Psihosocijalni aspekti djetetovog iskustva malignog
oboljenja roditelja

Karamarko, Ana

Master's thesis / Diplomski rad
2024

Degree Grantor / Ustanova koja je dodijelila akademski / strucni stupanj: University of
Zagreb, Faculty of Education and Rehabilitation Sciences / Sveuciliste u Zagrebu,
Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet

Permanent link / Trajna poveznica: https://urn.nsk.hr/um:nbn:hr:158:720499

Rights / Prava: In copyright /Zasti¢eno autorskim pravom.

Download date / Datum preuzimanja: 2024-11-26

T
iy Repository / Repozitorij:

Faculty of Education and Rehabilitation Sciences -
Digital Repository

DIGITALNI AKADEMSKI ARHIVI I REPOZITORLIL

zir.nsk.hr


https://urn.nsk.hr/urn:nbn:hr:158:720499
http://rightsstatements.org/vocab/InC/1.0/
http://rightsstatements.org/vocab/InC/1.0/
https://repozitorij.erf.unizg.hr
https://repozitorij.erf.unizg.hr
https://zir.nsk.hr/islandora/object/erf:1586
https://repozitorij.unizg.hr/islandora/object/erf:1586
https://dabar.srce.hr/islandora/object/erf:1586

SveuciliSte u Zagrebu
Edukacijsko-rehabilitaciji fakultet

Diplomski rad

Psihosocijalni aspekti djetetovog iskustva malignog oboljenja roditelja

Ana Karamarko

Zagreb, rujan 2024.



SveuciliSte u Zagrebu
Edukacijsko-rehabilitaciji fakultet

Diplomski rad

Psihosocijalni aspekti djetetovog iskustva malignog oboljenja roditelja

Ime i prezime studentice: Ana Karamarko

Ime i prezime mentora: Doc. dr. sc. Damir Miholi¢

Zagreb, rujan 2024.



Izjava o0 autorstvu rada

Potvrdujem da sam osobno napisala rad ,, Psihosocijalni aspekti djetetovog iskustva malignog

oboljenja roditelja” i da sam njegova autorica.

Svi dijelovi rada, nalazi ili ideje koje su u radu citirane ili se temelje na drugim izvorima

jasno su oznaceni kao takvi te su adekvatno navedeni u popisu literature.

Ime i prezime: Ana Karamarko

Mijesto i datum: Zagreb, rujan 2024.



Naslov rada: Psihosocijalni aspekti djetetovog iskustva malignog oboljenja roditelja
Studentica: Ana Karamarko

Mentor: Doc. dr. sc. Damir Miholi¢

Program/modul: Edukacijska rehabilitacija/Rehabilitacija, sofrologija, kreativne i

art/ekspresivne terapije

Sazetak

Izraz rak odnosi se na prisutnost malignih tumora. Kako prevalencija raka neprekidno raste,
tako raste 1 broj djece koja su suo€ena s dijagnozom ove bolesti kod ¢lana obitelji. Djeca koja
imaju roditelja s rakom mogu dozivjeti niz stresnih perioda, pocevsi od dijagnoze raka i
nastavljajuci se tijekom lije¢enja sve do oporavka. U istrazivackoj literaturi malo je paznje
posveceno djeci pacijenata oboljelih od ove bolesti. S obzirom na to, cilj ovog preglednog
rada je dobiti detaljniji uvid u psihosocijalno funkcioniranje djece koja imaju roditelja s
malignim oboljenjem. Cilj je i analizirati utjecaj razlicitih faktora na prilagodbu djece, kao
Sto su spol i1 dob djeteta, socijalna podrska, spol oboljelog roditelja, faktori vezani uz prirodu
bolesti roditelja, odnos roditelj-dijete te neki faktori vezani uz obitelj. U tu svrhu napravljen
je pregled dosadasnjih radova na ovu temu. Negativne reakcije djece na roditeljev rak
ukljuCuju promjene u raspolozenju i1 samopoStovanju, promjene vezane Uz izvrSavanje
akademskih obaveza, tjelesne simptome te socijalne i interpersonalne promjene. Kod ove
djece mogu se javiti razli¢ite emocionalne reakcije kao Sto su ljutnja, zamjeranje, sram,
krivnja, bespomocnost, osje¢aj gubitka kontrole i osjecaj izoliranosti. Kada se proucava
utjecaj razlicitih faktora primjecuje se nekonzistentnost rezultata medu istrazivanjima. Kada
se promatra dob djece, velik broj istrazivanja svrstava adolescente u najranjiviju skupinu, a
kada se uzima u obzir spol, ¢esto se kao najteze pogodena skupina navode kceri
adolescentice. U literaturi se istiCe znacaj socijalne podrske, posebice vrsnjaka i prijatelja koji
takoder imaju roditelja s rakom. Veca dostupnost informacija smanjuje anksioznost djece. Ne
pronalaze se jasni i usuglaseni zakljucci o tome postoji li i kakav je utjecaj spola roditelja.
Cini se da tip raka nije povezan s funkcioniranjem i psihosocijalnom prilagodbom ove djece.
Istice se i uloga savjetovatelja u radu s ovom djecom. Potrebno je provesti daljnja istrazivanja
kako bi se dodatno doprinijelo razumijevanju psihosocijalnog funkcioniranja ove djece te

posljedi¢no tome i zastiti njihovog mentalnog zdravlja.

Kljucéne rije¢i: maligno oboljenje, dijete, psihosocijalni aspekti, prevencija
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Abstract

The term cancer refers to the presence of malignant tumors. Since the prevalence of cancer is
constantly increasing, the number of children who are faced with the diagnosis of this disease
in a family member is also increasing. Children who have a parent with cancer can
experience a series of stressful periods, starting with the diagnosis of cancer and continuing
through treatment until recovery. In research literature little attention has been given to the
children of patients suffering from this disease. With this in mind, the aim of this review is to
gain a more detailed insight into the psychosocial functioning of children who have a parent
with malignant disease. The aim is also to analyze the impact of various factors on children’s
adjustment, such as the child’s gender and age, social support, the gender of sick parent,
factors related to the nature of the parent’s illness, the parent-child relationship and some
family-related factors. For this purpose, a review of previous works on this topic was made.
Children’s negative reactions to the parent’s cancer include changes in mood and self-esteem,
changes in academic performance, physical symptoms and social and interpersonal changes.
Different emotional reactions can occur in these children, such as anger, resentment, shame,
guilt, helplessness, a sense of loss of control and a feeling of isolation. When studying the
influence of different factors, the inconsistency of the results is noticed. When looking at the
age of children, a large number of studies classify adolescents as the most vulnerable group,
and when gender is taken into account, adolescent daughters are often cited as the most
negatively affected group. The literature emphasizes the importance of social support,
especially from peers and friends who also have a parent with cancer. Greater availability of
information reduces children’s anxiety. There are no clear and agreed upon conclusions about
whether there is and what kind of impact the gender of parent has. The type of cancer does
not seem to be related to the functioning and psychosocial adjustment of these children. The
role of counselor in working with these children is also emphasized. More research is needed
in order to further contribute to the understanding of the psychosocial functioning of these
children and consequently to protection of their mental health.

Key words: malignant disease, child, psychosocial aspects, prevention
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1.UVOD

Tumor se moze shvatiti kao narusavanje integriteta organizma, do ¢ega dolazi tako $to jedna
stanica izgubi moguénost pravilnog odgovaranja na signale koji nadziru njen rast, diobu i
smrt. Kada se dogodi nekontrolirana dioba takve stanice nastaje tumor (Samija i sur., 2006).
Tumori mogu biti klasificirani kao benigni ili maligni (Patel, 2020). Rak je naziv koji se
koristi za viSe od 100 razli¢itih bolesti. Dobroc¢udni ili benigni tumori ne ¢ine rak, vec¢ se izraz
rak odnosi na prisutnost malignih ili zloudnih tumora (Paveli¢, 1996). Malignomi, odnosno
maligni tumori su sa svojom neprekidno rastu¢om prevalencijom jedan od najveéih svjetskih

javnozdravstvenih problema (Situm i sur., 2016).

Kako raste broj osoba koje su oboljele od ove bolesti tako raste i broj djece koja su suo¢ena s
dijagnozom ove ozbiljne bolesti kod ¢lana obitelji. Kod djece koja imaju roditelja s malignim
oboljenjem mogu se javiti razli¢ite emocionalne reakcije kao §to su ljutnja, zamjeranje, sram,
krivnja, bespomoc¢nost, osjecaj gubitka kontrole i osjecaj izoliranosti (Johnson, 1997).
Negativne reakcije djece na roditeljev rak takoder uklju¢uju promjene u raspolozenju i
samopoSstovanju, promjene vezane uz obavljanje akademskih obaveza, somatske simptome te
razli¢ite socijalne i interpersonalne promjene (Hoke, 1996 prema Su i Ryan-Wenger, 2007).
Vazno je naglasiti kako je u istrazivackoj literaturi malo paznje posveceno djeci pacijenata
oboljelih od malignih bolesti (Grabiak i sur., 2007; Visser i sur., 2004 prema Su i Ryan-
Wenger, 2007). Svrha ovog diplomskog rada je da doprinese tome.

Cilj ovog preglednog rada je dobiti detaljniji uvid u psihosocijalno funkcioniranje djece koja
imaju roditelja s malignim oboljenjem, odnosno shvatiti na koji nacin se suocavaju ova djeca.
Cilj je analizirati utjecaj razlicitih faktora na prilagodbu djece poput djetetovog spola i dobi,
socijalne podrske, spola oboljelog roditelja, faktora vezanih uz prirodu bolesti roditelja,
odnosa roditelj-dijete te nekih faktora vezanih uz obitelj. U radu ¢e se pruziti i pregled

mnogih intervencija kojima se moze poduprijeti mentalno zdravlje ove djece.

2. MALIGNA OBOLJENJA

Benigni tumori ostaju na svom primarnom mjestu bez prodiranja na ostala podruéja u tijelu.

Ne Sire se na lokalne strukture ili udaljene dijelove tijela. Ova vrsta tumora ima tendenciju



rasta polako i ima jasne granice. UobiCajeno nisu ,,problemati¢ni“. Medutim, mogu se
povecati i pritiskati okolne strukture stvarajuci bol ili druge medicinske komplikacije. Na
primjer, veliki benigni tumor plu¢a moze pritiskati dusnik i stvarati teSkoce u disanju te je u
tom slucaju potrebno hitno kirurs§ko uklanjanje. Nakon $to se uklone, malo je vjerojatno da ¢e
se benigni tumori ponovno pojaviti. Odredene vrste benignih tumora mogu se pretvoriti u
maligne tumore. Takve tumore treba pazljivo pratiti i mozda ¢e ih takoder trebati ukloniti. To
su primjerice polipi debelog crijeva koji se iz tog razloga obi¢no kirurski uklanjaju. Maligni
tumori imaju stanice koje rastu nekontrolirano i Sire se lokalno i/ili na udaljena mjesta, tj.
napadaju druga mjesta. Sire se na udaljena mjesta putem krvotoka ili limfnog sustava, a taj
proces nazivamo metastazom. Metastaza se moze pojaviti bilo gdje, a najéesce je to u jetri,
plu¢ima, mozgu i kostima (Patel, 2020). Kad se rak $iri, novonastali tumor sastavljen je od
iste vrste stanica kao i primarni. Na primjer, ako se rak plu¢a prosiri u jetru, stanice raka u
jetri ustvari su stanice raka pluca. Bolest se u tom slucaju zove metastatski rak pluca (Paveli¢,
1996). Maligni tumor moze se brzo Siriti i potrebno je lijeCenje kako bi se sprijecilo to
Sirenje. Ako se oboljenje rano otkrije tretman ¢e vjerojatno ukljucivati operaciju s mogu¢om
kemoterapijom ili radioterapijom. Ako se tumor prosirio lije¢enje ¢e vjerojatno biti sustavno,
poput kemoterapije ili imunoterapije (Patel, 2020).

DrZavni registar za rak Republike Hrvatske osnovan je 1959. godine pri Republickom zavodu
za zastitu zdravlja, sada Hrvatskom zavodu za javno zdravstvo (Samija i sur, 2000). Podaci
Registra za rak objavljuju se za svaku godinu zasebno u biltenu Incidencija raka u Hrvatskoj.
U biltenu su temeljito obradeni podaci za odredenu godinu i predstavljaju glavni izvor
podataka o incidenciji te bolesti u Hrvatskoj (Sekerija i sur., 2020). Prema posljednjem
objavljenom godiSnjem izvjeStaju Registra za rak za 2020. godinu najceSc¢a sijela raka u
muskaraca su: prostata (19%), traheja, bronh i1 plu¢a (16%), kolon, rektum 1 rektosigma
(16%), mokraéni mjehur (5%) i Zeludac (4%). Kod Zena pet najcescih sijela ¢ine dojka
(26%), kolon, rektum i rektosigma (13%), traheja, bronh i pluca (10%), tijelo maternice (6%)
1 Stitnjaca (5%). U 2020. godini u Hrvatskoj je zabiljeZeno ukupno 23 230 novih dijagnoza
raka (Sifre C00-C97 prema MKB-10 Klasifikaciji, bez ne-melanomskog raka koze - Sifra
C44). U istoj godini od raka (Sifre C00-C97 prema MKB-10 Kklasifikaciji, bez ne-
-melanomskog raka koze - $ifra C44) je umrlo 13 138 osoba (Sekerija, 2022).

Epidemioloski dokazi povezuju bihevioralne faktore s razli¢itim malignim bolestima,
ukljucujuéi najceS¢e dijagnosticirane vrste raka u razvijenim zemljama — rak pluca,
kolorektalni rak, rak prostate i rak dojke (Ezzati i sur., 2002 prema Stein i Colditz, 2004).

Imajuéi u vidu znacajni utjecaj modificirajucih faktora na rizik, pogotovo za najzastupljenije
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vrste raka, procjenjuje se da se 50% malignih tumora moze prevenirati (Colditz i sur., 1996
prema Stein i Colditz, 2004). Medutim, kako bi doslo do dramati¢nih smanjenja incidencije
raka potrebno je da veéi broj ljudi promjeni Zivotni stil. Promjena ponasanja nudi veliki
potencijal za prevenciju raka. S obzirom na glavne faktore koji se mogu modificirati kako bi
se smanjio rizik za rak, preporuke ukljuc¢uju: smanjenje uporabe duhana, povecanje tjelesne
aktivnosti, kontroliranje tjelesne tezine, poboljSanje prehrane, ogranicavanje alkohola,
izbjegavanje prekomjernog izlaganja Suncu, prakticiranje sigurnijin spolnih odnosa te
odlazak na rutinske skrining pretrage. Mnoge od ovih strategija za prevenciju raka znacajno
utjeu i na rizik od drugih kroni¢nih bolesti (Stein i Colditz, 2004). Sto se ti¢e dobi kao
faktora rizika, starije osobe su ranjivije na nastanak raka zbog duze izloZenosti
karcinogenima: zagadenjima, zracenju, duhanu, Suncu, alkoholu, nezdravoj hrani (s dosta
masnoca, soli i Seéera, bez dovoljne koli¢ine povréa, voca i vlakana), kemijskim i fizikalnim
iritansima, infektivnim agensima, hormonalnom disbalansu te moguce ¢ak stresu. Kod osoba
starije zivotne dobi Cesc¢e su i slu¢ajne genske mutacije koje dovode do malignog oboljenja
(Strnad, 2005).

Konvencionalno lijecenje raka, kao Sto je kirurgija, kemoterapija, radioterapija i endokrina
terapija, Ciji je cilj izljeCenje bolesti ili produljenje Zivota, daje znac¢ajno korisne medicinske
rezultate. Medutim, ovi tretmani ne mogu iskorijeniti bolest i ¢esto su popraceni Stetnim
ucincima. Veéina osoba s malignim oboljenjem pati i od same bolesti i od simptoma
izazvanih konvencionalnim lijeCenjem, kao $to su umor, tjeskoba, depresija, mucnina i bol te
su pod povecanim rizikom od razvoja sekundarnih tumora (Boon i sur., 2007; Sirois i Gick,
2002; Findley i Sambamoorthi, 2009 prema Tao i sur., 2016). Takoder, rak moze izazvati
smanjeni libido, smanjenje ili povecanje apetita i tezine, Smanjenu energiju, poremecaje
spavanja, poremecaje s menstruacijom, zatvor, suha usta, glavobolju itd. (Chen i sur., 2000
prema Jasemi i sur., 2016). Brojne osobe navode da se nakon prestanka aktivnog lijeenja
osjecaju napusteno i izolirano, §to moze pogorsati simptome poput depresije 1 anksioznosti

(Smithson i sur., 2010 prema Tao i sur., 2016).

2.1. Mentalno zdravlje osoba s malignim oboljenjem

Pokazano je da su psihijatrijski poremecaji kod onkoloskih bolesnika jednako ucestali, ako ne
i viSe od ostalih tjelesnih simptoma (Gregurek i Bras, 2008). Najtezi trenutak osobe oboljele
od raka je onaj kada sazna o kojoj bolesti se radi. Oboljeloj osobi potreban je odredeni period

kako bi prihvatila situaciju te podrska obitelji, prijatelja i lije¢nika kako bi svu svoju snagu
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usredoto¢ila na borbu s boleséu (Samija i sur., 2006). Kod oboljele osobe javlja se vrtlog
emocija i strahova poput straha od smrti, straha od ovisnosti o obitelji i lije¢niku, straha od
promjene tjelesnog izgleda, koji cesto moze biti udruzen s poremecajem seksualnog
funkcioniranja, straha uzrokovanog nemogucnoscu izvrsavanja odredenih zadataka na poslu,
u $koli ili u slobodno vrijeme, straha od prekida meduljudskih odnosa te straha od boli u
kasnijim fazama bolesti (Vrdoljak i sur., 2013). Psihijatrijski poremecaji i psiholoski
problemi koji se obi¢no javljaju kod populacije onkoloskih bolesnika ukljucuju: depresivne
poremecaje, poremecaje prilagodbe, posttraumatski stresni poremecaj (PTSP) i ostale
anksiozne poremecaje, seksualne disfunkcije, delirij i druge kognitivne poremecaje. Uz to
psihijatar se u svom radu susre¢e S mnogim drugim problemima i izazovima kao §to su
suicidalne ideje, posljedice nedostatka socijalne i obiteljske potpore, poremecaji licnosti koji
izazivaju teSkoce u stanjima ekstremnog stresa, tugovanje, pitanje mogucénosti donosSenja
odluka, kvaliteta zivota, duhovna i religijska pitanja itd. (Gregurek i Bras, 2008).
Danas praksa 1 istraZivanja pokazuju kako oko 50% onkoloskih bolesnika ima razlicite
psihijatrijske/psiholoske pridruzene poremecaje za koje je potrebna dijagnostika i terapija.
Razvojem medicinske znanosti postaje jasnije kako na uspjeh lijeCenja ne utjeCu samo
pocetni stadij, tip tkiva, stupanj malignosti i vrsta lijeCenja, ve¢ i psihicki ¢imbenici. Kod
razli¢itih osoba rak, odnosno bolest, Cesto ima razliciti tijek iako su pocetna klinicka slika 1
terapija iste. Zbog svega toga sve se veéa paznja pridaje psihosomatskom pristupu malignim
bolestima. Ovaj pristup promatra ¢ovjeka u uzajamnom djelovanju psihi¢kih i somatskih
¢imbenika (Gregurek i Bras, 2008).
Autori Gregurek 1 Bra§ (2008) u svojoj knjizi navode neke od brojnih predisponirajucih
faktora za nastanak psihijatrijskih poremecaja kod onkoloskih bolesnika:

e priroda bolesti

e Utjecaji lijecenja

e smanjen fertilitet

e razni organski faktori

e prethodni stresori 1 psihijatrijski poremecaji

e komunikacija s obitelji itd.
Anksioznost i/ili depresija su najc¢es¢i psihicki poremecaji medu cjelokupnom populacijom
pacijenata s malignim oboljenjem (Maguire i sur., 1974; Moffic i Paykel, 1975; Shepherd i
sur., 1960 prema Mystakidou i sur., 2005). Zabiljezeno je da 75% pacijenata u zavrSnom

stadiju raka iskusi anksioznost i depresiju (Ilkhani, 2002 prema Jasemi i sur., 2016).



