 2 - 3 - 4 - 5 potpuno primjeren

39. Opisite kako je to bilo.

40.Je i Vam u trenucima neizvjesnosti za zZivot VaSeg djeteta ikad ponudeno da
koristite prostor za osamljivanje (sigurno, tiho 1 mirno mjesto gdje se moZzete
neometano prepustiti osjecajima, u samoci slobodno izraziti svoje emocije, plakati,
razmi$ljati 1 sl.)?

DA NE
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Psiholog
41. Je li na odjelu na kojem se lijecilo Vase dijete bio prisutan psiholog?
DA NE
42. Jeste li ikad za vrijeme boravka Vaseg djeteta u bolnici razgovarali s bolnickim
psihologom?
DA NE
43. Koliko ¢esto Vam se obratio psiholog tijekom boravka Vaseg djeteta u bolnici?
(odgovor oznacite sa X na crti ispred)
___nikada
____jednom
_____par puta
___vrlorijetko
___rijetko
____povremeno
___ Cesto
____vrlo ¢esto
____svakodnevno
44. Koliko ste zadovoljni podrskom psihologa koja je pruZzena Vama kao roditelju?
(zaokruzite broj na skali od 1 do 5)
uopc¢e nisam zadovoljan 1 - 2 - 3 - 4 - 5 jako sam zadovoljan
45. Koliko ste zadovoljni podrSkom psihologa koja je pruzena Vasem djetetu?
(zaokruzite broj na skali od 1 do 5)
uopc¢e nisam zadovoljan 1 - 2 - 3 - 4 - 5 jako sam zadovoljan
46. Komentar o VaSem iskustvu i komunikaciji sa psihologom tijekom palijativne skrbi.

47. Kakvu bi ulogu, po Vasem misljenju, trebao imati psiholog u palijativnoj skrbi?

Duhovnik

48. Jeste li, nakon saznanja o vjerojatnosti smrtnog ishoda za Vase dijete, osjecali
potrebu razgovarati s duhovnikom?

DA NE
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49.Je li Vam se za vrijeme boravka Vaseg djeteta u bolnici obratio duhovnik
(predstavnik religijske zajednice kojoj pripadate) u namjeri da Vam pruzi podrsku
kao roditeljima djeteta u palijativnoj skrbi?
DA NE
50. Koliko ste zadovoljni s pomo¢i koju je duhovnik pruzio Vama kao roditelju?
(zaokruzite broj na skali od 1 do 5)
uopce nisam zadovoljan 1 - 2 - 3 - 4 - 5 jako sam zadovoljan
51. Koliko ste zadovoljni s pomo¢i koju je duhovnik pruzio Vasem djetetu?
(zaokruzite broj na skali od 1 do 5)
uopcée nisam zadovoljan 1 - 2 - 3 - 4 - 5 jako sam zadovoljan

52. Va$ komentar na temu duhovnika u palijativnoj skrbi.

Palijativni tim
53.Je li Vas za vrijeme boravka Vaseg djeteta u bolnici itko uputio u postojanje
stru¢nog palijativnog tima?
DA NE
54.Je li Vam se u posljednjem mjesecu djetetovog zivota obrazio predstavnik
palijativnog tima u bolnici?
DA NE
55. Jeste li Vi kao roditelj primili neki oblik pomo¢i/podrske palijativnog tima?
DA NE
56. O kakvom se obliku podrske radilo? Opisite.
57. Je li Vase dijete primilo neki oblik pomo¢i/podrske palijativnog tima?
DA NE
58. O kakvom se obliku podrske radilo? Opisite.

Medicinska skrb

59. Kako je izgledalo postupanje zdravstvenih radnika prema Vasem djetetu nakon §to
je prestalo aktivno lijeCenje, kada je nastupila takozvana ,,terminalna faza*?
(moguce je oznaciti viSe odgovora sa X na crti ispred)
____niSta se nije promijenilo

____briga/njega se pojacala
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____posvecena nam je sva potrebna briga/njega
____odnos je bio pun paznje/suosjecanja

___kao da se odnos promijenio

____njega djeteta je pocela bivati slabija
____potrebe mog djeteta pocele su se zanemarivati
___nastupilo je ,,zahladenje* odnosa

____osjecali smo se kao da smetamo

____gurnuti smo na stranu

____imali smo osjecaj da nas zdravstveni radnici izbjegavaju
____postali smo ,,nevidljivi“ za zdravstvene radnike
____osjecali smo se potpuno zaboravljeni

60. Molimo pojasnite svoj odgovor.

61. Jeste li nakon prestanka aktivnog lijecenja dozivjeli da je VaSem djetetu potrebna
usluga zdravstvenih djelatnika, medicinsko postupanje, a da je niste mogli dobiti, da
Vam nije pruzena?