2.1.1. Depresija kod osoba s malignim oboljenjem

Ucestalost klini¢ki izrazene depresije kod osoba s novodijagnosticiranim zlo¢udnim
bolestima iznosi 5-6% (Vrdoljak i sur., 2013). Depresija povezana s rakom je patoloski
afektivni odgovor na gubitak normalnosti i osobnog svijeta kao rezultat dijagnoze raka,
lijeCenja ili nadolaze¢ih komplikacija (Haig, 1992 prema Tel i sur., 2011).
Vrdoljak i sur. (2013) navode predisponirajuce faktore nastanka depresije kod oboljelih od
raka:

e anamneza poremecaja raspolozenja

e anamneza ovisnosti o alkoholu ili drogama

e lijecenje raka koje je povezano s promjenama u tjelesnom izgledu

e mlada dob

e prijasnje iskustvo malignog oboljenja u obitelji

e slaba socijalna potpora

e slabo oc¢ekivanje rezultata lijecenja

e neZeljene posljedice specificnog onkoloskog lijecenja

e istovremeno javljanje dodatnih stresnih zivotnih situacija
Simptomi depresije kod bolesnika s rakom ukljucuju gubitak teka, manjak energije, smanjeni
libido, gubitak tezine, snizeno samopoStovanje, nesanicu, pomanjkanje zadovoljstva te
suicidalne misli (Vrdoljak i sur., 2013).
Sam karcinom moze uzrokovati razli¢ite vegetativne simptome stoga se dijagnoza klinicke
depresije kod populacije osoba s ovim oboljenjem vise povezuje s psiholoskim simptomima
kao Sto su: socijalno povlacenje, anhedonija, disfori¢no raspoloZenje, osjecaj beskorisnosti ili
krivnje, snizeno samopouzdanje i prisutnosti suicidalnih misli (Greugrek i Bras, 2008). Kod
onkoloskih bolesnika dijagnoza ¢e manje ovisiti o tjelesnim simptomima jer su kod ove
populacije takvi simptomi karakteristiéni za obje bolesti (Situm i sur., 2016). U
procjenjivanju depresivne simptomatologije postoji rizik od pretjeranog dijagnosticiranja
odnosno procjenjivanja prirodnih emocionalnih reakcija ili simptoma povezanih s malignim
oboljenjem kao dijela depresije. No isto tako ponekad depresija moze ostati neotkrivena zbog
procjene depresivne simptomatologije kao ,,normalne* reakcije kod osoba s ovim oboljenjem.
Utjecaj depresije na smrtnost jos nije definitivno pokazan, ali depresija se povezuje s brzim
napretkom raka. Moguci uzroci su neuroimunoloske promjene, manja suradljivost U procesu
lijeCenja, promijenjeno ponasanje i ucinak depresije na socijalno, radno i obiteljsko

funkcioniranje. Klju¢no je u lijeCenju maligno oboljelih osoba depresivni poremecaj ne
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smatrati kao nesto ,,normalno* sto dolazi s tim oboljenjem ili podrazumijevati kao poremecaj
koji se ne moze lijeciti. Iz tog razloga onkolozi Se trebaju kontinuirano educirati, a vazna je
uloga i liaison psihijatara koji ¢e primjenjivati farmakoterapijske intervencije i psihoterapiju

sa svrhom lijecenja depresije (Gregurek i Bras, 2008).

2.1.2. Anksioznost kod osoba s malignim oboljenjem

Anksioznost se o¢ekuje kod 10% osoba s rakom, a izrazava se simptomima kao $to su: nemir,
umor, teskoce s koncentracijom, palpitacije, iritabilnost, napetost u miSi¢ima 1 poremecaji
spavanja (Vrdoljak i sur., 2013). Kod odredenih osoba anksioznost dovodi do potiskivanja ili
ignoriranja simptoma povezanih s rakom. Simptomi anksioznosti uobicajeni Su nakon
inicijalne dijagnoze raka, tijekom procesa odlu¢ivanja o lijeCenju i tijekom zabrinutosti o
povratku bolesti ili napredovanju bolesti, ali stopa potpuno razvijenih anksioznih poremeéaja
nije znacajno veca od stope u opéoj populaciji (Gregurek i Bras, 2008).

Neke specifiéne fobije mogu interferirati s procesom lije¢enja. Tako na primjer, osobama s
klaustrofobijom odlazak na MR, radioterapiju ili izolaciju (zbog niskog broja neutrofila u
krvi) moze predstavljati izazov. Fobija od igle moze interferirati s kemoterapijom. Isto tako,
ako se odredena osoba jako boji anestezije to moze predstavljati izazov za izvodenje
operacije. Neke osobe mozda ¢e odbijati lijeCenje zraCenjem zbog fobije od zracenja
(Gregurek i1 Bras, 2008).

Pacijenti s rakom naj¢esce uvidaju da se intenzitet anksioznosti mijenja tijekom vremena.
Kada se rak pocinje Siriti ili se lijeCenje intenzivira razina anksioznosti kod pacijenata se
Cesto poveca te treba naglasiti kako postoje velike individualne razlike u intenzitetu
simptoma. Ponekad ¢e u noSenju s anksioznosti biti potrebno i psihijatrijsko lijeenje ako je
taj osjecaj preplavljujuéi 1 jako negativno djeluje na lijeCenje, to ceS¢e moZze biti kod
pacijenata koje su se i prije lije¢ile zbog anksioznih poremecaja. Neke osobe su veé ranije
tijekom zivota osjetile simptome intenzivne anksioznosti koji nisu bili povezani s rakom,
nakon dijagnoze ti se simptomi mogu ponovno pojaviti ili biti izrazeniji (Gregurek i Bras,
2008).

Nekad je tesko razluciti uobicajeni strah kojeg mozemo povezati s rakom od reakcija koje
odstupaju od tog, a koje bi pripadale anksioznim poremecajima. Kada razmisljamo o lije¢enju
promis§ljamo o tome koliki utjecaj anksioznost ima na svakodnevni zivot osobe. Anksioznost
nastala zbog boli ili drugih medicinskih stanja, specifi¢nosti tipa tumora ili kao nuspojava

lijeenja obi¢no se kontrolira lijeCenjem samog uzroka. Opcenito, postoji mnogo toga Sto
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moze pomoci oboljelo osobi u noSenju s anksioznosti. To moze biti informiranje s ciljem da
osoba bolje razumije bolest i moguénosti lijeCenja, pruzanje emocionalne podrske 0sobi,
razvoj strategija suocavanja, psihoterapija, sudjelovanje u grupama samopomoci, obiteljska
terapija, grupna terapija, hipnoza, tehnike relaksacije poput vodene imaginacije i

biofeedbacka te psihofarmakoterapija (Gregurek i Bras, 2008).

2.1.3. Posttraumatski stresni poremecaj kod osoba s malignim oboljenjem

Posttraumatski stresni poremecaj (PTSP) naziv je za poremecaj koji moze nastati kod ljudi
koji su aktivno ili pasivno izloZene situacijama koje su Zivotno ugrozavajuce. Stresori i
traumatski dogadaji koji mogu prouzrokovati nastanak ovog poremecaja su raznoliki
(Kozari¢-Kovaci¢ i sur., 2007). U klinickoj slici ovog poremecaja prevladava ,trijas* —
repeticija, izbjegavanje i pojacana pobudenost. Repeticija se ocitava kroz ponovno
prozivljavanje traumatskog iskustva na svako podsjecanje, npr. kroz slike dogadaja, tzv.
intruzije ili ,,flash backove® ili snove. lzbjegavanje se odnosi na sve §to podsjeca na
traumatski dogadaj. Uz to, klini¢ku sliku prati izraZzena anksioznost i depresivnost. Moguca
je pojava pani¢nih ataka, psihosomatskih bolesti i simptoma slicnih psihoorganskom
sindromu (Gregurek i Bras, 2008).
Osobe s rakom prolaze kroz iskustvo zivotno ugrozavajuce bolesti. Traumati¢no iskustvo
malignog oboljenja i lije¢enja moze uzrokovati razvoj PTSP-a. Velik broj istrazivanja bavio
se temom ovog poremecaja kod osoba s malignim oboljenjem, rezultati su jako raznoliki i
upucuju na to da ¢e 0-32% pacijenata s malignim oboljenjem razviti PTSP (Gregurek i Bras,
2008).
Autori Gregurek i Bra§ (2008) navode neke od riziénih ¢imbenika za nastanak PTSP-a nakon
malignog oboljenja:

e prethodno iskustvo stresnih Zivotnih dogadaja

e proslost psiholoskih poteskoca

e visoka razina distresa prije postavljanja dijagnoze malignog oboljenja

e suoCavanje putem izbjegavanja

e slaba socijalna podrska

¢ losije tjelesno funkcioniranje
Dosta je navedenih rizi¢nih ¢imbenika za nastanak PTSP-a nakon raka sli¢no ili identi¢no

onima za nastanak PTSP-a opéenito. Vazno je znati kako tip i ozbiljnost malignog oboljenja



ne povecavaju rizik za nastanak PTSP-a. Psiholoski ¢imbenici su ti koji imaju najvazniju
ulogu u odredivanju osoba koje su pod najveéim rizikom za nastanak ovog poremecaja nakon
malignog oboljenja (Gregurek i Bras, 2008).

Kao §to je i ranije navedeno, budu¢i da bolesnikov psihicki status utjece na tijek i1 ishod
lijeCenja vazno je maknuti sve psihi¢ke barijere koje otezavaju lijeGenje, usporavaju oporavak

i ruse nadu u o¢ekivani rezultat lijecenja (Vrdoljak i sur., 2013).

3. PSTHOSOCIJALNA ONKOLOGIJA

Psihoonkologija, odnosno psihosocijalna onkologija kao znanstvena i primijenjena
subdisciplina u podru¢ju onkologije razvija se u drugoj polovici 20. stolje¢a. Nastaje na
osnovi saznanja o sloZzenom utjecaju malignog oboljenja na sveukupno funkcioniranje osobe
(Martinec i sur., 2012). Oznacava podru¢je multidisciplinarnog interesa povezano s raznim
medicinskim granama te prirodnim i drustvenim znanostima: epidemiologijom, Kirurgijom,
biologijom, patologijom, radioterapijom, nuklearnom medicinom, endokrinologijom,
imunologijom, fizikalnom medicinom i rehabilitacijom, psihijatrijom, sofrologijom,
psihologijom, edukacijom, somatologijom, sociologijom i socijalnim radom, palijativnom
skrbi, njegovanjem, bioetikom i etikom istraZivanja. Razvoj psihosocijalne onkologije
poCetkom sedamdesetih godina 20. stolje¢a moze se povezati s razvojem drugih
interdisciplinarnih podru¢ja tog vremena koja kao teorijski model u osmisljavanju
intervencija u edukaciji, dijagnostici, terapiji i rehabilitaciji koriste biopsihosocijalni model
(Prstaci¢ i sur., 2004). Biopsihosocijalni model kojeg je prvobitno razvio George Engel 1977.
je mozda najSire prihvacen model zdravlja i bolesti u suvremenoj medicini. Kao §to naziv
sugerira, model naglaSava vaznost razmatranja bioloskih, psiholoskih i socijalnih dimenzija
zdravlja 1 bolesti u klinickoj praksi (Maung, 2021).

Psihoonkologija je fokusirana na prouc¢avanje psihoemocionalnih, socijalnih, bihevioralnih i
etickih aspekata lijjecenja raka (Prstac¢i¢ 1 Eljuga, 2011). Predmet istraZivanja unutar
psihoonkologije ¢ine: proucavanje psiholoskih (psihoemocionalnih) reakcija pacijenata,
Clanova obitelji 1 medicinskog osoblja tijekom razlic¢itih faza lijeCenja, proucavanje
psiholoskih, bihevioralnih, bioloskih i socijalnih ¢imbenika koji utjecu na otkrivanje i rizik pojave
raka, lijeCenje i prezivljavanje te primjena komplementarnih, edukacijskih, terapijskih i
rehabilitacijskih metoda kojima se moze poduprijeti psihosomatske, somatopsihicke i

psihosocijalne funkcije te opcenito kvaliteta zivota osoba (Gregurek i Bras, 2009; Turi¢ i sur.,



1996; Newell i sur., 2002; Prstaci¢, 2003; Samija, 2010; Raingruber, 2011 prema Martinec i sur.,
2012).

3.1. Povijesni razvoj psihosocijalne onkologije

Formalni pocetak psihoonkologije, sredinom 1970-ih, vezan je uz uklanjanje barijere u
otkrivanju dijagnoze te je samim time postalo moguce razgovarati s oboljelim osobama o
dijagnozi malignog oboljenja i njihovim reakcijama (Holland, 2010). Isto tako, kasnom
razvoju istrazivanja psiholoskih dimenzija u oboljelih od raka doprinijeli su i negativni
stavovi prema psiholoskim problemima i mentalnom oboljenju i medu medicinskim
struénjacima. Te ¢imbenike vazno je imati na umu jer su uvelike ostavili utjecaj i na razvoj
modernih stavova o raku i razumijevanje psihoemocionalnih i psihosocijalnih teskoca s
kojima se susre¢u osobe s malignim oboljenjem (Prstaci¢ i Sabol, 2006).

Sluzbeni pocetak psihosocijalne onkologije 1970-ih godina poklopilo se s nekoliko drustvenih
promjena. Javnost je osjecala veéi optimizam vezan uz maligna oboljenja, prvenstveno zbog
prisutnosti rastuceg broja preZivjelih od raka koji su bili glasni o svojim uspje$nim ishodima,
suprotno prija$njim vremenima kada su Sutjeli zbog stigme vezane uz bolest i straha od posljedica
za njihov posao. Nadalje, poznate osobe pocele su dopustati medijima da izvjestavaju o njihovoj
bolesti, otkrivajuci i dijagnozu i tretman. Betty Ford i Happy Rockefeller istakle su se kao
najznacajniji primjeri te glavne narodne licnosti. Zadnje, ovo je razdoblje dozivjelo val snaznih
drustvenih pokreta za ljudska prava, usmjeravaju¢i pozornost naroda na prethodno zapostavljene
osobe: Zene, potroSace 1 pacijente. Kao rezultat svega, rak je prestao biti ,,skriven* i otvorena su
vrata za otkrivanje psiholoske dimenzije ovog oboljenja (Holland, 2010).

Danas je u medicini moguce u potpunosti izlije€iti odredene maligne bolesti ili znatno produZiti
zivot oboljelih osoba uz znaCajna unaprjedenja kvalitete Zivota usporeduju¢i s nedavnom
medicinskom povijesti. Zadaca suvremene medicine je poboljsati kvalitetu zivota nakon
dijagnosticiranja oboljenja, poboljsati suradnju i toleranciju na terapijski tretman te smanjiti

moguce psihijatrijske smetnje kod oboljele osobe i njene obitelji (Gregurek i Bras, 2008).

3.2. Hrvatska udruga za psihosocijalnu onkologiju

Paralelno s razvijanjem psihosocijalne onkologije razvijaju se i lokalne i medunarodne udruge.

Hrvatska udruga za psihosocijalnu onkologiju osnovana je 1992. godine. Temeljni sadrzaj i



ciljevi djelovanja su: bolje razumijevanje medicinskih, psiholoskih, socijalnih i eti¢kih aspekata u
lijeCenju osoba s rakom, psiholoska i socijalna pomo¢ bolesnicima, njihovim ¢lanovima obitelji te
ostalima koji se brinu za oboljelu osobu, razvoj istrazivanja, obrazovanje kadra, komunikacija i
suradnja s ostalim nacionalnim i internacionalnim udrugama, odrZavanje stru¢nih i znanstvenih
skupova u obliku seminara, simpozija, kongresa, specijalizacijskih studija, kao i u podru¢ju
izdavacke djelatnosti (Prstaci¢ i Sabol, 2006).

4. OBITELJ

Obitelj je prva zivotna skupina kojoj ¢ovjek pripada. To je prirodni socijalni sustav koji ima
vlastitu strukturu, funkcije, pravila, uloge, nacine komuniciranja, nacine suoCavanja s
teskoéama i njihovim rje$avanjem (Stalekar, 2010).

Bowen (1993) je opisao koncept obitelji kao sustava u kojem je promjena u jednom dijelu
sustava popracena kompenzacijskom promjenom u drugim dijelovima sustava. On navodi da
se obitelj sastoji od razli¢itih sustava i podsustava. Gledano sa stajalista teorije sistema svaki
¢lan je pod utjecajem sustava u cjelini, a u isto vrijeme isti ¢lan ostavlja utjecaj i na
funkcioniranje tog sustava. Isto tako, obiteljski sustav u cjelini u interakciji je sa sustavima
izvan obitelji, npr. sa Skolskim sustavom, radnim okruzenjem i sl. (Mlirsalimi i sur., 2003
prema Dimini¢-Lisica 1 Roncevi¢-Grzeta, 2010). U obiteljskom Zivotu postoji paradoks,
obitelj se kontinuirano mijenja i prelazi na vise razine organizacije i funkcioniranja, ali u isto
vrijeme pomocu samoreguliraju¢ih mehanizama odrZava svoju ravnoteZu ili homeostazu
(Stalekar, 2010).

Svaka obitelj ima specificnu dinamiku funkcioniranja (Fruge i sur., 2005 prema Diminic¢-
Lisica i Roncevi¢-Grzeta, 2010). Osnovna i glavna zadaca obitelji je da podrzi zdravi razvoj
svih njezinih ¢lanova. Odnosi u obitelji imaju vazan znacaj i utjecaj na svakog ¢lana (Nikoli¢,
1993 prema Dimini¢-Lisica i Ronéevi¢-Grzeta, 2010). Kako bi osigurali zdravi razvoj svih
¢lanova tijekom Zivota ¢lanovi obitelji trebaju se prilagoditi ocekivanim i neocekivanim
promjenama. Oc¢ekivani dogadaji su dogadaji tipi¢ni za faze razvojnog ciklusa obitelji poput
rodenja i odrastanja djece, pomaganja djeci da se osamostale, brige za starije ¢lanove obitelji
i sl. Dogadaji kao $to su gubitak ¢lana obitelji, bolest, ovisnost i dr. ¢ine neocekivane zivotne
dogadaje (Dimini¢-Lisica i Roncevi¢-Grzeta, 2010). Kako bi se mogao predvidjeti nacin
prilagodbe neke obitelji treba razlikovati zdravu (funkcionalnu) obitelj od disfunkcionalne

obitelji (Leggatt, 2005 prema Dimini¢-Lisica i Roncevi¢-Grzeta, 2010). Zdrave obitelji zive u
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skladu s jasnim ljudskim vrijednostima, uspjeSno komuniciraju i Clanovi ravnopravno
odlucuju. Djeca, adolescenti i odrasle osobe u ovakvim obiteljima ohrabruju se da ispune
vlastite zZivotne ciljeve i emocionalnu neovisnost. Ove obitelji relativno se dobro suo¢avaju s
neprilikama te ucestalo izlaze iz krize ojacane iskustvom (Fruge i sur., 2005 prema Dimini¢-
Lisica i Roncevi¢-Grzeta, 2010). U disfunkcionalnim obiteljima postoji poremecaj strukture
obitelji, poremecaj granica, uloga i vodstva, neprirodna udruzivanja, neuspjesi u postavljanju
1 rjesavanju problema te tesko¢e u komunikaciji i izrazavanju osjecaja. Karakteristike tesko
disfunkcionalnih obitelji su nefleksibilnost i slaba prilagodljivost te se takve obitelji ne
mijenjaju u interakciji s razvojnim potrebama, utjecajima i dogadajima iz okoline. Pravila su
u ovim obiteljima ili kruto postavljena ili ne postoje (L’Abate, 1998 prema Stalekar, 2010).
Prema sistemskoj teoriji kada je rije¢ o obitelji uzrok eventualne patologije je u interakciji
sustava, a ne unutar same jedinke, tj. ¢lana (Mlirsalimi i sur., 2003 prema Dimini¢-Lisica i
Roncevi¢-Grzeta, 2010). Postoje i obitelji koje su brizne i pazljive kada su Zivotne okolnosti
dobre, a kada su pod stresom, ¢lanovi u tim obiteljima izaberu nacine reagiranja koji imaju
negativne ucinke poput izbjegavanja odgovornosti, suzdrzanosti, napada ili bijega.
Emocionalne reakcije nadvladaju racionalne odgovore kada razina tjeskobe postane veca

(Fruge i sur., 2005 prema Dimini¢-Lisica i Ron¢evi¢-Grzeta, 2010).