(zaokruzite broj na skali od 1 do 5)
nikada 1 - 2 - 3 - 4 - 5 stalno

62. Molimo pojasnite svoj odgovor.

63. Koliko ste ukupno zadovoljni medicinskom skrbi u posljednjem mjesecu djetetovog
Zivota?

(zaokruzite broj na skali od 1 do 5)

uopc¢e nisam zadovoljan 1 - 2 - 3 - 4 - 5 jako sam zadovoljan

Uvjeti
64. Soba u kojoj je VaSe dijete bilo smjeSteno nakon prestanka aktivnog lijecenja bila
je:
(oznacite sa X)
____jednokrevetna
___visekrevetna
65. U sobi ste mogli boraviti uz dijete koliko god ste htjeli, i danju i no¢u?

DA NE
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66.

67.

68.

69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

76.

U sobi gdje je bilo smjesteno Vase dijete postoji sanitarni ¢vor?

DA NE
Je 1i Vama i Vasem djetetu omoguceno da sobu ,,uredite” na svoj nacin, da je
ukrasite, opremite djetetovim omiljenim stvarima, igrackama, da je ucinite toplijom
1 ljepSom?

DA NE
Jesu li uvjeti u kojima je Vase dijete boravilo u bolnici u tom razdoblju bili isti kao
uvjeti za vrijeme aktivnog lijeCenja?

DA NE
Jeste li zadovoljni uvjetima u kojima se nalazilo Vase dijete kada je preminulo?

DA NE
a) Ako je Vas odgovor ,,NE*, napiSite §to je bilo loSe.
b) Ako je Vas odgovor ,,DA*, napiSite Sto je bilo dobro.
Je li Vas itko informirao o drugim mjestima i moguc¢nostima za pruzanje palijativne
skrbi za Vase dijete osim u bolnici?

DA NE
Biste li prihvatili zadnje dane djeteta provesti u svom domu kada bi Vam bila
omogucena stalna podrska zdravstvenih djelatnika 1 potrebna medicinska oprema?

DA NE Ne znam
Jeste li od nekog zdravstvenog radnika Vi i/ili VaSe dijete dozZivjeli povredu
izazvanu neprimjerenom komunikacijom ili postupanjem?
DA NE Ne sjecam se
Ako je Vas odgovor ,,DA*, molimo opiSite.
Je 1i vam neposredno prije djetetovog preminuca pruZzena psiholoSka pomoc¢?
DA NE Ne sje¢am se

Ako ste odgovorili s ,,DA®, tko Vam je pruzio psiholoSku pomo¢?
(odgovor oznacite sa X na crti ispred)
_ lijecnik
___psiholog
___duhovnik
____predstavnik udruge

___netko drugi — tko
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71.

78.

Jeste li zadovoljni postupanjem zdravstvenih radnika u vremenu neposredno prije
preminuca djeteta?
(zaokruzite broj na skali od 1 do 5)

uopce nisam zadovoljan 1 - 2 - 3 - 4 - 5 jako sam zadovoljan

Objasnite/opisite.

Preminuce

79.

80.

81.

82.

83.

84.

Jeste li zadovoljni postupanjem zdravstvenih radnika prilikom preminuéa djeteta i u
vremenu neposredno nakon preminuca?
(zaokruzite broj na skali od 1 do 5)
uopcée nisam zadovoljan 1 - 2 - 3 - 4 - 5 jako sam zadovoljan
Molimo Vas da objasnite/opisete.
Je 1i Vam ikad ponudena moguénost da odlucite hoce 1li se na VaSe dijete
primjenjivati postupak ozivljavanja (reanimacije)?
DA NE Ne sje¢am se
Ako ste odgovorili s ,,DA®, je li Vasa odluka ispoStovana?
DA NE Ne sjecam se
Je 1i Vam neposredno nakon djetetovog preminuca pruzZena psiholoSka pomoc¢?
DA NE Ne sje¢am se
Ako ste na prethodno pitanje odgovorili s ,,DA*, tko Vam je pruzio psiholoSku
pomoc¢?
(odgovor oznacite sa X na crti ispred)
_ lijecnik
____ psiholog
___duhovnik
__ predstavnik udruge