4.1. Kronicna bolest i obitelj

Rezultati brojnih istrazivanja ukazuju na zakljucke da je, pored ostalog, u procesu lijeCenja
kroni¢ne bolesti potrebno aktivno uklju¢ivanje obitelji (Markeljevi¢, 2010 prema Dimini¢-
Lisica i Roncevi¢-Grzeta, 2010). U suvremeno doba prisutna je sve veca incidencija i
prevalencija kroni¢nih bolesti te se znacajan broj obitelji tijekom zivotnog ciklusa suoci s
izazovom koji donosi ovakav tip bolesti ili invalidnost. Prema sistemskoj teoriji kroni¢ni
bolesnik i ostali ¢lanovi obitelji dotadasnji nacin zivota trebaju prilagoditi zahtjevima bolesti
ukljucujudi i psiholosku prilagodbu (Havelka, 2002 prema Dimini¢-Lisica i Roncevi¢-Grzeta,
2010).

Nacin na koji ¢e obitelj odgovoriti i kako ¢e se prilagoditi u situaciji kada je jedan ¢lan
kroni¢no bolestan ovisi o osnovnim aspektima funkcioniranja obitelji — kohezivnosti,
prilagodljivosti te komunikaciji i organizaciji. Kohezivnost je odraz stupnja neovisnosti
¢lanova i promatra se na kontinuumu od pretjerane ukljucenosti do potpunog dezangazmana.
Pretjerana kohezivnost i kompletni dezangazman imaju negativan utjecaj na razvoj pojedinog

Clana, ali u obiteljima s ozbiljnom bolesc¢u ili gubitkom ¢lana kohezivnost je pokazana kao
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prediktor dobrog funkcioniranja obitelji. Kohezivne obitelji pokazale su snagu u krizama i
tijekom dugog procesa lije¢enja (Sadock i Sadock, 2005 prema Dimini¢-Lisica i Ron¢evi¢-
Grzeta, 2010). Prilagodljivost je aspekt koji govori o moguénosti obitelji da se mijenja U
danim okolnostima, dok u isto vrijeme obiteljske vrijednosti i pravila ponasanja odrzava
uravnotezenima. Moze i¢i od rigidnosti do kaosa (Dimini¢-Lisica i Ron¢evi¢-Grzeta, 2010).
Komunikacija ukljuéuje verbalno i neverbalno izrazavanje sadrzaja i emocija (Mlirsalimi i
sur., 2003 prema Dimini¢-Lisica i Roncevi¢-Grzeta, 2010). Pokazano je kako je adekvatna
komunikacija najbolji prediktor ishoda obiteljskih intervencija (Sadock, i Sadock, 2005;
Selvini Palazzoli i sur., 1980 prema Dimini¢-Lisica i Ron¢evi¢-Grzeta, 2010). Organizacija je
aspekt Kkoji se odnosi na strukturu, pravila i uloge unutar obitelji (Mlirsalimi i sur., 2003
prema Dimini¢-Lisica i Roncevié¢-Grzeta, 2010). Prilagodba obitelji kada jedan ¢lan ima
kroni¢nu bolest i hoée li uspjesno ocuvati postignutu homeostazu ovisi i o fazi zivotnog
ciklusa obitelji. Tokom razli¢itih faza Zivota obitelji uobicajena je prilagodba na razvojne
promjene i zahtjeve iz vanjskog svijeta svake individue u obitelji (Dimini¢-Lisica i Ronéevié-
Grzeta, 2010). Kako ¢e obitelj prihvatiti bolest ¢lana i koje ¢e znacenje bolest imati za obitelj
u cjelini, ali i za svaku osobu pojedinac¢no ovisi o znacenju, vjerovanjima i ritualima odredene
obitelji. Nadalje, odgovor na kroni¢nu bolest ¢lana bit ¢e pod utjecajem i tipa i strukture
obitelji (Mlirsalimi i sur., 2003; Sadock i Sadock., 2005 prema Dimini¢-Lisica i Roncevié-
Grzeta, 2010). Vecina teorija bazirana je na tradicionalnoj nuklearnoj obitelji koja se sastoji
od dva heteroseksualna partnera i1 njihove bioloske djece. Danas postoji niz varijanti
netradicionalnih obitelji poput homoseksualnih, razvedenih, adoptivnih, ¢ija dinamika nije
ista kao i kod tradicionalnih obitelji (Mlirsalimi i sur., 2003 prema Dimini¢-Lisica i
Roncevi¢-Grzeta, 2010).

Ukljucivanje obitelji u lijecenje kroni¢ne bolesti pomaZze u prevladavanju anksioznosti i
jacanju unutarnje sigurnosti obitelji koja je narusena saznanjem o kroni¢noj bolesti. Razlozi
da prilagodba obitelji ne ide uvijek jednostavno mogu biti vanjski, ali ¢esto mogu biti i
unutarnje, emocionalne prirode. Obitelj ima teskoca s prihva¢anjem patnje svog ¢lana i zato
je vazno provodenje razli¢itih medicinskih intervencija (Klein i sur., 1999 prema Dimini¢-
Lisica i Roncevi¢-Grzeta, 2010). Terapijske intervencije mogu ukljucivati edukaciju i
psihoedukaciju, savjetovanje, suportivnu psihoterapiju ili intenzivne psihoterapijske
intervencije obitelji ili para. Treba paziti da se obitelj ne stigmatizira kao nefunkcionalna, veé
treba pokuSati pomoc¢i obitelji da pronade zdravija rjeSenja (Dimini¢-Lisica i Roncevic-

Grzeta, 2010).
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4.2. Maligno oboljenje i obitelj

Obitelj oboljele osobe ima jednu od najvaznijih uloga u procesu prihvacanja raka te tijekom
pripreme za lije¢enje i samog procesa lije¢enja (Samija i sur., 2006). Kod obitelji onkologkog
bolesnika koja se suocava s dijagnozom u poceku se javlja uznemirenost i zbunjenost.
Medicinsko osoblje tada nastoji pruziti pomo¢ u razumijevanju bolesti ne samo oboljeloj
osobi, ve¢ i obitelji. Kasnije obitelj postaje dio tima koji najbolje poznaje oboljelu osobu i
njezine reakcije te joj moze uginiti borbu s boleséu dosta laksom (Samija i sur., 2010). Kada
je obitelj dobro informirana ona postaje prva crta obrane, tj. napada u svrhu lije¢enja maligne
bolesti. Strahovi koje osjeca oboljela osoba kada saznaje dijagnozu istovremeno su i strahovi
koje osjeca i obitelj. Cesto se zna dogoditi da &lanovi obitelji zbog svoje prestrasenosti
umanjuju ili naglasavaju stvarnu tezinu bolesti te na taj nacin sprjecavaju oboljelu osobu da
izrazi strah ili poti¢u jakost i trajanje straha (Samija i sur., 2006).
Zadaca svih ¢lanova je prihvacanje i razumijevanje 0zbiljnosti bolesti te pruzanje ¢vrstog
oslonca. Kako bi obitelj ostvarila tu zada¢u mnogi ¢lanovi trebaju preuzeti nove zadatke i
uloge unutar obitelji i izvan nje. Tijekom pocetne faze raka osjecaji sucuti i ljubavi prema
oboljeloj osobi omogucuju brzo ostvarenje emocionalne potpore. Za razliku od toga, kod
bolesti koja je dugotrajna tesko je oCuvati uzastopnu i dovoljnu razinu topline, razumijevanja
i nove raspodjele zadataka u obitelji (Samija i sur., 2006). Ukljucivanje obitelji u skrb o
oboljeloj osobi omogucuje uporabu njezine snage i rezervi, a ne samo prepoznavanje izazova
s kojima se ona bori. Uloga obitelji je vazna i prilikom priopéavanja dijagnoze oboljeloj
osobi. Naglo priopéavanje negativnih vijesti oboljelu osobu moze zbuniti i prouzrokovati
negiranje. Osoba Cesto zbog zateCenosti ne moze upamtiti informacije koje je dobila od
lijeénika te je u toj situaciji od velikog zna¢aja prisutnost &lana obitelji (Samija i sur., 2010).
Medicinski tim treba znati procijeniti na koji nac¢in mogu razgovarati s odredenom obitelji
kako bi obitelj] mogla pomo¢i oboljelom clanu. Suocavanje obitelji s dijagnozom maligne
bolesti popraceno je jakim emocijama Sto ju ¢ini osjetljivom za promjene i intervencije. U
pocetku obitelj ne zna kako se postaviti u novoj situaciji, a komunikacija s timom je vazna jer
je tim taj koji u poetku usmjerava obitelj (Samija i sur., 2010).
Samija i sur. (2010) u svojoj knjizi navode pitanja za razmotriti &iji odgovori olakSavaju
daljnju komunikaciju, omogucuju kvalitetnu pomo¢ i suradnju s obitelji oboljele osobe:

e Kakva je uloga oboljele osobe u obitelji (prakti¢ne naravi i emocionalna)?

e Kako osobno iskustvo djeluje na oboljelu osobu?

e U kojoj su Zivotnoj dobi pojedini ¢lanovi?
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e Kako se obitelj prije ponasala tijekom kriznih situacija?

e S kakvim se jo§ promjenama i teSko¢ama obitelj trenutno suocava?

e Koji su zajednicki obiteljski mitovi?

e Kakav je utjecaj bolesti na intimno zajednistvo?

e Postoje li u obitelji slabi i ovisni ¢lanovi?

e Koji ¢lan je u moguénosti pruziti najvecu podrsku oboljeloj osobi?
Uloga oboljele osobe u obitelji jako je vazna u emocionalnom i praktihnom smislu.
Primjerice, je li to samohrana majka cije je boravljenje u bolnici prakti¢an problem, ali isto
tako treba uzeti u obzir emocionalnu prazninu imajuéi na umu njenu djecu. Nadalje, vezano
uz sljedece pitanje, osobno iskustvo osobe nam govori kakvo ¢e biti njezino suocavanje s
malignom bole$¢u. Bitno je poznavati i u kojoj su Zivotnoj dobi pojedini ¢lanovi obitelji jer
¢e se razlikovati u tome koliko mogu pruziti pomo¢ oboljeloj osobi. Tako na primjer,
trogodi$njak i osamdesetogodi$nja baka nece pruziti jednaku pomo¢ oboljeloj osobi. Prijasnje
ponasanje obitelji u kriznim situacijama dosta ¢e utjecati na pristupanje novonastaloj situaciji
oboljenja. Ostali problemi i promjene kroz koje obitelj prolazi uz rak utjecat ¢e na mogucnost
i spremnost da se pomogne oboljeloj osobi. Jo§ jedan izazov s kojim se obitelj bori nevezano
uz bolest Clana oslabit ¢e kapacitete obitelji. Obiteljski mitovi oznacavaju obiteljske
stereotipe koji mogu djelovati pozitivno, ali isto tako i negativno, tj. otezavati suocCavanje s
boles¢u. Ako obitelj nije fleksibilna, odnosno slijepo se drzi nekih svojih pravila to moze
imati negativan ucinak. Bolest mozZe utjecati i na intimno zajedni$tvo obitelji, uzrokujuci
pojavu emocionalne udaljenosti medu ¢lanovima ili primjerice ve¢u emocionalnu prisnost. U
situacijama pojave maligne bolesti posebno su osjetljive obitelji u kojima postoje starije
osobe, mala djeca ili osobe s invaliditetom. Vezano uz zadnje pitanje, svi ¢lanovi obitelji ne
pruzaju uvijek jednaku podrsku oboljeloj osobi. Vazno je i prepoznati koja osoba moze, ako
joj se pomogne, pruziti podriku ne samo oboljelom nego i ostalim ¢lanovima obitelji (Samija
i sur., 2010).
Obitelji s onkoloskim bolesnicima suoCavaju se i s materijalnim i drustvenim izazovima.
Financijsko stanje moze postati najveca briga obitelji. Ponekad ¢e biti jako korisno obitelji
ako ih medicinski tim upozna s nekom od agencija koje mogu pruZiti pomo¢ za financijske
teSkoce. Obitelj se treba gledati kao dio zajednice i druStvene mreze, medicinski tim trebao bi
se raspitati koji su formalni i neformalni oblici podrske dostupni u $koli, crkvi, poslovnom

okruzenju, kod susjeda itd. (Samija i sur., 2010).
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S oboljelim osobama i njihovim obiteljima potrebno je nasamo porazgovarati, ali im treba
pruziti i priliku za zajednicki razgovor. Pojedinacni razgovori mogu posluziti kao priprema za
rad s cijelom obitelji. Medicinski tim ima tri zadace u radu s obitelji: pruziti jasan i primjeren
protok informacija, priznati emocionalnu bol i olaks$ati njezin izraz i priop¢ivanje te pomoci
obitelji da shvati ¢emu treba dati prednost i u skladu s time postupati. Tim koji radi s obitelji
treba znati da pretjerana briga i upletanje moZze biti nametljivo. Na taj nacin oboljeloj osobi i
obitelji se ne dozvoljava da otkrije rast koji dolazi iz istrazivanja i suoCavanja S vlastitom
potistenos¢u i oajem. Na kraju, tim treba postovati individualne karakteristike svake osobe s
rakom 1 njene obitelji, njihove vrijednosti i oCekivanja te im sukladno tome pruzati pomo¢

(Samija i sur., 2010).

5. DIJETE S MALIGNO OBOLJELIM RODITELJEM

Svake godine sve veci broj djecjih zivota pogoden je dijagnozom raka ¢lana obitelji (Johnson,
1997). Dijagnoza i lijeCenje raka roditelja imaju znacajan utjecaj na zivot djece, obitelji i na
samog roditelja (Morris i sur., 2016). Poveéani rizik od razvoja raka tijekom zivotnog vijeka i
odlaganje roditeljstva za kasnije u zivotu znac¢i da nije neuobicajeno biti roditelj male djece i
imati dijagnozu raka (O’Neill i sur., 2013 prema Semple i sur., 2017). Rak i njegovo lijeCenje
predstavljaju jedinstvene izazove prezivjelima s maloljetnom djecom i mogu imati viSe
negativan uc¢inak na te pojedince i njihove obitelji, u usporedbi s prezivjelima bez djece ili
onim obiteljima u kojima se nalaze odrasla djeca (Northouse i sur., 2008 prema Weaver i
sur., 2010). Maloljetna djeca koja imaju roditelja s malignim oboljenjem mogu iskusiti stanje
znacajnog distresa jer jo§ uvijek ovise o brizi i skrbnistvu svojih roditelja (Kornreich i sur.,
2008 prema Huizinga, Visser, Zelders-Steyn i sur., 2011). Ova djeca su posebno pogodena
zbog povecanog rizika od razvoja psiholoskih problema (Thastum i sur., 2009 prema
Bultmann i sur., 2014).

Djeca mogu dozZivjeti niz stresnih perioda, poc¢evsi od pocetne dijagnoze raka i nastavljajuci
se tijekom lijeCenja do oporavka. Mnoga se djeca suocavaju sa stalnom prijetnjom smrti
svojih roditelja (Kornreich i sur., 2008 prema Huizinga, Visser, Zelders-Steyn i sur., 2011).
Zivotno ugrozavajuéa stanja roditelja utjetu na tjelesno, socijalno i emocionalno blagostanje

djece (Dalton i sur, 2019).
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Hoke (1996 prema Su i Ryan-Wenger, 2007) navodi Cetiri vrste negativnih reakcija djece na
roditeljev rak:
e promjene u raspolozenju i samopoStovanju poput plakanja, ljutnje, anksioznosti,
straha te niskog samopostovanja
e promjene vezane uz izvrSavanje akademskih obaveza poput slabe koncentracije i
opadanja akademskog uspjeha
e somatski (tjelesni) simptomi poput bolova u trbuhu, poremecaja apetita i problema sa
spavanjem
e socijalne i interpersonalne promjene poput povlacenja iz drustvenih odnosa, gubitka

interesa za izvannastavne aktivnosti itd.

Zabiljezeno je kako djeca roditelja s malignim oboljenjem viSe pristupaju specijaliziranim
psihijatrijskim ambulantnim i bolni¢kim uslugama u usporedbi s njihovim vr$njacima iz opce
populacije (Niemeld i sur., 2012 prema Niemela i sur., 2016). Neki autori navode kako se
vecina pogodene djece dobro nosi sa situacijom te da samo manjina razvije klini¢ki znacajne
simptome (Hagedoorn i sur., 2011 prema Bultmann i sur., 2014). Suocavanje s rakom kod
roditelja moze dovesti do privremenih i dugotrajnih promjena kojima se djeca moraju
prilagoditi (Huizinga, Visser, Zelders-Steyn i sur., 2011). Emocionalnim i ponasajnim
problemima pridonose promjene u rasporedu i dnevnoj rutini, mijenjanje uloga u kucéanstvu,
financijski stres 1 promjene u fizi€koj 1 emocionalnoj dostupnosti bilo kojeg roditelja
(Osborn, 2007; Huizinga, Visser, van der graaf, Hoekstra i Hoekstra-Weebers, 2005;
Korneluk i Lee, 1997 prema Shah i sur., 2017).

Bitno je naglasiti kako istrazivanja govore i o otpornosti i potencijalu za posttraumatski rast
kod djece ovih roditelja (Osborn, 2007; Visser, Huizinga, Hoekstra, van der Graaf i sur.,
2007; Kissil i sur., 2010; Wong i sur., 2009 prema Alexander i sur., 2019).

Djeci pacijenata oboljelih od malignih bolesti u istrazivackoj literaturi posveceno je malo
paznje (Grabiak i sur., 2007; Visser i sur., 2004 prema Su i Ryan-Wenger, 2007). lako su
glavni izvor brige za roditelje, djeca mogu biti zaboravljeni glas u obitelji kada je roditelju
dijagnosticiran rak (Rauch i sur., 2003 prema Semple i McCaughan, 2013). Kod roditeljeva
zivotno ugrozavajuceg stanja ukljuceni zdravstveni djelatnici prvenstveno su usmjereni na
njega. Mozda nikad nece imati izravni kontakt s djetetom svog pacijenta ili biti svjesni u€inka
bolesti na Siru obitelj. Mnogi mozda nisu sigurni je li dio njihove uloge ukljucuje i
razmatranje potreba djece od pacijenata (Fallowfield i Jenkins, 2004 prema Dalton i sur.,

2019). Isto tako, zdravstveni djelatnici na odjelu onkologije za odrasle osobe obi¢no su
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specijalizirani za njegu odraslih, njihova stru¢nost i iskustvo s djecom je ograniceno te
nedostaje djelatnika koji su vjeSti za pruzanje podrSke djeci pacijenata (Huizinga, Visser,
Zelders-Steyn 1 sur., 2011; Niemeld i sur., 2010 prema Alexander i sur., 2019). Kao
posljedica toga, potrebe djece maligno oboljelih roditelja ostanu zanemarene (Niemeld i sur.,
2010; Niemela i sur., 2012; Tucker i sur., 2013 prema Alexander i sur., 2019). Manjak znanja
iz pedijatrijskog podruéja je razlog zaSto ¢e nekim zdravstvenim djelatnicima na adultnoj
onkologiji mozda trebati dodatna obuka kako bi mogli pruziti odgovarajuéu podrsku
obiteljima (Huizinga, Visser, Zelders-Steyn i sur., 2011).

Welch i sur. (1996) u svom istrazivanju navode kako se ¢ini da roditelji nisu svjesni
znacajnih emocionalnih i bihevioralnih problema s kojima se suoCavaju njihova djeca.
Navode kako bi upravo zbog tog zdravstveni djelatnici trebali upitati oboje, i roditelje i djecu
0 simptomima koje djeca mogu iskusiti kao odgovor na roditeljevu dijagnozu raka, umjesto
da se oslanjaju samo na izvjeStaj roditelja. Zdravstveni djelatnici mozda ¢e trebati pomoci
roditeljima u prepoznavanju i noSenju s distresom svoje djece. Isto tako, rezultati ove studije
sugeriraju kako se i istrazivaci ne bi trebali oslanjati samo na izvjeStaje roditelja. S druge
strane, U jednom istrazivanju pokazano je suprotno, odnosno ne ¢ini se kako roditelji u
uzorku nisu svjesni maladaptivnih ponasanja svoje djece ¢ak i ako ta ponaSanja ne
konceptualiziraju kao stanje distresa (Siegel i sur., 1992). Medutim, bitno je naglasiti kako su
se skupine pacijenata prilicno razlikovale izmedu ove dvije studije. U studiji Siegel i sur. iz
1992. izvjestaji roditelja i djece uzeti su kada su pacijenti bili unutar zadnjih 6 mjeseci
terminalne dijagnoze. U studiji Welch i sur. iz 1996. informacije su prikupljene unutar prvih
nekoliko mjeseci dijagnoze, s tim da je ve¢ina pacijenata (65%) imala prvi ili drugi stadij

raka (Welch i sur., 1996).

5.1. Dob (kognitivna zrelost) i spol djeteta

5.1.1. Djetetov kognitivni razvoj

Empirijski dokazi jasno pokazuju da se djetetov koncept bolesti mijenja u to¢no odredenim
smjerovima s dobi i/ili razvojem (Watzlawik i sur., 2015). Kako bi se shvatila djecja
percepcija o uzro¢nosti bolesti i njenom lijeGenju potrebno je poznavati temelje djetetovog
kognitivnog razvoja (Vacik i sur., 2001). Jean Piaget slavni teoretiCar djecjeg kognitivnog
razvoja pokusao je objasniti kognitivnu obradu kod djece i nacin na koji oni oblikuju znanje

kako odrastaju (Phillips, 1981; Piaget, 1967; Wadsworth, 1996 prema Vacik i sur., 2001).
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Piaget je vidio djecu kao bica koja otkrivaju, odnosno konstruiraju sve znanje koje imaju 0
svijetu kroz vlastitu aktivnosti pa se stoga njegova teorija definira kao konstruktivisticki
pristup kognitivnom razvoju (Berk, 2009/2015). U osnovi, Piagetova teorija govori kako
djetetovo razumijevanje proizlazi iz interakcije i adaptacije na okolinu. Kroz iskustvo i
interakciju u okolini dijete prilagodava i organizira informacije u mentalne strukture poznate
kao ,,sheme*. Kako bi se individualne sheme prilagodile svim situacijama potrebna su dva
procesa: asimilacija i akomodacija. Kroz asimilaciju i akomodaciju dijete integrira nove
informacije u postojecu shemu ili kreira novu shemu kada se novo iskustvo ne uklapa u
postojecu shemu. Dijete neprestano stvara nove sheme ili mijenja stare kako bi obradilo nove
informacije (Wadsworth, 1996 prema Vacik i sur., 2001). Prema Piagetu, ravnoteza izmedu
ova dva procesa, poznata kao ,,equilibrium* treba biti postignuta kako bi kognitivni razvoj
napredovao tijekom vremena (Vacik i sur., 2001). Na rasudivanje ne utjeCe samo koli¢ina
informacija koje sadrzi pojedina shema, ve¢ i organizacija sheme (Hergenrather i Rabinowitz,
1991).
U najvaznije i najpoznatije odrednice Piagetove teorije kognitivnog razvoja spada njegov stav
o slijedu strukturalno razli¢itih stupnjeva razvoja koji ima odredene zakonitosti (Buggle,
1985/2001/2002). Kroz te stadije se dojenacka istrazivacka ponaSanja preoblikuju u
apstraktnu, logi¢ku inteligenciju adolescenata i odraslih osoba (Berk, 2009/2015).
Buggle (1985/2001/2002) navodi kako se s obzirom na kvalitativne razli¢itosti kognitivnih
struktura prema Piagetu mogu razlikovati sljedeca razdoblja kognitivne ontogeneze Covjeka:

1) razdoblje senzomotoricke inteligencije (ca. 0-2. godina)

2) razdoblje predoperacionalnog misljenja (ca. 2.-7. godina) s dva podrazdoblja:

e razvoj uloge simbola, jezika, pretpojmovnog i transduktivnog misljenja
(ca. 2.-4. godina)
e zorno (jo$ znatno vezano za opazanje), ireverzibilno misljenje (ca. 4.-7.
godina)
3) razdoblje konkretnih operacija: reverzibilnost, grupiranje, no jo§ uvijek znatno
vezano za konkretno-zornu realnost (ca. 7.-11. godina)
4) razdoblje formalnih operacija: formalno, apstraktno, hipoteti¢ko misljenje (nakon ca.
11. godine)

Tijekom razdoblja senzomotoricke inteligencije najve¢im dijelom se mogu promatrati i
smatrati materijalom kognitivnog razvoja aktivnosti opazanja i motoricke aktivnosti koje se

odnose na konkretne stvari u vanjskom prostoru koji dijete promatra i na koji djeluje (Buggle,
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1985/2001/2002). Piaget je vjerovao da dojencad i mala djeca ,,misle* svojim o¢ima, usima,
rukama i ostalim senzornim aparatima pa od tu dolazi naziv za ovaj stadij (Berk, 2009/2015).
Kod djeteta u ovom razdoblju u prvom planu su posve konkretni, prakti¢ni ciljevi djelovanja.
To moze biti pokusaj da se dohvati drvena kocka ili sisa neki predmet, a manje se tu radi o
viSe ili manje apstraktnoj spoznaji kao takvoj (Buggle, 1985/2001/2002). Tijekom
senzomotorickog razdoblja glavno postignucée je postojanost objekta — dijete zna da objekt i
dalje postoji, ¢ak i ako je skriven. Ova razvojna prekretnica zahtijeva da dijete ima
sposobnost formiranja mentalne reprezentacije (tj. sheme) objekta (McLeod, 2018).

Prilikom prijelaza iz senzomotorickog u predoperacijski stadij iznimno se povecava
sposobnost mentalnog predocavanja. Izvrstan primjer razvoja predocavanja u ranom
djetinjstvu predstavlja igra pretvaranja. Piaget je vjerovao da djeca kroz ovu vrstu igre
uvjezbavaju i ojacavaju novosteCene predodzbene sheme (Berk, 2009/2015). Isto tako,
razvojem sposobnosti mentalnog predocavanja kod predskolaca i njihov crtez dobiva
znacenje (Golomb, 2004 prema Berk, 2009/2015). Kako bi se djeca igrala pretvaranja i crtala
te kako bi razumjela ostale nacine prikazivanja (poput mapa, fotografija, modela itd.) trebaju
znati da svaki simbol odgovara odredenom stanju stvari u stvarnom svijetu (Berk,
2009/2015). Tijekom predoperacijskog razdoblja razmisljanje djeteta joS uvijek je
egocentri¢no i1 ima teSkoce sa zauzimanjem gledista drugih (McLeod, 2018). Isto tako, Piaget
je istaknuo da je egocentricno misljenje odgovorno i1 za predoperacijsko animisticko
misljenje, odnosno vjerovanje da nezivi objekti mogu imati svojstva zivih, poput misli, Zelja,
osjecaja i namjera (Piaget, 1926/1930 prema Berk, 2009/2015). Nadalje, jo$ jedan od
nedostataka ovog razdoblja je i nesposobnost konzervacije. Djeca u ovoj fazi ne shvacaju da
odredena fizicka svojstva predmeta ostaju nepromijenjena, ¢ak i kada im se promijeni vanjski
izgled. Primjerice, ako prelijemo tekué¢inu iz jedne ¢ase u drugu koja nije istog oblika, dijete
u ovoj fazi ¢e misliti kako u jednoj od ¢asa ima viSe tekucine (Piaget, 1964). Predoperacijska
djeca takoder imaju poteskoce s hijerarhijskom Kklasifikacijom, odnosno organizacijom
predmeta u klase i podklase s obzirom na sli¢nosti i razlike (Berk, 2009/2015).

Razdoblje konkretnih operacija je prema Piagetu najvaznija prekretnica u kognitivnom
razvoju. Tijekom ovog stadija misljenje postaje znatno logi¢nije, fleksibilnije i organiziranije
te nalikuje vise na misljenje odraslih osoba nego na misljenje mlade djece (Berk, 2009/2015).
Djeca su u ovoj fazi manje impulzivna, odnosno razmisljaju prije nego nes$to poduzmu.
Manje su lakovjerna tako da u ovoj fazi prestaju vjerovati u vile i vjeStice. U mogucnosti su i
spoznati situaciju s tudeg stajali$ta jer nestaje egocentrizam. Tijekom ove faze kognitivnog

razvoja djeca po¢inju shvacati princip konzervacije (Sverko i sur., 2013). Djeca su u ovoj fazi
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svjesnija hijerarhije u klasifikaciji te se mogu u isto vrijeme usmjeriti na odnos izmedu jedne
opce 1 dvije specificne kategorije, tj. na tri meduodnosa odjednom (Hodges i French, 1988;
Ni, 1998 prema Berk, 2009/2015). Kao $to i sam naziv ove faze govori, konkretno-
-operacijsko misljenje ima jedno vazno ograni¢enje, a to je da su mentalne operacije
neuspjesne s apstraktnim idejama. Djeca misle na logican, organiziran nacin samo kada
operiraju konkretnim informacijama koje mogu direktno opazati (Berk, 2009/2015). Jos
uvijek su u razmisljanju usmjerena na ,sada i ovdje“ (Sverko i sur., 2013). Jo§ jedan
pokazatelj ogranienja u ovoj fazi je kontinuum usvajanja odnosno postupno svladavanje
logickih koncepata. Na primjer, obi¢no shvate konzervaciju broja, zatim tekucine i koliine, a
iza tog tezine (Fisher i Bidell, 1991 prema Berk, 2009/2015).

Tijekom stadija formalnih operacija djeca razvijaju sposobnost apstraktnog, sustavnog i
znanstvenog misljenja. Dok djeca u fazi konkretnih operacija mogu ,,operirati realitetom®,
adolescenti u stadiju formalnih operacija mogu ,,operirati operacijama‘. U stadiju formalnih
operacija nisu im potrebni konkretni predmeti ili dogadaji kao objekti misljenja (Inhelder i
Piaget, 1955/1958 prema Berk, 2009/2015). Kako su adolescenti nekad nespretni s
koriStenjem svog izmijenjenog tijela, tako se u pocetku spoticu i o svoje apstraktno misljenje
(Berk, 2009/2015). Piaget je smatrao da se u adolescenciji pojavljuje ponovno neki oblik
egocentrizma. Adolescenti ponovno imaju poteskoc¢e u raspoznavanju vlastite perspektive od
perspektive drugih ljudi (Inhelder i Piaget, 1955/1958 prema Berk, 2009/2015). Jos$ jedna od
posljedica apstraktnog misljenja u ovoj fazi je i tinejdzerski idealizam i kriticizam (Berk,
2009/2015).

Piagetova teorija kognitivnhog razvoja pruza istraZiva¢ima temelj koji mogu koristiti za
gradnju ideja o tome kako djeca razumiju koncepte zdravlja i bolesti. Formiranje koncepata je
jedna od najvaznijih komponenti visih mentalnih procesa (Klausmeir i sur., 1974 prema
Natapoff, 1982). Koncepti se formiraju iskustvom te se tijekom djetinjstva proSiruju,
usavrSavaju i sazrijevaju (Natapoff, 1982). Mnogi istrazivaci su sugerirali da vjerovanja i
koncepti o uzrocnosti bolesti, prevenciji i lije¢enju slijede iste razvojne sekvence kao
Piagetove faze kognitivnog razvoja (Burbach i Peterson, 1986; Carson i sur., 1992; McCarthy
i sur., 1996; Moss-Morris i Paterson, 1995; Perrin i sur., 1991; Susman i sur., 1987; Ziegler i
Prior, 1994 prema Vacik i sur., 2001).

20



5.1.2. Poimanje bolesti kod djece i adolescenata

Bibace i Walsh (1980 prema Vacik i sur., 2001) razvili su nasiroko prihva¢eni model djeéjih
koncepata bolesti u kojem opisuju tri glavne razine dje¢jeg razumijevanja bolesti koje
odgovaraju trima od cetiri faze Piagetove teorije, Piagetova senzomotoricka faze nije
ukljucena u model jer su autori smatrali dob od rodenja do 2 godine premladom da bi se
ukljucila u model. Tri glavne vrste objasnjenja u skladu s Piagetovim fazama ukljucuju:
predlogicko, konkretno logicko i1 formalno logicko (Bibace 1 Walsh, 1981). Unutar svake
glavne razine ili faze postoje dvije podfaze tijekom kojih dijete napreduju u sve boljem
poznavanju koncepata bolesti (Vacik i sur., 2001).
Bibace i Walsh (1981) tako navode ukupno Sest podvrsta (podfaza) objasnjenja bolesti
tijekom razvoja kod djece:
e Predlogicka objasnjenja
1) Fenomenizam
2) Zaraza
e Konkretno-logicka objasnjenja
3) Kontaminacija
4) Internalizacija
e Formalno-logicka objasnjenja
5) Fizioloska
6) Psihofizioloska
Predlogicko razmisljanje tipi¢no je za djecu dobi izmedu 2 i 6 godina te je karakterizirano
dje¢jom nemogucnoscu da se udalje od svoje okoline (Piaget, 1930 prema Bibace i Walsh,
1981). Fenomenizam predstavlja razvojno najnezrelije objasnjenje bolesti. Uzrok bolesti je
vanjski konkretni fenomen. Djeca u ovoj podfazi ne mogu objasniti nacin na koji ti dogadaji
uzrokuju bolest. Primjer moze biti djetetovo vjerovanje da Sunce, Bog ili stabla uzrokuju
neku bolest (Bibace i Walsh, 1981). Sljede¢u podfazu predstavlja ideja zaraze (Vacik i sur.,
2001). Uzrok bolesti predstavljaju objekti ili ljudi koji su u blizini djeteta, ali ga ne dodiruju.
Poveznica izmedu uzroka i bolesti moze se objasniti samo u smislu puke blizine ili magije
(Bibace i Walsh, 1981).
Konkretno-logi¢ko rasudivanje kod djece se javlja otprilike izmedu 7 i 10 godina starosti
(Bibace i Walsh, 1981). U ovoj fazi glavna razvojna prekretnica je da dijete jasno razlikuje
Sto je unutarnje, a Sto vanjsko u odnosu na sebe (Piaget, 1930 prema Bibace i Walsh, 1981).

Ta se odlika ocituje u dvama objaSnjenjima bolesti karakteristiénima za ovu dobnu skupinu -
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kontaminaciji i internalizaciji. Kontaminacija karakterizira objasnjenja mlade djece u ovoj
fazi. Uzrok se promatra kao osoba, predmet ili radnja koja je izvanjska djetetu te ima aspekt
ili kvalitetu koja je losa ili Stetna za tijelo. Takav uzrok stvara bolest kod djeteta bilo da
djetetovo tijelo ima fizicki kontakt s drugom osobom ili objektom (npr. dodir) ili dijete
sudjeluje u Stetnoj radnji 1 time postaje kontaminirano. Na primjer, dijete moze misliti kako
se prehlada dobije u zimsko vrijeme kada je osoba vani bez kape i po¢ne kihati. Dijete moze
zamisljati kako prehlada tada dodiruje glavu te zatim prelazi po cijelom tijelu osobe (Bibace i
Walsh, 1981). Dijete moze vjerovati da se bilo koja bolest, pa ¢ak i one ozbiljnije mogu
pojaviti zbog odlaska vani bez kaputa (Yoos, 1994 prema Vacik i sur., 2001). Internalizacija
je vrsta objasnjena bolesti koju obi¢no nude starija djeca u konkretno-logi¢koj fazi. Bolest se
sada nalazi unutar tijela, dok njezin ultimativni uzrok moze biti vanjski. lako je bolest sada
locirana unutar tijela, opisana je samo nejasnim pojmovima, $to dokazuje zbunjenost O
unutarnjim organima i funkcijama (Bibace i Walsh, 1981). U ovoj Cetvrtoj podfazi dijete
primjerice moze vjerovati da vanjski kontaminat kao $to je bakterija uzrokuje bolest putem
procesa gutanja ili udisanja (Yoos, 1994 prema Vacik i sur., 2001).