___netko drugi — tko
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Administracija
85.Jeste 1i bili unaprijed upoznati s administrativnom procedurom sredivanja
dokumentacije vezane uz smrt Vaseg djeteta?
DA NE
86. Jeste 1i dobili pomo¢ u rjesavanju dokumentacije?
DA NE
87. Ako ste odgovorili s ,,DA*, tko Vam je pruzio pomo¢ u nosenju s dokumentacijom?
(odgovor oznacite sa X na crti ispred)
____bolnicko osoblje
___ predstavnik udruge

____netko drugi — tko

88. Na skali od 1 do 5 procijenite koliko ste ukupno zadovoljni s pomo¢i koju ste dobili
oko rjesavanja dokumentacije?
uopcée nisam zadovoljan 1 - 2 - 3 - 4 - 5 jako sam zadovoljan
89. Jeste li svu potrebnu dokumentaciju vezanu uz smrt djeteta trebali rjeSavati u bolnici
na vise od jednog mjesta?
DA NE
90. Jeste 1i bili upoznati s pravom da odbijete obdukciju?
DA NE
91. Ako ste odgovorili s ,,DA®, je li VaSa odluka ispostovana?
DA NE Ne znam
92. Jeste 1i bili unaprijed upoznati sa svim koracima postupanja od smrti do ukopa?
DA NE
93. Je li Vam ponudena pomo¢ pri postupanju od smrti do ukopa?
DA NE
94. Ako ste na prethodno pitanje odgovorili s ,,DA*, tko Vam je ponudio pomo¢?
(odgovor oznacite sa X na crti ispred)
____bolnicko osoblje
__ predstavnik udruge

___netko drugi — tko
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95. Tko Vam je, od bolnickog osoblja i osoba s kojima ste kontaktirali tijekom djetetova
lijeCenja, bio od najvece pomoci u posljednjem razdoblju zivota VaSeg djeteta? Je li

to bio lijecnik, psiholog, duhovnik, predstavnik udruge ili netko drugi?

Zalovanje
96. Je li vam se nakon pogreba javio netko iz bolnice u kojoj je dijete preminulo?
DA NE
97. Ako je na prethodno pitanje Vas odgovor ,,DA“, tko je to bio?
(odgovor oznacite sa X na crti ispred)
_lije¢nik

____netko od bolni¢kog osoblja — tko

____psiholog
___ predstavnik udruge

___netko drugi — tko

98. Jeste li se nakon sahrane ikada vratili u bolnicu u kojoj je vase dijete preminulo?
DA NE

99. Koji je razlog Vaseg povratka u bolnicu u kojoj je dijete preminulo?
(oznacite sa X jedan ili viSe odgovora na crti ispred)
____da se pozdravim s ljudima koji su lijecili moje dijete
_daizrazim svoje zadovoljstvo u¢injenim za moje dijete i mene
__daizrazim nezadovoljstvo postupanjem prema mojem djetetu i meni
____dapozdravim druge roditelje djece koja su se lijecila s mojim djetetom

nisam ni sama/sam sigurna/siguran

100. Jeste li ikome najavili svoj dolazak u bolnicu/odjel u kojoj se Vase dijete
lijecilo?
DA NE
101. Jeli Vam netko posvetio malo vremena/paznje prilikom dolaska u bolnicu nakon

sahrane?

DA NE
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102. Ako je Vas odgovor na prethodno pitanje ,,DA®, tko je to bio?
(odgovor oznacite sa X na crti ispred)
___lije¢nik
____psiholog
____medicinska sestra
___ predstavnik udruge

____netko drugi — tko

103. Primate li ili ste primali bilo kakav oblik psiholoske ili psihijatrijske pomo¢i od
predstavnika zdravstvenog sustava kao roditelj koji je pretrpio gubitak djeteta?
DA NE
104. Ako je odgovor na prethodno pitanje ,,DA*, molimo navedite o kakvom obliku

pomo¢i se radilo ili se joS uvijek radi.

Posljednja pitanja
105. Smatrate li da postojeca palijativna skrb za djecu u Hrvatskoj omogucava
obiteljima dostojanstven, human nacin zivljenja dok ne nastupi smrt?
DA NE
106. Molimo pojasnite.
107. Ako zelite neSto dodati, izraziti svoje osjecaje i/ili navesti dio VaSeg iskustva

koji nije obuhvacen prethodnim pitanjima slobodno to u€inite ovdje.
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