Zadnje dvije podfaze fizioloSka i psihofizioloska spadaju pod formalno-logi¢ka objasnjenja
(Bibace i Walsh, 1981). Djeca od otprilike jedanaeste godine pa nadalje pokazuju formalno-
-logicko misljenje (Piaget, 1930 prema Bibace i Walsh, 1981). | u fizioloskim i
psihofizioloSkim objasnjenjima ove faze biljeZi se najveca koli¢ina diferencijacije izmedu
vanjskog i unutarnjeg svijeta tako da se izvor bolesti nalazi unutar tijela iako se vanjski faktor
Cesto opisuje kao krajnji uzrok. Fizioloska objasnjenja obi¢no nude mlada djeca ove faze. U
fizioloskim objasnjenjima uzrok moze biti pokrenut vanjskim dogadajima, ali izvor i priroda
bolesti leze u specifi¢nim unutarnjim fizioloSkim strukturama i funkcijama. Uzrok se obi¢no
opisuje kao nefunkcioniranje ili neispravno funkcioniranje unutarnjeg organa ili procesa
(Bibace i Walsh, 1981). Kod djece u ovoj podfazi postoji povecana profinjenost u
poznavanju unutarnjeg tjelesnog funkcioniranja i nacina na koji bolest utjeCe na razlicite
tjelesne sustave. Na kraju, najviSa razina razumijevanja bolesti je u psihofizioloskoj podfazi.
Ideje 1 pretpostavke tinejdzera o bolesti dostizu zrelost. Bolest se opisuje u smislu unutarnjih
procesa te adolescent pocinje shvacati da osim somatskih procesa na tijelo djeluju i
psiholoski procesi poput misli, osjecaja i stresa. U ovoj fazi ideje o bolesti sli¢ne su onima

odraslih osoba (Vacik i sur., 2001).
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5.1.3. Djeca razlicite dobi i maligno oboljenje roditelja

Dijete dojenacke dobi (0-2 godine) ne razumije znaCenje bolest, ali dozivljava odsustvo
roditelja, rastreseno raspoloZenje skrbnika te promjene u okruzenju i rasporedu (Rauch i
Muriel, 2004). Reakcija manjeg djeteta na maligno oboljenje najéeS¢e se pokazuje kroz
djetetovo ponasanje. Moze se Ciniti da djeca imaju regresiju u ponaSanju ako je njihov svijet
ugrozen. Tako primjerice djeca koja su naucena na toalet mogu poceti imati nezgode.
Dvogodi$njaci i trogodi$njaci koji su tipi¢no pustolovni u istrazivanju svoje okoline mogu
postati neobi¢no privrzeni i ovisni (Faulkner i Davey, 2002). Prema Piagetu djeca
predskolske dobi nalaze se u predoperacijskoj fazi (Piaget i Inhelder, 1969 prema Su i Ryan-
Wenger, 2006). Ovu fazu karakterizira fantazija i magi¢no razmi$ljanje. Djeca razvijaju
osjecaj za moral te se Cesto osjecaju odgovornima za dogadaje u svom zivotu i misle da
njihove misli, osjecaji ili zelje rezultiraju bolescu ili smréu (Koocher, 1974 prema Su i Ryan-
Wenger, 2007). Predskolac moze vjerovati kako je duzi izostanak njegove majke (primjerice
zbog transplantacije mati¢nih stanica ili koStane srzi) uzrokovan time $to je ranije u ljutnji
zazelio da ona ,,0ode, to se dogada zbog prirodnog egocentrizma u toj dobi i nedostatka
uzro¢no-posljedi¢ne logike (Moore i Rauch, 2006). Isto tako, djeca predskolske dobi mogu
vjerovati da su oni uzrokovali rak ili da i oni mogu dobiti rak. Nadalje, mogu biti reaktivna na
nedosljedna pravila o vremenu za spavanje, oko izbor hrane i pohadanja vrtica (Rauch i
Muriel, 2004). Odrzavanje §to viSe je moguce strukture i dosljednosti u djetetovoj
svakodnevnoj rutini pomoc¢i ¢e da veéina djece ostane na njihovoj uobiCajenoj razini
funkcioniranja (Moore i Rauch, 2006). U ovoj dobi, fantazija/mastovita igra pomaze djeci da
prebrode brige (Rauch i Muriel, 2004). U¢enici prvog razreda koji su se dobro prilagodili na
polazak u $kolu mogu se opirati odlasku u $kolu i pokazivati pretjeranu separacijsku
anksioznost. Kada se radi o djeci koja ne mogu govoriti o svojim brigama razliCiti oblici
ponaSanja mogu biti znak roditeljima 1 klinicarima o djetetovoj tjeskobi zbog promjena u
kucanstvu ili njihovom odnosu s roditeljima, to moze ukljucivati ranije navedenu pretjeranu
separacijsku anksioznost, strah od udaljavanja od roditelja i slicne oblike regresije U
ponasanju. Roditelji ¢e mozda trebati pruziti dodatnu paznju svojoj djeci, a ako se roditelj
osjeca previse bolesno, drugi ¢lanovi obitelji mogu privremeno pomo¢i (Faulkner i Davey,
2002). Djeca skolske dobi u fazi konkretnih operacija koja imaju roditelja s malignim
oboljenjem mogu razumjeti promjene povezane s roditeljevim oboljenjem poput gubitka
kose, gubitka tjelesne mase i slicno jer su to konkretna zapazanja. Ono s ¢ime ova djeca

mogu imati poteskoce je razumijevanje apstraktnijih koncepata poput pojmova ,rak",
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,.kemoterapija“ i ,,nuspojave” (Su i Ryan-Wenger, 2007). Uobicajeni naglasak djece $kolske
dobi (7-129g) na pravila i pravednost moze dovesti do o¢ekivanja da ¢e roditelj automatski biti
izlijeCen ako prati sve preporuke u vezi lijeCenja. Vaznost ,,uklapanja“ kod ove djece moze
uzrokovati nelagodu zbog roditeljeva izgleda pred vr$njacima, primjerice sram zbog majke
koja je ostala bez kose (Rauch i Muriel, 2004). Djeca Skolske dobi imaju prednosti jer imaju
viSe resursa izvan svoje uze obitelji da im pomognu u nosenju sa situacijom te takoder mogu
verbalizirati svoje osjecaje (Veach, 1999 prema Faulkner i Davey, 2002). Bolest kod roditelja
moze biti posebno teska za adolescente koji su u razvojnoj fazi odvajanja od roditeljskih
figura. Za tinejdzere je karakteristi¢no da iskusSavaju roditeljske granice te da postupno stjecu
vise samopouzdanja u Zzelji za neovisnosc¢u (Veach, 1999 prema Faulkner i Davey, 2002). U
fazi formalnih operacija adolescenti razumiju situaciju u kojoj se nalazi obitelji, ali se
osjecaju rastrgani izmedu vlastitih potreba da ispune razvojne zadatke i zahtjeva roditeljeve
bolesti (Christ i sur., 1994 prema Su i Ryan-Wenger, 2007). Korisno je kada roditelji jasno
kazu svojim adolescentima da cijene njihove odnose izvan obitelji, kao i njihovu ulogu unutar
obitelji. Na taj na¢in adolescenti se nece osjecati kao da roditelji ne razumiju njihovu potrebu
da provode vrijeme s prijateljima radi podrske (Moore i Rauch, 2006). U periodu
adolescencije neki od prekrivenih odgovora na roditeljevu bolest mogu biti upustanje u

rizi¢na ponasanja i zlouporaba supstanci (Rauch i Muriel, 2004).

5.1.4. Rezultati nekih istrazivanja o suocavanju djece razlicite dobi

Huizinga, Visser, Zelders-Steyn i sur. (2011) u svom su radu dali narativni pregled
najvaznijih nalaza sustavnih pregleda i drugih klju¢nih radova na temu psihosocijalnog
utjecaja raka roditelja na djecu Skolske dobi i adolescente. Opcenito, adolescenti pokazuju
vece razine emocionalnih problema nego djeca Skolske dobi. Ve¢ je u gornjem odlomku
opisano s kojim se izazovima mogu suoCiti adolescenti ¢iji roditelji obole od raka.
Adolescenti mogu biti ranjiviji jer se nalaze u drugacijoj razvojnoj fazi i imaju razvijenije
kognitivne sposobnosti. Drugo objasnjenje moze biti da su adolescenti u ve¢em riziku zbog
proturjecnih zahtijeva. Adolescencija je period u kojem mlade osobe Zele neovisnost od
roditelja i zele se druziti s prijateljima. Umjesto toga, u slu¢aju malignog oboljenja roditelja
adolescenti mogu biti suoceni s vise zadataka kod kuce (Visser i sur., 2004). Mogu se osjecati
optereceno s dodatnim ulogama i odgovornostima (Davey i sur., 2005). Moze se zakljuciti da

iskustvo malignog oboljenja roditelja dodatno otezava ve¢ razvojno izazovni period

adolescencije.
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U literaturi se navodi kako se stopa izostajanja s nastave adolescenata povecava te sveukupno
pohadanje nastave opada jer trebaju brinuti za svoju mladu bracu i sestre ili prikupiti dodatne
radne smjene kako bi pomogli u borbi protiv financijskog tereta koji rak ostavlja na
kucanstvo (Visser i sur., 2004; Morris i sur., 2016 prema Shah i sur., 2017). Isto tako,
literatura pokazuje kako povecane osobne odgovornosti i djece i adolescenta rezultiraju
smanjenjem druStvene aktivnosti i posljedi¢nim gubitkom djetinjstva u vrijeme kada su
vr$njacke grupe kljucne za socijalni razvoj (Compas i sur., 1994; Johnson, 1997; Kennedy i
Lloyd-Williams, 2009; Nicholls i sur., 2017 prema Shah, Armaly i Swieter, 2017). U jednom
istrazivanju pokazano je kako je vazan bio na¢in na koji su nove uloge bile podijeljene.
Zadaci koji su se obavljali dobrovoljno, umjesto pod prisilom, imali su znacajne pozitivne
efekte u smislu manje napetosti i sukoba, $to je rezultiralo boljim obiteljskim
funkcioniranjem (Vess i sur., 1985 prema Visser i sur., 2004).

Takoder, autori Faccio i sur. (2018) napravili su sustavni pregled o utjecaju roditeljskog raka
na psiholosko funkcioniranje djece i adolescenata. U devet studija je pokazano kako je period
adolescencije predstavljao najranjiviju razvojnu fazu (Compas i sur., 1994, Compas i sur.,
1996; Costas-Muiiiz, 2012; Grant & Compas, 1995; Krattenmacher i sur., 2013; Kiigiikkoglu i
Celebioglu, 2013; Visser i sur., 2005; Watson i sur., 2006; Welch i sur., 1996). Samo u dva
istrazivanja unutar navedenog sustavnog pregleda su djeca Skolske dobi pokazala vise
emocionalnih i bihevioralnih teskoca u usporedbi sa starijom skupinom (M®ller i sur., 2014;
Thastum i sur., 2009). To se moze objasniti veCom potrebom za prisutno$¢u i brigom. Autori
ovog pregleda takoder navode znacaj faze kognitivnog razvoja u kojoj se nalaze djeca ove
dobi. Navode kako ih ona moze zastiti od potpunog sagledavanja razmjera bolesti i njezinih

implikacija.

5.1.5. Rezultati nekih istrazivanja o suocavanju djece razlicita spola

U narativnom pregledu autora Huizinga, Visser, Zelders-Steyn i sur. (2011) proucavan je i
utjecaj djetetovog spola. Osim dobi, spol takoder moze biti vazan prediktor funkcioniranja
djeteta. Rezultati razli¢itih istrazivanja unutar pregleda nisu u potpunosti usuglaseni. Neke
studije izvijestile su o vise emocionalnih problema kod kéeri nego kod sinova (Huizinga,
Visser, van der Graaf, Hoekstra, Stewart i Hoekstra-Weebers, 2010; Huizinga, Visser, van
der Graaf, Hoekstra, Gazendam-Donofrio i Hoekstra-Weebers, 2010). Obi¢no se
najnegativnije pogodenom skupinom smatraju kéeri adolescentice pacijenata oboljelih od

raka (Visser i sur., 2004; Osborn, 2007; Huizinga, Visser, van der Graaf, Hoekstra, Stewart i
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Hoekstra-Weebers, 2010; Visser i sur., 2005; Thastum i sur., 2009; Flahault i Sultan, 2010).
No, postoje studije koje su pronasle vise emocionalnih problema kod sinova Skolske dobi
(Visser i sur., 2005; Thastum i sur., 2009). Isto tako, jedna studija je pronasla kako ne postoje
znacajne razlike izmedu emocionalnog i bihevioralnog funkcioniranja sinova adolescenata i
kéeri adolescentica koji imaju majku s ranim rakom dojke (Edwards i sur., 2008).

Compas i sur. (1994) proveli su istrazivanje u koje su ukljucili 117 oboljelih osoba, 76
supruznika i 110 djece dobi od 6 do 30 godina kako bi identificirali ¢lanove obitelji koji su u
opasnosti od psiholoske neprilagodenosti. Srednja vrijednost dobi djece u mladoj odrasloj
dobi iznosila je 22.9 godina, kod adolescenata 14.6 te kod predadolescente djece 7.8 godina.
Sto se ti¢e rezultata vezanih uz iskustva djece, djevojke adolescentice ¢ije su majke bolovale
od raka imale su najznacajnije razine distresa. Djevojke adolescentice mogu biti posebno
ranjive na prisutnost ozbiljne bolesti kod roditelja iz nekoliko razloga. Op¢éenito, adolescenti
mogu biti svjesniji od mlade djece znacenja bolesti kao stresora za roditelja s rakom i za
cijelu obitelj. Roditelji takoder mogu biti spremniji dijeliti informacije o prirodi svog raka sa
svojim adolescentom u usporedbi s predadolescentom djecom. U usporedbi s mladim
odraslima osobama, adolescenti mogu biti manje sposobni nositi se s prijetnjama povezanim
s roditeljevim rakom. Djevojke adolescentice su mozda bile suoCene s povecanim stresom
povezanim s ve¢im obavezama SKrbi u obitelji, mozda su osjetile povecanu osobnu ranjivosti
na rak ili su se mozda suoc¢avale na maladaptivne nacine.

Nadalje, Welch i sur. (1996) proveli su studiju u kojoj su istrazivali psiholosku prilagodbu
adolescenata i predadolescenata ¢iji su majka ili otac nedavno dobili dijagnozu raka. Ukupno
je bilo ukljuceno 76 obitelji. Adolescenti (11-18 godina) su bili skloni prijavljivanju visih
razina anksioznosti/depresije i agresije u usporedbi sa samoprocjenama predadolescenata (6-
10 godina). Djevojke adolescentice izvijestile su o vise simptoma anksioznosti/depresije od
deckiju adolescenata. Tocnije, djevojke s bolesnim majkama izvijestile su o vise simptoma
anksioznosti/depresije od djevojki s bolesnim ocevima ili deckiju s bolesnim majkama ili
ofevima. Rezultati tako identificiraju djevojke adolescentice s bolesnim majkama kao
specificnu skupinu djece koja se ¢ini naroCito u stanju distresa. Potencijal povecanog
osobnog rizika za rak dojke (zbog genetskih faktora) nije se ¢inio znacajnim s obzirom na
samoprijavljene simptome depresije/anksioznosti medu djevojkama adolescenticama. Cini se
kako su obiteljske odgovornosti glavni faktor u pove¢anom distresu djevojki adolescentica s

bolesnim majkama.
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5.2. Znacaj socijalne podrske za djecu maligno oboljelih roditelja

Djeca mogu dobiti pomo¢ i olakSanje od vlastite mreze podrSke kada roditelj ima rak. U
jednoj studiji djeca maligno oboljelih pacijenata iskusila su manje simptoma odgovora na
stres kada su primila vise zadovoljavajuce drustvene podrske tijekom prvih mjeseci nakon
dijagnoze (Wong i sur., 2006 prema Huizinga, Visser, Zelders-Steyn i sur., 2011). Kod
predskolske djece tipicno je da se oslanjaju na pozitivno obiteljsko funkcioniranje i pokazuju
uznemirena ponasanja kada je kohezivnost obitelji izmijenjena (Morris i sur., 2016; Kennedy
I Lloyd-Williams 2009 prema Shah i sur., 2017). U odnosu na djecu osnovnoskolske dobi,
adolescenti izvjeStavaju o vecoj mrezi podrSke ukljucujuéi prijatelje, savjetovatelje, ucitelje i
roditelje. Medutim, adolescenti takoder izjavljuju kako primjec¢uju da zrtvuju bavljenje ne¢im
zabavnim kako bi ostali ku¢i zbog povecanja kucanskih obaveza i uloge njegovatelja (Visser
i sur., 2004; Kennedy i Lloyd-Williams, 2009; Phillips, 2015 prema Shah i sur., 2017).
Huizinga, Visser, Zelders-Steyn i sur. (2011) u svom narativnom pregledu bavili su se i
mrezom podrike djece s maligno oboljelim roditeljima. Sto se tiée roditeljske i obiteljske
podrske, zdravi roditelji mogu imati jaku zaStitnu funkciju za djecu. No, adolescenti su
izjavili kako su neki od roditelja koji su zdravi bili toliko optereceni rakom svog supruznika i
dodatnim kuc¢anskim poslovima da nisu bili u moguénosti emocionalno podrzati svoju djecu
(Thastum i sur., 2008). Adolescenti se takoder mogu osjecati zanemarenima od ¢lanova svoje
obitelji jer se i oni bore s rakom. Isto tako, adolescenti mogu osjecati zanemarenost i 0d
onkoloskog osoblja jer ono u fokus stavlja lijeCenje roditelja (Davey i sur., 2011). No, djeca
mogu i namjerno ostvarivati malo kontakta s onkoloSkim osobljem jer ne Zele dijeliti svoje
osjecaje s nepoznatim osobama. Jedan od znacajnih izvora podrske moze biti $kola. U jednoj
studiji adolescenti su izjavili da su ucitelji bili zainteresirani kako je njihov bolesni roditelj,
ali su zanemarili njihove osjecaje (Finch i Gibson, 2009). Jedna studija izvijestila je o tome
kako je osoblje u skoli pokusalo biti podrzavajuce za adolescente, poput pruzanja opcéenitih
informacija o raku. Medutim, ¢ini se kako njihova podrSka nije adekvatno odgovorila na
potrebe adolescenata (Chalmers i sur., 2000). Osim vlastite mreze podrske, djeca mogu imati
korist 1 od mreze podrske svojih roditelja (Su i Ryan-Wenger, 2007). Kao najznacajnija
podrska oboljelim roditeljima pokazali su se njihovi supruznici, ¢lanovi obitelji, prijatelji i
roditelji od prijatelja njihove djece (Semple i McCance, 2010; Moore i Rauch, 2006).

Nelson i sur. (1994) proveli su pilot istrazivanje u kojem je sudjelovalo 24 adolescenata (16
sinova i 8 kéeri) ¢ijim je roditeljima prije 2 do 6 godina dijagnosticirano maligno oboljenje.

Glavni cilj ove retrospektivne eksplorativne pilot studije bio je istraziti jesu li djeca
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pacijenata oboljelih od raka iskusila probleme i anksioznost povezanu s boles¢u roditelja.
Dob kéeri prilikom intervjuiranja varirala je od 11 do 18 godina, a sinova od 11 do 21
dijagnoze i lijeenja, no dva sina su izvijestila o pogorSanju odnosa s bolesnim roditeljem.
Sest sinova i jedna kéer prisjetili su se da su njihovi ,,zdravi odevi“ postali anksiozni,
razdrazljivi 1 depresivni tijekom majCine bolesti. Navedena kéer se zbog toga zblizila s ocem,
ali Cetvorica od Sest sinova osjecali su da su se njihovi odnosi s o¢evima pogorsali. Nitko od
djece nije izjavio da je doslo do ikakvog pogorSanja odnosa s bracom/sestrama. Desetero
djece izjavilo je kako je tijekom dijagnoze i lijeCenja roditelja odnos s bracom/sestrama
postao blizi. Ukupno 16 djece izjavilo je da u skoli nitko nije znao o bolesti roditelja. Veéina
djece se nije sjecala da su ikome u $koli govorili o raku roditelja tijekom razdoblja dijagnoze
i lijecenja. Neka djeca odlucila su ne re¢i nikome u $koli za roditeljevu bolest jer ,,to nije bila
velika stvar, ali vecina se sje¢a da nisu htjeli ili da nisu mogli re¢i ikome u Skoli zato Sto
,»hitko ne bi razumio*. U mnogim slu¢ajevima nevoljkost da se u Skoli govori o raku roditelja
bila je povezana s obiteljskom politikom da se o bolesti ne razgovara. Mnoga djeca prisjetila
su se da su zbog bolesti roditelja morala odustati od nekih svojih sportova i hobija te
provoditi manje vremena s prijateljima. Cetiri djevojke &iji su ofevi imali rak morale su
prestati i¢i na satove plivanja jer ih njihove majke nisu mogle voziti, a bile su premlade da
idu same. Svi sinovi koji su se prisjetili promjena koje su se dogodile u druStvenom Zivotu
imali su majke oboljele od raka 1 mnogi su imali mladu uzdrZzavanu bracu/sestre kod kuce.
Sinovi su takoder povezali odustajanje od sporta s manje vidanja prijatelja. Dvojica sinova
prisjetila su se da su, kada bi izasli iz kuc¢e da budu s prijateljima, mogli nakratko zaboraviti
na majcinu bolest 1 uzivati. Studija je pokazala da je druZenje s prijateljima izvan Skole 1 kuce
za sinove predstavljalo vaznu strategiju suoCavanja usmjerenu na emocije. Sinovi koji su
imali visoke rezultate anksioznosti bili su znatno skloniji od ostalih sinova prisjetiti se da su
zbog raka roditelja morali provoditi manje vremena s prijateljima i da su imali manje
vremena za sport. Ovi rezultati naglasavaju vaznost toga da se djetetov dom, skola 1 drustveni
zivot pokusaju odrzati Sto je moguce blize ,,normalnim®.

Giesbers i sur. (2010) proveli su studiji kojoj je bio cilj istraziti upotrebu i sadrzaj internetske
vr$njacke podrSke kod djece koja se suocavaju s rakom kod roditelja. U tu svrhu koriStena je
web stranica www.kankerspoken.nl. Stranica je napravljena za djecu ¢iji su roditelji oboljeli
od raka, a njena svrha bila je informirati djecu i stvoriti mjesto za tu djecu gdje mogu putem
foruma stupiti u kontakt s drugima koji se suoCavaju s istom situacijom. Podaci za ovu studiji

sadrzavali su cjelovite poruke objavljene u tromjesecnom razdoblju od 1. sije¢nja do 1.
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travnja 2005 godine. Ukupno je 129 djece i 8 odraslih osoba starijih od 21 godinu sudjelovalo
u 158 forumskih rasprava. Dob je varirala od 8 do 46 godina. Srednja vrijednost iznosila je 15
godina i 3 mjeseca. Vecina sudionika (80%) bila je Zenskog spola. Glavne aktivnosti na web
stranici bile su dijeljenje osobnog iskustva, pruzanje ohrabrenja/podrske, pruzanje i trazenje
informacija ili savjeta te trazenje kontakta izvan web stranice. Na forumu se nekoliko
problema i reakcija vracalo viSe puta. Prije svega, djeca su osjetila nedostatak podrske od
okoline, posebice vrsnjaka. Opisala su kako su na pocetku roditeljevog oboljenja njihovi
vr$njaci izgledali zainteresirani, ali da nakon nekog vremena njihov ,,zivot ide dalje te oni
vise ne obracaju paznju. Nadalje, djeca su osjecala nedostatak razumijevanja njihove okoline.
Kada su govorili o osje¢ajima i iskustvima, nisu bili saslusani ili su mislili da su ih drugi
ocijenili dosadnima. Jos$ jedan problem s kojim su se susrela ova djeca bio je taj da su morala
skrivati svoje osjecaje i povlaciti se. Djeca nisu mogla ili nisu htjela pricati 0 problemima s
kojima su se nosila. Isto tako, navodi se kako su ih djeca u $koli vrijedala koriste¢i rijec rak.
Uz to, u radu se navode jo$ neke od glavnih tema koje su se pojavljivale na forumu. Djeca su
koristila internet viSe kao odusak za svoje emocije i iskustva, nego za dijeljenje informacija o
bolesti. Internet-baziranu podrsku djeci koja se nose s rakom roditelja, uglavnom, ali ne
iskljucivo, pruzaju vrnjaci. Odrasle osobe koje su sudjelovale online davale su djeci podrSku
i poticale ih da potraze pomo¢. Neki od odraslih su takoder imali roditelja s rakom, a neki su
sami bili roditelji s rakom.

Povezano s prethodnim istraZivanje o primanju podrske putem interneta od drugih koji se
nalaze u istoj situaciji, nalazi u kvalitativnoj studiji autorice Phillips (2015) pokazuju kako su
za adolescente znacajnu koli¢inu podrske pruzila prijateljstva s prijateljima koji su takoder
imali roditelja oboljelog od raka. Izjavili su kako je to potpuno drugacije jer se mogu
poistovjetiti. Govore kako su postali obitelj sa svojim prijateljima jer njihovi roditelji takoder
imaju rak te da s njima mogu razgovarati o sliénim stvarima koji ih muce.

Analizirajuci zadnja dva istrazivanja mozemo zakljuciti kako su za djecu maligno oboljelih
roditelja posebno vazna ona prijateljstva s djecom koja se nalaze u istoj situaciji, To
omogucuje poistovjecivanje 1 jednu dublju razinu povezanosti. Rezultati ova dva istraZzivanja
ukazuju i na vaznost organiziranja grupa podrske za djecu maligno oboljelih roditelja kako bi

se zastitilo njihovo mentalno zdravlje.
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5.3. Spol oboljelog roditelja

Nekoliko istrazivanja koja su ukljucivala faktor spola roditelja pokazala su da dijete ima vise
simptoma ako je istog spola kao bolesni roditelj (Compas i sur., 1994; Compas i sur., 1996;
Howes i sur., 1994; Visser i sur., 2005; Welch i sur., 1996 prema Thastum i sur., 2008).
Autori Faccio i sur. (2018) u svom sustavnom pregledu bavili su se i utjecajem spola
bolesnog roditelja. Utjecaj spola bolesnog roditelja na funkcioniranje djece je nejasan i
rezultati prikazani u studijama nisu jednoznacni. Starije provedena istrazivanja su pronasla
vecéu vjerojatnost simptomatologije kod djevojki adolescentica s bolesnim majkama (Compas
i sur., 1994; Grant i Compas, 1995; Welch i sur., 1996). Medutim, novije studije su pokazale
kako su adolescenti prijavili vise teskoca kada je otac bolestan (Kiigiikoglu i Celebioglu,
2013; Thastum i sur., 2009; Visser i sur., 2005). No, jedna studija nije pronasla utjecaj
roditeljevog spola na simptome odgovora na stres kod adolescenata (Huizinga, Visser, van
der Graaf, Hoekstra, Gazendam-Donofrio i Hoekstra-Weebers, 2010). U istom sustavnom
pregledu navedeno je kako zbog mjeSovitih nalaza nije preporu¢eno uzimati u obzir spol
bolesnog roditelja kao prediktor globalnog funkcioniranja djeteta (Bultmann i sur., 2014;
Compas i sur., 1994; Grant i Compas, 1995; Welch i sur., 1996).

U pregledu Huizinga, Visser, Zelders-Steyn i sur. (2011) takoder je analiziran utjecaj spola
roditelja, no zakljuak o tome nije se mogao donijeti. Autori navode kako se vecina
istrazivanja bavila funkcioniranjem djece ¢ije su majke imale rak, a da su istrazivanja o
funkcioniranju djece ¢iji su ocevi imali rak ogranicena. Samo je nekoliko studija
usporedivalo funkcioniranje djece na temelju spola oboljelog roditelja. U jednoj studiji unutar
narativnog pregleda pokazano je kako su djeca imala najvise psiholoskih problema kada je
majka imala rak (Flahault i Sultan, 2010). Nekoliko studija pokazalo je kako su kceri
adolescentice majki s rakom bile najranjivije (Visser i sur., 2004; Huizinga, Visser, van der
Graf, Hoekstra i sur., 2005). No, druge studije su pokazale kako su djeca skolske dobi i
adolescenti oceva s rakom imali najvise psihosocijalnih problema (Visser i sur., 2005;
Thastum i sur., 2009). Nadalje, u ovom pregledu postojale su i studije na adolescentima koje
nisu pronasle utjecaj spola oboljelog roditelja na dobrobit adolescenata (Lindqvist i sur.,
2007; Huizinga, Visser, van der Graaf, Hoekstra, Gazendam-Donofrio i Hoekstra-Weebers,
2010; Gazendam-Donofrio i sur., 2011).

Iz svih navedenih pregleda i istrazivanja mozemo zakljuciti kako ne postoje jasni i
konzistentni dokazi o tome postoji li i kakav je utjecaj spola oboljelog roditelja na djecu i

adolescente.
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5.4. Priroda bolesti roditelja

Kako bi se mogli donijeti neki zakljucci o utjecaju prirode bolesti roditelja na dijete bit ¢e
prikazani rezultati tri pregleda koji su proucavali aspekte vezane uz prirodu bolesti roditelja.
Prvi rad, autora Visser i sur. (2004) dao je pregled dotadasnjeg znanja o psihosocijalnim
posljedicama za djecu ¢iji roditelji imaju maligno oboljenje 1 varijablama koje utjecu na
funkcioniranje te djece. Kvantitativne studije unutar pregleda nisu pronasle vezu izmedu
djetetovog funkcioniranja i tipa i stadija raka te vremena od dijagnosticiranja (Welch i sur.,
1996; Compas i sur., 1994). Isto tako, u jednoj kvantitativnoj studiji nije pronadena ni veza
izmedu djetetovog funkcioniranja i ozbiljnosti bolesti te nagina lije¢enja (Hoke, 2001). Cini
se kako su djeca roditelja s uznapredovalim stadijem bolesti i losijom prognozom percipirala
bolest ozbiljnije i stresnije te su izbjegavala razmisljati o bolesti (Compas i sur., 1996;
Compas i sur., 1994). Rezultati jedne studije pokazali su da su ova djeca imala manje
eksternaliziranih simptoma od djece roditelja ¢iji rak nije uznapredovao (Sigal i sur., 2003).
Kvalitativne studije otkrile su negativni utjecaj na odnos majka-dijete kada je majka imala
loSu prognozu, opseznu operaciju i patila od viSe nuspojava radioterapije 1 kemoterapije
(Lewis i Hammond, 1996; Lichtman i sur., 1984).

U pregledu literature autori Visser i sur. (2004) dali su i prikaz nekoliko studija koje su
posvetile paznju utjecaju rodno specifi¢nih karcinoma ili nasljednih rizika na djecu. Jedna
studija nije pronasla razlike izmedu anksioznosti/depresije i simptoma odgovora na stres
izmedu kceri majki koje su imale rodno specifi¢ni rak (rak dojke ili ginekoloski karcinomi) i
kéeri majki koje su imale vrstu raka koja nije rodno specificna (Compas i sur., 1994).
Medutim, u jednoj studiji su adolescenti koji su se brinuli o vlastitoj moguénosti razvoja raka
pokazali viSe povlacenja i somatskih problema (Tercyak i sur., 2001). Jedna kvalitativna
studija pokazala je da su djevojCice Skolske dobi bile svjesne vlastite ranjivosti kada su
njihove majke i bake imale rak dojke (Christ i sur., 1993). Kcéeri adolescentice koje su se
bojale da i same razviju bolest pokazale su pojacana visokorizi¢na ponaSanja (Spira i
Kenemore, 2000). No, jedna studija je pokazala kako je vecina kéeri adolescentica znala da
su u riziku za nastanak raka dojke, ali nisu to percipirale kao trajnu prijetnju (Hilton i Elfert,
1996).

Navedeni autori, Visser i sur (2004) u svom su se pregledu bavili i proucavanjem utjecaja
roditeljevog psiholoskog funkcioniranja. Neke studije pronasle su kako je bolje psiholosko
funkcioniranje bolesnog roditelja bilo povezano s boljim psiholoskim funkcioniranjem djeteta
(Heiney i sur., 1997; Hoke, 2001; Howes i sur., 1994; Nelson i While, 2002). Isto tako,
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pokazano je kako je bolje psiholosko funkcioniranje bolesnog roditelja bilo povezano i s
vi§im samopos$tovanjem djeteta (Siegel i sur., 2000). No, primjerice jedna studija nije
pronasla vezu izmedu roditeljevog i djetetovog psiholoskog funkcioniranja (Compas i sur.,
1994). Zanimljivo je kako je u jednoj studiji pokazano da je losije psiholosko funkcioniranje
bolesnog roditelja bilo povezano i s pozitivnim uc¢incima jer su adolescenti anksioznijih majki
1 majki u ve¢em distresu bili socijalno kompetentniji (Hoke, 2001).

Huizinga, Visser, Zelders-Steyn i sur. (2011) takoder su se u svom pregledu bavili utjecajem
prirode bolesti roditelja. Autori u pregledu zakljuCuju kako postoji malo dokaza da
funkcioniranje djece i adolescenata varira sa stadijima bolesti i rezimima lije¢enja (Osborn,
2007; Watson i sur., 2006; Kennedy i Lloyd-Williams, 2009; Visser i sur., 2006). Pokazano
je kako je tjelesno stanje bolesnog roditelja povezano s psihosocijalnim funkcioniranjem
djece Skolske dobi i adolescenata (Visser i sur., 2006; Gazendam-Donofrio i sur., 2008). U
kros-sekcijskim istrazivanjima, vrijeme koje je proslo od dijagnosticiranja roditelja opéenito
nije bilo povezano s djetetovim funkcioniranjem (Osborn, 2007). S druge strane, u
longitudinalnim studijama pokazano je kako je postotak djece koja su dozivjela emocionalne
i ponasajne probleme ili distres bio najvisi unutar Cetiri mjeseca od dijagnosticiranja roditelja,
ali se s vremenom smanjio (Visser, Huizinga, Hoekstra, van der Graaf i sur., 2007; Huizinga,
Visser, van der Graaf, Hoekstra, Gazendam-Donofrio i Hoekstra-Weebers, 2010).
Krattenmacher i sur. (2012) napravili su studiju kojoj je bio cilj pruziti pregled i metodolosku
evaluaciju dotada$njih studija koje su ispitivale faktore povezane s psihosocijalnom
prilagodbom djece kada roditelj ima rak. Slicno kao i u prvom pregledu, u tri studije koje su
proucavale odnos izmedu tipa raka i psihosocijalne prilagodbe djece nije pronadena
povezanost (Hoke, 2001; Lindqvist i sur., 2007; Watson i sur., 1989). Uzimaju¢i u obzir
vrijeme od postavljanja dijagnoze i prilagodbu djece, jedva da je bilo koja studija pronasla
vezu (Compas i sur., 1994; Gazendam-Donofrio, 2007; Howes i sur., 2015; Huizinga, Visser,
van der Graf, Hoekstra i sur., 2005; Huizinga, Visser, van der Graaf, Hoekstra i Hoekstra-
Weebers, 2005; Lindqvist i sur., 2007; Visser i sur., 2006; Visser i sur., 2005; Visser,
Huizinga, Hoekstra, van der Graaf i Hoekstra-Weebers, 2007; Watson i sur., 2006). Ili su
rezultati bili nedosljedni (Huizinga, Visser, van der Graaf, Hoekstra, Gazendam-Donofrio i
Hoekstra-Weebers, 2010; Welch i sur., 1996). Kada uzimamo u obzir stadij ili prognozu
bolesti rezultati su izmijeSani. Nekoliko studija nije pronaslo vezu izmedu stadija ili prognoze
roditelja sa statusom mentalnog zdravlja djece (Gazendam-Donofrio i sur., 2007; Huizinga,
Visser, van der Graaf, Hoekstra i Hoekstra-Weebers, 2005; Visser, Huizinga, Hoekstra, van
der Graaf i Hoekstra-Weebers, 2007; Compas i sur., 1994; Howes i sur., 1995). Dok s druge

32



strane, odredeni broj studija pronasao je vezu izmedu stadija ili prognoze roditelja 1 statusa
mentalnog zdravlja djece, indicirajuci da je 1o§iji stadij bolesti roditelja bio povezan s losijom
prilagodbom djece (Siegel i sur., 1996; Siegel i sur., 1992; Huizinga, Visser, van der Graaf i
sur., 2011; Huizinga, Visser, van der Graaf, Hoekstra i sur., 2005; Visser i sur., 2005; Sigal i
sur., 2003; Visser i sur., 2006). Kada se roditelj borio s rekurentnom boles¢u, adolescenti su
izvijestili o viSe internaliziranih i ukupnih problema (Huizinga, Visser, van der Graaf i sur.,
2011; Visser i sur., 2006; Visser i sur., 2005). Kada se roditelj suo¢avao s povratnim rakom
adolescenti su takoder izvijestili i o viSe intruzija, izbjegavanja i ukupnog distresa (Huizinga,
Visser, van der Graaf, Hoekstra i sur., 2005). Opcenito se ¢ini kako vrsta lijeGenja nema
znacajne veze s psihosocijalnom prilagodbom djece (Compas i sur.; Gazendam-Donofrio i
sur., 2007; Heiney i sur., 1997; Howes i sur., 1995; Huizinga, Visser, van der Graf, Hoekstra
I sur., 2005; Huizinga, Visser, van der Graaf, Hoekstra, Gazendam-Donofrio i Hoekstra-
Weebers, 2010; Huizinga, Visser, van der Graf, Hoekstra i Hoekstra-Webers, 2005; Visser i
sur., 2005; Watson i sur., 2006). Generalno se ¢ini i da trajanje lijeCenja nema znacajne veze
s psihosocijalnom prilagodbom djece (Huizinga, Visser, van der Graaf, Hoekstra, Gazendam-
Donofrio i Hoekstra-Weebers, 2010; Visser i sur., 2005). No, vezano uz aspekte lijeCenja,
neki autori su pronasli kako je intenzivno lijeCenje predvidjelo loSiju psihosocijalnu
prilagodbu djece (Howes i sur., 2015). Takoder, neka istrazivanja su pokazala kako su i
komplikacije lijeCenja kod roditelja predvidjele losiju psihosocijalnu prilagodbu djece
(Huizinga, Visser, van der Graaf i sur., 2011; Visser i sur., 2006).

Iz navedenih pregleda koji su se bavili prouavanjem razli¢itih faktora vezanih uz prirodu
bolesti roditelja moze se zakljuéiti kako se rezultati medu studijama razlikuju te je teSko sa
sigurno$¢u donijeti neke opce zakljucke koji bi vrijedili za cjelokupnu populaciju djece
roditelja s rakom. Najce$ce se proucavao utjecaj stadija bolesti, vremena od dijagnosticiranja,
tipa malignog oboljenja te aspekata lijecenja. Cini se kako tip raka nema veze s djetetovim
funkcioniranjem i psihosocijalnom prilagodbom. Kada se gleda utjecaj vremena od
dijagnosticirana i aspekti lije¢enja ne moze Se sa sigurno$¢u donijeti zakljucak. Zakljucak u
vezi utjecaja stadija roditeljeve bolesti na dijete je takoder tesko donijeti. Potrebno je provesti
dodatna istrazivanja koja ¢e dati jasniju sliku o vaznosti navedenih faktora za djecu ¢iji

roditelji imaju ovo oboljenje.
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5.5. Odnos roditelj-dijete

U literaturi koja se bavi utjecajem malignog oboljenja roditelja na djecu Cesto se govori o
utjecaju odnosa roditelj-dijete te nacina komunikacije na prilagodbu djece.

Odnos roditelj-dijete je vazan faktor u djetetovom razvoju i funkcioniranju (Nelson i sur.,
1994). Rezultati istrazivanja o posljedicama roditeljeve bolesti na odnos roditelj-dijete
varirali su od poboljsanja u odnosu roditelj-dijete, tog da nema promjene pa do povecanih
sukoba (Hilton i Elfert, 1996; Nelson i sur., 1994; Christ i sur., 1993; Lichtman i sur., 1984
prema Visser i sur., 2004).

Kao §to i ranije u radu spomenuto, kada se pojavi rak kod jednog roditelja on moze
uzrokovati depresivno raspolozenje i distres i kod oboljele osobe, ali i kod
supruznika/supruznice. Odnosno, navedene poteskoce se mogu pojaviti kod oba roditelja
(Cunningham i sur., 1999; Gilbar, 1998; Leedhram i Meyerowitz, 1999; Lewis, 1986; Lewis i
Hammond, 1996 prema Faulkner i Davey, 2002). U literaturi je utvrdeno da depresivni
roditelji pokazuju oslabljeno roditeljstvo koje karakterizira manja psiholoska dostupnost,
kao 1 viSe neprijateljstva, razdrazljivosti i prisile (Armsden i Lewis, 1994; Christ i sur., 1994;
Compas i sur., 1994; Garber i Robinson, 1997; Garber i sur., 1997 prema Faulkner i Davey,
2002). Cak i u odsutnosti depresije rak moze dovesti do nedostupnosti roditelja. Zahtjevi
lijecenja 1 preokupacija boleS¢u mogu uciniti da je roditelj fizicki ili emocionalno nedostupan
djetetu ili adolescentu. Opcenito, utvrdeno je kako bolest roditelja uzrokuje roditeljevo
povlacenje, ravnodusSnost, nepouzdanost, neprijateljstvo 1 prisilu, Sto je povezano Ssa
smanjenom prilagodljivos¢u djeteta u obliku ponaSajnih problema, teskoca u socijalnom
razvoju i problema sa samoposStovanjem. Nasuprot tome, djeca i adolescenti sa sigurnim
roditeljskim vezama pokazuju izvrsne socijalne kompetencije i samopouzdanje (Armsden i
Lewis, 1994; Christ i sur., 1994; Compas i sur., 1994; Garber i Robinson, 1997; Garber i sur.,
1997 prema Faulkner i Davey, 2002).

Lewis i sur. (1993) otkrili su u svom istrazivanju kako je psihosocijalno funkcioniranje djece
bilo bolje kada je roditelj koji nije imao maligno oboljenje (tzv. ,,zdravi roditelj) imao ¢eS¢u
interakciju s njima. Dob djece iz obitelji ukljucenih u istrazivanje iznosila je od 6 do 12
godina. Iz rezultata ovog istrazivanja mozemo zakljuciti kako u situaciji malignog oboljenja
roditelja znacajni pozitivni utjecaj na mentalno zdravlje djeteta moze pruziti roditelj koji nije

obolio. Odnos sa ,,zdravim roditeljem* moze biti osobito vazan za dijete zbog moguénosti
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tumacenja i informiranja o bolesti i zbog prilike da mu dijete izrazi svoja pitanja, brige ili
osjecaje o ponasanju oboljelog roditelja.

Poboljsanje dijaloga roditelj-dijete ima dobrobiti za svaku obitelj, a od posebnog znacaja je
za obitelji u kojima roditelj ima ozbiljnu bolest (Rauch i Muriel, 2004). Djeca dobro osjecaju
kada nesto nije u redu stoga je vazno da roditelji razgovaraju s njima o bolesti na razvojno
prikladan nacin (Issel i sur., 1990 prema Faulkner i Davey, 2002). Otvorena i jasna
komunikacija s djecom vazna je jer djeci omogucuje da ovladaju svojim distresom i da se
pripreme za sve potencijalne promjene i/ili gubitak koji nastaje zbog roditeljeve bolesti
(Hoke, 1996 prema Su i Ryan-Wenger, 2007).

U jednoj kvalitativnoj studiji pokazano je kako su djeca opcenito bila dobro informirana o
¢injeni¢nim pitanjima/problemima vezanim uz roditeljevu bolest. Medutim, ¢inilo se kako je
komunikacija o emocionalnim problemima izmedu roditelja i djece bila ograni¢ena. Roditelji
su zeljeli da njihova djeca dijele emocije otvorenije s njima, ali Su oni kao uzori ve¢inom
razgovarali s djecom imajuci u vidu ¢injenice o raku (Thastum i sur., 2008).

U razgovoru s djecom nije dobro koristiti eufemizme jer oni dovode do zbunjenosti i jos vise
anksioznosti kod djece (Rauch i Muriel, 2004). Kao $to je i ranije u ovom radu navedeno,
djeca mogu imati razli¢ita iskrivljena shvacanja o bolestima. Primjerice djeca mogu imati
varljive odnosno pogresne pretpostavke da odsustvo fizickih efekata bolesti znaci ,,dobro
zdravlje® ili ,,poboljSanje®, dok pojacani fizicki simptomi poput gubitka kose impliciraju
pogorsanje stanja (Kennedy i Lloyd-Williams, 2009). Komunikacija moze pomo¢i djeci u
ispravljanju iskrivljenih objasnjenja o bolesti roditelja i poboljsati sposobnost suoc¢avanja i
prilagodbu (Su i Ryan-Wenger, 2007). Primijeceno je kako veca dostupnost informacija
smanjuje razinu anksioznosti kod djece kada roditelj ima rak (Watson i sur., 2006 prema
Kennedy i Lloyd-Williams, 2009). Suprotno tome, ako roditelji taje dijagnozu raka mnogo
djece doZivi jo§ viSe anksioznosti jer mogu zamiSljati neSto gore od onog Sto se dogada u

obitelji (Issel i sur., 1990 prema Faulkner i Davey, 2002).

5.6. Jos neki od faktora vezanih uz obitelj

U literaturi se isti¢e i utjecaj obiteljskog funkcioniranja na dijete. Autori Huizinga, Visser,
Zelders-Steyn i sur. (2011) u svom su pregledu analizirali i utjecaj obiteljskog funkcioniranja
na djecu maligno oboljelih roditelja. Kao sto je ranije u ovom radu spomenuto, malignim
oboljenjem roditelja dnevna rutina obitelji Cesto se mijenja. Takve promjene u funkcioniranju

obitelji mogu biti posebno teske i uznemirujuée za djecu. Moze se promijeniti i uloga djeteta
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unutar obitelji (Semple i McCance, 2010). Adolescenti trebaju preuzimati vise odgovornosti
za svoju bracu i sestre i viSe su ukljuceni u zadatke skrbi kod kuée (Grabiak i sur., 2007;
Davey i sur., 2011; Davey i sur., 2003; Hilton i Gustavson, 2002). Znafajno se moze
promijeniti i uloga roditelja. Neki od roditelja zbog bolesti provode vise vremena kod kuce, a
neki su nazalost zbog hospitalizacija odvojeni od djece. Teske nuspojave lije¢enja takoder
mogu utjecati na uklju¢enost roditelja u obiteljske aktivnosti (Semple i McCance, 2010). U
literaturi se navode i pozitivne posljedice, primjerice mogucnost roditelja da s djecom
provode vise dragocjenog vremena nego inace (Shands i sur., 2000). Takoder, vazno je
istaknuti i produbljivanje odnosa (Kennedy i Lloyd-Williams, 2009). U jednoj studiji obitelji
s adolescentima doZivjele su svoje obitelji kao relativno ekspresivnije, kohezivnije,

drustvenije i vise organizirane od norme (Gazendam-Donofrio i sur., 2007).

Jedna od varijabli vezanih uz obitelj koja se spominje u literaturi je i utjecaj bracnog
funkcioniranja. Rezultati nisu skroz usugla$eni.

Autori Visser i sur. (2004) u svom su pregledu proucavali i utjecaj navedene varijable na
funkcioniranje djece roditelja s rakom. Vecée zadovoljstvo brakom pozitivno je utjecalo na
djetetovo psiholosko funkcioniranje te funkcioniranje i suofavanje obitelji (Lewis i
Hammond, 1996; Lewis i sur., 1993; Lewis i Hammond, 1992; Lewis i sur., 1989). Vece
zadovoljstvo brakom imalo je i pozitivni utjecaj na kvalitetu odnosa roditelj-dijete (Lewis i
sur., 1993; Lewis i Hammond, 1992; Lewis i sur., 1989). Autori pregleda navode i da je vece
zadovoljstvo brakom pozitivno utjecalo na samopostovanje adolescenata (Lewis i Hammond,
1996).

No, bitno je naglasiti da postoje i neke studije u obiteljima suo¢enima s rakom koje nisu
pronasle povezanost izmedu zadovoljstva brakom i djetetovog funkcioniranja (Vannatta i

sur., 2010; Lewis i Darby, 2003 prema Huizinga, Visser, Zelders-Steyn i sur.2011).

Jedan od faktora koji se u literaturi spominje je i utjecaj obiteljske strukture. Pokazano je
kako su adolescenti u obiteljima s dva roditelja i oni koji su imali bracu i sestre bili manje
ukljuceni u proces bolesti nego adolescenti iz obitelji sa samohranim roditeljem ili
adolescenti jedinci te su njihovi svakodnevni zivoti bili manje naruseni (Vess i sur., 1985;
Gates i Lackey, 1998 prema Visser i sur., 2004).

Morris i sur. (2016) u svom su radu napravili pregled literature o blagostanju djece mlade od
18 godina pogodene malignim oboljenjem roditelja. U jednoj studiji status samohranog

roditelja oboljelog od raka bio je znacajan prediktor lose prilagodbe djece na bolest (Nelson i
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While, 2002). Jednoroditeljske obitelji u kojima roditelj ima rak pokazale su se i kao znacajni
prediktor internaliziranih i eksternaliziranih problema kod djece (Visser i sur., 2006). Zivot
djeteta s maligno oboljelim roditeljem samcem predstavljao je i znacajni prediktor za
smanjenu kvalitetu zivota (Bultmann i sur., 2014). Rezultati ovih istrazivanja mozda se mogu
povezati s ¢injenicom da odrastanje u jednoroditeljskoj obitelji samo po sebi donosi odredene
izazove, a dodatni izazov u obitelji nastane kada taj samohrani roditelji oboli od neke ozbiljne
bolesti kao §to je rak. Ranije je navedeno kako odnos sa ,,zdravim roditeljem* moze biti
posebno vazan za djecu zbog mogucnosti informiranja o bolesti i zbog prilike da se podijele
brige, osjecaji ili pitanja. Djeca u jednoroditeljskim obiteljima mozda ne¢e imati pouzdanu
odraslu osobu s kojom ¢e u potpunosti i uvijek kada je to potrebno moci dijeliti emocije i
strahove. Prije je napisano dosta toga o dodatnim zadacima i ulogama koje djeca mogu dobiti
u situaciji roditeljeva raka. Moze se onda i pretpostaviti kako djeca samohranih roditelja ¢esto
imaju jo§ vedi teret dodatnih zadataka i uloga. Svakako, djeca sa samohranim roditeljima ¢ine
jednu specifi¢nu skupinu unutar populacije djece roditelja s rakom kojoj je potrebno pruziti

paznju.

6. PREVENCIJA MENTALNOG ZDRAVLJA DJECE MALIGNO
OBOLJELIH RODITELJA

Autorica Johnson u svom radu (1997) daje opis razli¢itih emocionalnih i bihevioralnih
obrazaca koji se uobi¢ajeno javljaju kod ,,zdrave* djece koja imaju sestru/brata ili roditelja s
malignim oboljenjem, a ¢ije razumijevanje pomaze Savjetovateljima koji rade s ovom
djecom. Tu spadaju:

e Osjecaj izoliranosti

e 0Osjecaji ljutnje, zamjeranja, srama i krivnje

e osjecaj bespomocnosti i gubitka kontrole

e tjelesni i psihosomatski simptomi

Dijete se Cesto osjeca izolirano unutar obiteljskog sustava zbog preokupacije roditelja boles¢u
1 rezZimom lijecenja. Budu¢i da se medu ¢lanovima obitelji u situaciji malignog oboljenja
Cesto dogada emocionalno i relacijsko prestrojavanje/reorganizacija zadatak savjetovatelja
koji radi s djetetom je i da pomogne roditeljima da prepoznaju i upravljaju onim aspektima u

obiteljskoj dinamici koji utjeCu na dijete (Kramer, 1984 prema Johnson, 1997). Takoder,
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dijete moze iskusiti zategnute odnose s vrSnjacima izvan obiteljskog kruga, to moze biti
zadirkivanje, izop¢ivanje ili iracionalni strah od zaraze njegovih vrinjaka. Imajuéi to na umu,
empaticni savjetovatelj svojom opipljivom prisutnos¢u kroz savjetodavni odnos moze djetetu
pruziti osjecaj fizicke podrske, topline i ljudske povezanosti (Johnson, 1997). Isto tako,
savjetovatelj moze poticati djetetovo sudjelovanje u brizi o bolesnoj osobi i uklju¢ivanje u
obiteljske razgovore i odluke koje su vezane uz bolesnog ¢lana obitelji. Aktivnosti poput
pisanja pisma, telefonskih poziva, izmjenjivanja slika, posjeta bolnici, upoznavanja s
aspektima lijeCenja i njihovo pracenje/nadgledanje mogu biti jako efektivni nacini za
smanjenje osjecaja izoliranosti kod djeteta (Kagen-Goodheart, 1977; Kramer & Moore, 1983;
Sullivan, 1990b prema Johnson, 1997). Autori Drotar i Crawford (1985 prema Johnson,
1997) zakljucuju da ¢e se kod djece pojaviti osjecaji doprinosa i vjestine U onoj mjeri u kojoj
im se dopusti da se ukljuce, dok ¢e osjecaji tjeskobe i izoliranosti prevladati kada djeca
ostanu neukljuéena i neinformirana. Kada dolazi do izolacije i smanjene ukljucenosti u
uobicajeni obiteljski zivot, socijalna podrska vanjskih izvora postaje krucijalna za dijete.
Savjetovatelji mogu raditi na tome da ukljuce dijete u grupe podrske ili da ga povezu s
odraslim osobama ili vr$njacima koji mu mogu pruziti prisutnost i pomo¢ Koji mozda u tom

razdoblju nisu lako dostupni unutar kruga obitelji (Johnson, 1997).

Dijete c¢iji roditelj ili sestra/brat ima maligno oboljenje moze iskusiti osjecaje ljutnje i
zamjeranja prema oboljeloj osobi (Koch-Hattem, 1986; Kramer, 1984 prema Johnson, 1997).
Mogu se javiti misli poput: “(Pacijent) je kriv §to je sada sve druk¢ije” i “Bilo bi bolje da je
(pacijent) mrtav”. AKo se dijete osjeca ponizeno i posramljeno zbog ocitih znakova da je
drugacije od ostalih moze dozivjeti misli poput: “Neugodno mi je zbog (pacijentove) ¢elave
glave ili “Ne smiju me vidjeti s (pacijentom) u kolicima”. Posljedi¢no, takve ,,negativne*
misli kod djeteta mogu stvoriti krivnju (Taylor, 1980 prema Johnson, 1997). Dijete se muci s
podvojenim osjecajima, U isto vrijeme osjeca ljubomoru, ogoréenost i sram, ali i ljubav prema
oboljelom ¢lanu (Siemon, 1984 prema Johnson, 1997). Savjetovatelj moze poticati dijete da
otvoreno izrazi svoje brige roditelju, ukljucujuci i to da je ljuto na njega zbog nastale krize i
manjka paznje koju prima ili zbog pretjeranih o¢ekivanja koja su stavljena na njega. Djetetu
treba pruziti mogucnost da razgovara o ljutnji, sramu ili krivnji koje mozda osjeca i priliku da
shvati da su to uobicajene reakcije u takvim okolnostima. Savjetovatelj moze pomo¢i djetetu
da shvati razloge koji leze u pozadini ovih reakcija u svrhu boljeg upravljanja njima. U

odredivanju prikladnih strategija za rad na osje¢ajima ljutnje i zamjeranja treba se razmisliti o
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tome kakav je djetetov stil suoavanja. Djeca mogu imati razli¢ite nafine suocavanja, npr.

oslanjanje na razgovor, fizicka ili kreativna aktivnost, opustanje itd. (Johnson, 1997).

Cesto je slu¢aj da djeca nemaju dovoljno informacija o stanju &lana obitelji kojemu je
dijagnosticiran rak (Sullivan, 1990a prema Johnson, 1997). To moZe dovesti do osjecaja
bespomoc¢nosti i gubitka kontrole i biti popra¢eno tendencijom prikrivanja ili suzdrzavanja od
izrazavanja tih osjecaja (Martinson i sur., 1990; Northhouse i Northouse, 1987 prema
Johnson, 1997). U odlomku o odnosu roditelj-dijete ve¢ je opisano kako je jako vazno da
dijete dobije informacije o roditeljevoj bolesti. U radu s djetetom vazno je da savjetovatelj
pruzi istinu i informacije o stanju i lijeCenju osobe. Na pocetku savjetovatelj treba provjeriti
djetetovu verziju uzroka bolesti kako bi otkrio privatnu logiku djeteta te mu pomogao s
moguéim idejama i mislima samooptuzivanja i katastrofiziranja. Nakon toga, savjetovatelj
moze raditi na tome da pruzi djetetu tocne, dobno primjerene i pravovremene informacije o
stanju. Savjetovatelj koji radi s djetetom treba paziti da na pitanje “Sto uzrokuje rak?” ne
odgovori s “Ne znamo” jer t0 moze pojacati strahove od zaraze i UzroCnosti te
samookrivljavanje. Na takva pitanja najbolje je odgovoriti s potvrdivanjem onoga $to se do
sada zna i proucava 0 raku te navodenjem onoga S§to se tek treba nauciti o ovoj bolesti
(Johnson, 1997). Otvorena i iskrena komunikacija najbolje je sredstvo u radu s ovom djecom
kako bi im se pomoglo ublaziti osje¢aje bespomoc¢nosti (Northouse 1 Northouse, 1987 prema
Johnson, 1997). Savjetovatelji i odrasli ne bi trebali “stititi” djecu taje¢i im stvari. Na taj
nacin djeca mogu izgubiti priliku da u potpunosti iskoriste vrijeme s oboljelom osobom
(Farrow i sur.,, 1990 prema Johnson, 1997). Unato¢ ocitim prednostima otvorene
komunikacije savjetovatelj prvo treba utvrditi spremnost djeteta da Cuje informacije, a ne

odmah pretpostaviti djetetovu spremnost da integrira ¢injenice (Johnson, 1997).

Kao zadnji obrazac autorica Johnson (1997) navodi tjelesne i psihosomatske simptome.
Savjetovatelj u svom radu s djetetom koje ima tesko bolesnog roditelja ili sestru/brata mora
biti pozoran na razlicite tjelesne simptome ili bilo kakve promjene u ponasanju koje se
dogadaju u to vrijeme (Lindsay i McCarthy, 1974 prema Johnson, 1997). To moze ukljucivati
osjetne promjene u obrascima spavanja ili prehrane, izgledu, manifestacijama raspolozenja,
drustvenim interakcijama, S$kolskim obavezama ili ukljuenost u agresivno, rizi¢no ili
regresivno ponasanje. Savjetovatelj takoder treba biti osjetljiv i prepoznati moguce
obrambene mehanizme djeteta, primjerice to moze biti poricanje kada su primarne emocije

straha i tuge previse bolne da bi se s njima izravno nosilo u takvim okolnostima. Isto tako,
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povecani stres i tjeskoba zbog dijagnoze raka unutar obitelji kod djeteta mogu dovesti do
psihosomatskih simptoma (Koch-Hattem, 1986 prema Johnson, 1997). Korisno je da je
savjetovatelj koji radi s ovom djecom osjetljiv na povezanost uma i tijela te da djeci pomogne
shvatiti psiholosko znacenje iza takve simptomatologije i nauci ih kako da brige i osjecaje

izrazavaju na adaptivnije nacine (Johnson, 1997).

Ranije u ovom radu opisan je kognitivni razvoj djece, njihovo shvacanje bolesti kroz razlicite
faze te je iza toga opisano kako maligno oboljenje roditelja utjece na djecu razlicite dobi. Za
stru¢njaka koji radi s ovom djecom vazno je da zna kako ¢e djetetova razvojna faza utjecati
na to kako ono reagira i koje ¢e intervencije biti najprikladnije (Adams-Greenly i Moynihan,
1983 prema Johnson, 1997). Tako ¢e kod manje djece s egocentri¢nim misljenjem biti vazno
uputiti jasnu poruku da ni na koji nacin nisu krivi Sto se osoba razboljela. Isto tako,
savjetovatelj bi trebao predvidjeti strahove djece od zaraze te ih razuvjeriti da se rak ne moze
“dobiti” ako je osoba u blizini oboljelog (McCue, 1994 prema Johnson, 1997). S djecom u
dobi od 6 do 12 godina savjetovatelj moze raditi na razvijanju adaptivnih i fleksibilnih na¢ina
tumacenja teskih Zivotnih okolnosti u kojima se nalaze. Tako im moze pomoc¢i da nauce
preoblikovati apsolutno negativne misli. Primjerice, poticanje razumijevanja da se rak, iako je
ozbiljna bolest, moze lijeciti i da lijeenje poput kemoterapije nije neprijatelj, ve¢ pacijentov
saveznik. Za djecu te dobi karakteristi¢no je da rak dozivljavaju kao bezizlaznu situaciju 1
imaju izrazenu potrebu za €injeni¢nim informacijama o bolesti (Michielutte i Diseker, 1982
prema Johnson, 1997). Savjetovatelj i roditelji trebaju im pruziti informacije o bolesti i
lijeCenju te poticati njihovo ukljucivanje u lijecenje i skrb. U tom smislu, savjetovatelj moze
biti od pomoc¢i poti¢uci roditelje da djeci pruzaju redovite medicinske novosti i informacije o
lijeenju (Adams-Greenly 1 Moynihan, 1983; Call, 1990 prema Johnson, 1997). Kao Sto je 1
ranije objasnjeno, adolescenti imaju tendenciju biti egocentri¢ni u svom razmisljanju i vjeruju
da nitko ne moze razumjeti njihovu situaciju (Elkind, 1978 prema Johnson, 1997). U radu s
ovom dobnom grupom, savjetovatelj moze koristiti vjezbe koje pomazu tinejdzerima da
sagledaju situaciju iz viSe glediSta, a ne samo 1z vlastite perspektive. Tako se primjerice moze
izabrati aktivnost igranja uloga u kojoj tinejdzer glumi pacijentove simptome, primjerice
noSenjem celave kapice. Ovakve aktivnosti mogu biti vrlo ucinkovite u pomicanju
adolescenta od prevelike usmjerenosti na sebe. Osim §to se na taj nacin ostvaruju dobrobiti u
obiteljskoj dinamici to pomaze tinejdzeru da izbjegne naknadne osjecaje krivnje (Johnson,
1997). U uobicajenim okolnostima adolescent bi se zbog razvojnog perioda u kojem se nalazi

udaljavao od obitelji, ali u situaciji malignog oboljenja njegovog roditelja ili sestre/brata
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suoCava se sa zahtjevima da ostane privrZzen 1 moZe iskusiti osje¢aj srama Sto se taj Clan
razlikuje od drugih (Elkind, 1978 prema Johnson, 1997). Savjetovatelj treba biti osjetljivi na
jedinstveni sukob, u isto vrijeme kada se adolescentima kuci postavljaju izvanredni zahtjevi
oni imaju prirodni nagon da budu kao i svi drugi i steknu neovisnost o domu (Call, 1990;
Taylor-Brown i sur., 1993 prema Johnson, 1997). Kao rezultat dozivljavanja tog
psihosocijalnog sukoba ovi adolescenti mogu reagirati na antisocijalne, agresivne i
destruktivne nacine (Adams-Greenly i Moynihan, 1983 prema Johnson, 1997). Isto tako,
savjetovatelj treba biti osjetljivi na potrebu tinejdzera za informacijama te na njihova
ocekivanja da bude u potpunosti ukljuceni i informirani kao zreli ¢lanovi obitelji (Bendor,
1990; Walker, 1988 prema Johnson, 1997).

Osim utjecaja razvojne faze, vazno je da savjetovatelj prepozna da je svako dijete jedinstveno
te da ¢e na reakcije i sposobnost suoc¢avanja djece s rakom u obitelji utjecati 1 faktori poput
kulturoloSke pozadine, prethodnog iskustva i individualnih razlika u osobnosti (Johnson,

1997).

6.1. Intervencije za rad s djecom

Ranije u odlomku o psihosocijalnoj onkologiji opisane su promjene koje su se zbivale na
podrucju onkologije kroz povijest. Iako se rak prije shvacao akutnim smrtonosnim stanjem, S
dana$njim napretkom u medicini realisti¢nije se tretira kao ozbiljna kroni¢na bolest (Call,
1990; Martinson i sur., 1990 prema Johnson, 1997). Vezano uz to, savjetovanje djeteta Ciji
¢lan obitelji ima maligno oboljenje neko¢ se fokusiralo na separaciju, gubitak 1 anticipatornu
tugu. Sada je naglasak na olakSavanju sposobnosti prilagodbe djeteta na stres zivljenja s po
Zivot opasnom boles¢u voljene osobe kroz dulji vremenski period (Kramer i Moore, 1983;
Shapiro i Brack, 1994; Trahd, 1986; Walker, 1988 prema Johnson, 1997).

Autorica Johnson (1997) navodi kako bi sveobuhvatan, temeljen na prilagodbi, tretmanski
plan za rad s djecom ¢iji roditelj ili sestra/brat ima rak ukljucivao:

e olaksavanje/facilitiranje ekspresije i normalizacije emocija

e promicanje informacija i uklju¢enosti

e poticanje vjeStina suocavanja

Savjetovatelj koji radi s ovom djecom trebao bi obazrivo i pravovremeno promicati

emocionalno izrazavanje njihovih strahova i zabrinutosti. Kada prevladavaju¢e emocije tuge,
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ljutnje, krivnje, srama, ocaja, napuStenosti i tjeskobe nisu izrazene emocionalni distres i
njegove posljedice ¢e se pogorsati (Kramer, 1984 prema Johnson, 1997). Djeci treba pomo¢i
da prepoznaju i izraze teske emocije te da ih normaliziraju i integriraju dok ih dijele. Postoje
razli¢ite intervencije koje su se pokazale korisnima za poticanje emocionalne ekspresije u
radu s ovom populacijom. Vodenje dnevnika moze biti jedna od intervencija. Djecu i
adolescente se moze poticati da piSu o specificnim aspektima iskustva s rakom koji
odgovaraju emocionalnim konfliktima karakteristicnim za dobnu skupinu. Npr. poticanje
tinejdZzera da piSu o proturje¢nim osjecajima koje imaju u vezi sa zeljom da budu s
prijateljima kao i svi drugi dok u isto vrijeme imaju i dodatne odgovornosti koje trebaju
preuzeti kod kuce. U radu s djecom predskolske dobi mogu se Koristiti lutke, pliSane
zivotinje, igracke koje predstavljaju medicinsku opremu, glazba, crtezi i druge kreativne
aktivnosti kako bi se izazvalo izrazavanje osjecaja i briga (Johnson, 1997). Igra omogucuje
djeci u njihovom prirodnom ambijentu komunikaciju s vlastitim emocijama i spoznajama o
sebi, drugima i vanjskom svijetu (Sekusak-Galesev, 2022). Djeca mlada od 9 ili 10 godina
Cesto se bolje izrazavaju kroz manipulaciju igrackama nego kroz rije¢i (Landreth, 1982
prema Kottman i Warlick, 1990). Zahtjevi za razgovorom koji ukljuc¢uju verbalno izrazavanje
osjecaja, misli 1 znacenja djeci mladoj od 10 godina mogu biti iznimno teski, ograni¢avajuci i
inkompatibilni s fazom razvoja u kojoj se nalaze (Kottman i Warlick, 1989; O’Connor, 2000
prema SekusSak-Galesev, 2022). U radu s djecom Skolske dobi moze se Koristiti gluma,
primjerice to mogu biti razli¢ite vjezbe koje djeci pruzaju priliku da glume svoje osjecaje
(npr. ljutnju, tugu ili ljubomoru). Dijete koje je ljuto na ono §to se dogada kod kuée moze se
potaknuti da dramatizira kako ta ljutnja ,,izgleda®, ,,ponasa se* i ,,zvu¢i®. Sa starijom djecom
savjetovatelj moze Koristiti intervencije temeljene na aktivnosti. To primjerice moze
ukljucivati upotrebu razli¢itih aktivnosti kako bi se osigurao siguran izlaz za fizicku
ekspresiju emocija, npr. udaranje jastuka, puhanje i pucanje balona i sl. U radu s tinejdZerima
se korisnom pokazala i tehnika praznog stolca (Johnson, 1997). To je vjerojatno najpoznatija
1 najceSc¢e koristena Gestalt tehnika koja ima ogromnu mo¢ u radu s klijentima. Klijentu se
daje uputa da mijenja dva sjedala ili polozaja koji predstavljaju dva razlicita aspekta njega ili
odnos izmedu njega i druge osobe te da se ukljucuje u dijalog. Tehnika izaziva jake emocije
te klijentu pruza snazno iscjeljujuce iskustvo. Vrste konflikta s kojima se radi u praznoj
stolici mogu i¢i od onih koji se vrlo jednostavno razrijeSe do onih koji ukljucuju dugotrajnu i
jako bolnu borbu (Fagan i sur., 1974). Ovakvom iskustvenom aktivno$c¢u savjetovatelj moze
voditi tinejdzere da dodu u kontakt s osjec¢ajima vezanim uz rak i eksternaliziraju ih (Johnson,
1997).
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Budu¢i da savjetovatelj radi s djetetom kako bi olakSao ekspresiju i normalizaciju emocija
potrebno je i da mu pruzi informacije i iskustva koja ¢e odagnati osjecaj straha, neizvjesnost i
misinformacije povezane s rakom (Kagen-Gaodheart, 1977; Sullivan, 1990a prema Johnson,
1997). Potrebno je da savjetovatelji koji rade s ovom djecom imaju osnovno razumijevanje o
bolesti i moguénostima lijeenja. Nekoliko je intervencija koje su se pokazale korisnima kao
nacéini za promicanje informiranosti i ukljuéenosti djece u vezi s pacijentovim slu¢ajem. Za
pocetak, vazno je spomenuti psihoedukacijske grupne intervencije. Grupa moze djetetu
pruziti priliku za sudjelovanje u zajednici s ostalom djecom koja se takoder suocavaju S
kroni¢cnom bolesti u obitelji. Programi grupnog savjetovanja osmiSljeni za djecu ¢iji
sestra/brat ili roditelj ima rak obi¢no imaju za cilj: pruziti prilike za dijeljenje osjecaja u
sigurnom okruzenju s ostalima koji se nalaze u sli¢noj situaciji, pomo¢i u stjecanju znanje o
ovoj bolesti i njenom lijeCenju i pomo¢i da se odbace zablude te na kraju povecati repertoar
strategija suoCavanja (Johnson, 1997). Aktivnosti odabrane za prvu komponentu
psihoedukacijskih grupa ¢e se razlikovati ovisno o tome koje dobi su djece koja sudjeluju u
njima. Tako se u radu s mladom djecom mogu Koristiti razli¢ite kreativne aktivnosti poput
crteza, kolaza ili upotrebe papirnatih vrecica ili ru¢nih lutaka kako bi djeca glumila razlicite
osjecaje koje dozivljavaju u vezi s pacijentovom boles¢u (Jensen, 1990 prema Johnson,
1997). Vjezba ,,brbljanja* moze se koristiti kao grupna aktivnost zagrijavanja prikladna za
djecu skolske dobi. Djeca su podijeljena u grupe od tri osobe i re¢eno im je da medusobno
komuniciraju ,,brbljajuci odnosno govoreéi besmislice, a postepeno trebaju iskljuciti jednu
osobu iz komunikacije, bez da unaprijed odrede koja ¢e to osoba biti. Clanovima se takoder
daje uputa da budu svjesni jesu li ukljuceni ili iskljuceni i1 kako se zbog toga osjecaju. Nakon
provodenja vjezbe, ¢lanovi razgovaraju o klimi njihove grupe i tome kako se njihovo iskustvo
moze usporediti s osjecajima ukljucenosti/iskljucenosti unutar obiteljske konstelacije od kada
se rak pojavio (Sullivan, 1990b prema Johnson, 1997). Jedna aktivnost za adolescente moze
ukljucivati kartice s op¢im pitanjima koje se postave, odnosno razbacaju u srediste kruga
(Segal, 1984 prema Johnson, 1997). Svaki tinejdzer Cita naglas izabrano pitanje te ga se
ohrabruje da odgovori na koji god na¢in Zeli. Clanovi grupe zatim raspravljaju i dodaju
zajednickom odgovoru. Pitanja na karticama mogu biti: ,,Zasto dobri [judi dobiju rak?*
., Kakav je osjecaj imati clana obitelji s rakom?* ,,Je li u redu plakati/biti ljut/osjecati se
usamljeno ... ako netko iz tvoje obitelji ima rak?*“ (Johnson, 1997). Kako bi demistificirao
proces lijeCenja savjetovatelj moze organizirati posjete bolnici ili klinici (Sourkes, 1980
prema Johnson, 1997). Jos jedan nacin na koji se moze pomoci ovoj populaciji djece da budu

bolje informirana je njihovo ukljudivanje u vrSnjatke mreze podrske. Tako postoje
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organizacije 1 bolnice koje su uspostavile online mreze podrske kako bi se pruzila vr$njacka

podrska djeci koja mozda ne¢e mo¢i pohadati standardne grupne susrete (Johnson, 1997).

Kako bi pomogli djeci da nauce strategije za nosenje s distresom savjetovatelji mogu koristiti
razli¢ite kognitivne i bihevioralne intervencije (Walker, 1988 prema Johnson, 1997). Jedna
od njih moze biti kognitivno preoblikovanje (Johnson, 1997). Preoblikovanje je kognitivna
strategija suoCavanja koja pomaze osobama da restrukturiraju svoju percepciju i prilagode
¢emu pridaju paznju (Greenberg i Safran, 1981 prema Johnson, 1997). Ovakva vrsta
intervencije moze ukljucivati pomaganje djeci da adaptivnije interpretiraju iskustvo s
malignim oboljenjem, stavljaju¢i u fokus vrijednost i smisao Zivota pacijenta, a ne
nadolazecu opasnost. Takoder, mozZe se koristiti i kako bi djeca prepoznala i obratila paznju
na pozitivne elemente koji su proizasli iz tog iskustva, poput primjerice pove¢ane empatije
medu ¢lanovima obitelji (Johnson, 1997). Korisnom u radu s ovom djecom se pokazala i
biblioterapija. Savjetovatelj moze uputiti djecu na romane koji istrazuju emocionalne
preokrete, dileme, i rjeSenja druge djece koja su se suocila s dijagnozom raka ili nekom
drugom ozbiljnom boles¢u ¢lana obitelji. Isto tako, savjetovatelj moze usmjeravati djecu
razli¢ite dobi u odabiru publicistickih knjiga koje pruzaju informacije, osobna izvjesca,
preporuke i dodatne izvore vezane uz tematiku suoc¢avanja s rakom kod ¢lana obitelji. Kada
savjetovatelj koristi biblioterapiju kao dio plana savjetovanja s ovom djecom treba biti mudar
u svojim izborima i osobno upoznat s djelima koje preporucuje (Thompson i Rudolph, 1992
prema Johnson, 1997). Trening relaksacije i vjezbe imaginacije pokazali su se kao jo$ jedan
oblik pomo¢i pacijentima s malignim oboljenjem i njihovim obiteljima. Ove intervencije
pomazu u ublazavanju napetosti i anksioznosti (Jensen, 1990; Seligman, 1996 prema
Johnson, 1997). Osim navedenih intervencija i aktivnosti, savjetovatelj moze imati i ulogu
zaStitnika (advokata) djeteta Ciji ¢lan obitelji ima rak. To moze ukljudivati Sastajanje s
djetetovim roditeljima i rodacima kako bi predlozio nacine ukljucivanja djeteta u skrb,
razgovor s uciteljima o mjerama podrske koje bi mogli poduzeti 1 sl. (Shapiro 1 Brack, 1994

prema Johnson, 1997).

7. ZAKLJUCAK

Rak predstavlja veliki izazov za svaku obitelj u kojoj se pojavi. Dio obitelji u kojima se

pojavi ovo oboljenje ukljucuje i obitelji s maloljetnom djecom u kojima je roditelj obolio. U
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situaciji maligne bolesti veliki napori i paZnja usmjereni su na lijeCenje i ozdravljenje
oboljele osobe, u ovom slucaju roditelja. Potrebe djeteta mogu ostati neprepoznate, kako od
roditelja tako i od medicinskog osoblja koje brine za roditelja. Djeca mogu dozivjeti niz
stresnih perioda, pocevsi od dijagnoze raka i nastavljajuéi se tijekom lijecenja pa do
oporavka. Roditeljev rak sa sobom moze donijeti privremene kao i dugotrajne promjene
kojima se djeca moraju prilagoditi. To moze ukljuéivati promjene u rasporedu i dnevnoj
rutini, mijenjanje uloga u kuéanstvu, financijski stres i poteskoée u obitelji, promjene u
fizickoj 1 emocionalnoj dostupnosti roditelja 1 sl. Navedene promjene pridonose
emocionalnim i ponaSajnim problemima djece. Vazno je takoder naglasiti kako istrazivanja
koja su se bavila ovom populacijom djece govore i o njihovoj otpornosti i potencijalu za
posttraumatski rast.

Sveukupno analiziraju¢i istrazivanja s ovom temom primjecuje se nekonzistentnost rezultata
Sto otezava donoSenje ¢vrstih zaklju€aka. U istrazivackoj literaturi malo je paZnje posveceno
0voj populaciji djece te su potrebna dodatna istrazivanja. Istrazivanja koja su se bavila ovom
temom najcesée su proucavala utjecaj faktora kao $to su: dob i spol djeteta, socijalna podrska,
spol oboljelog roditelja, priroda bolesti roditelja, odnos roditelj-dijete i faktori vezani uz
obitelj. Kada se promatra dob djeteta, velik broj istrazivanja svrstava adolescente u
najranjiviju skupinu, a uzimajuc¢i u obzir spol, istrazivanja Cesto kao najteze pogodenu
skupinu navode kéeri adolescentice. U suoCavanju s rakom roditelja djeca mogu imati koristi
od vlastite mreze podrSke te od mreze podrske svojih roditelja. U literaturi se isti¢e znacaj
podrske vrSnjaka koji se nalaze u istoj situaciji. Kada govorimo o podrici drugog roditelja,
odnosno ,,zdravog roditelja*, on moZe biti osobito vazan za dijete zbog mogucnosti
informiranja o bolesti 1 prilike da mu djeca izraze svoje brige, osjecaje 1 pitanja o ponaSanju
oboljelog roditelja. Roditelj koji nije bolestan moze imati jaku zaStitnu funkciju. No,
pokazano je i kako su neki od roditelja bili toliko optereceni rakom svog supruznika i
dodatnim kuc¢anskim poslovima da nisu mogli emocionalno podrzati svoju djecu. Poznato je
kako je odnos roditelj-dijete vazan faktor u djetetovom funkcioniranju i razvoju. Rak moze
uzrokovati depresivno raspoloZenje i distres kako kod oboljelog roditelja, tako i kod
,.zdravog®, a utvrdeno je kako depresivni roditelji pokazuju oslabljeno roditeljstvo. Cak i ne
uzimajuci u obzir depresiju, zahtjevi lijeCenja 1 preokupacija boles¢u mogu uciniti da je
roditelj fizicki ili emocionalno nedostupan. PoboljSanje dijaloga roditelj-dijete od posebnog
je znacCaja za obitelji u kojima roditelj ima rak. Vazno je da komunikacija s djecom bude
otvorena, jasna te razvojno prikladna. Komunikacija moze pomoc¢i u ispravljanju iskrivljenih

objasnjenja o bolesti roditelja i poboljsati sposobnost suocavanja i prilagodbu. Budu¢i da
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djeca dobro osjecaju kada nesto nije u redu vazno je da ih se informira jer ve¢a dostupnost
informacija smanjuje anksioznost. Analiziraju¢i faktor spola roditelja u razli¢itim
istrazivanjima ne pronalaze se jasni i usuglaSeni zakljucci o tome postoji li 1 kakav je utjecaj
tog faktora. Uzimajuéi u obzir prirodu bolesti, ¢ini se kako tip raka nije povezan s djetetovim
funkcioniranjem i psihosocijalnom prilagodbom. U radu s ovom populacijom potrebno je
obratiti paznju na djecu samohranih roditelja koji imaju rak. Ova djeca predstavljaju ranjivu
skupinu. Kada se pojavi rak u obitelji jasno je da dolazi do mnogih promjena koje mogu
djelovati negativno na obitelj, no bitno je naglasiti da rak sa sobom moze donijeti i neka
pozitivna obiteljska iskustva kao $to su moguénost roditelja da s djecom provode vise
dragocjenog vremena i produbljivanje odnosa.

Kako bi se zastitilo mentalno zdravlje ove djece koristan moze biti rad s educiranim
struénjakom koji u svom radu koristi razliite intervencije kojima je cilj olakSavanje
ekspresije i normalizacije emocija, promicanje informacija i ukljucenosti te poticanje vjestina
suoCavanja. Neke od intervencija i aktivnosti koje mogu biti korisne u radu s ovom djecom
ukljucuju: vodenje dnevnika, igru i upotrebu razlicitih igracki, biblioterapiju, intervencije
temeljene na aktivnosti, tehniku praznog stolca, vr$njacke mreze podrske i psihoedukacijske
grupe, kognitivno preoblikovanje, trening relaksacije i vjezbe imaginacije, koriStenje glazbe,
glume, crteza i kolaza, posjete bolnici itd. Kako ova djeca znaju biti zaboravljena u situaciji

maligne bolesti roditelja, savjetovatelj moze imati 1 ulogu zastitnika (advokata) djeteta.
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