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Sazetak rada

Maligna oboljenja u djetinjstvu predstavljaju drugi najées¢i uzrok smrti u dje¢joj dobi. Osim §to
utjece na dijete koje je oboljelo od malignog oboljenja, ova dijagnoza utjece na cijelu obitelj, na
obiteljsku dinamiku, odnose, aktivnosti i sli¢no.

Tema utjecaja malignog oboljenja na bracu i sestre djece koja se lijeCe nije dovoljno istrazena.
Ipak, pojavljuje se sve viSe radova na ovu temu upravo iz razloga $to je sve vise prepoznat utjecaj
koji ova dijagnoza ima i na ove ¢lanove najuze obitelji.

Maligno oboljenje i situacija do koje ono dovodi cijelu obitelj uzrokuje brojne teske emocije kod
brace i sestara poput krivnje, ljutnje, straha, ali i [jubomore jer cesto imaju osjecaj da roditelji, a i
drugi ¢lanovi obitelji 1 drustva u kojem se nalaze vise brinu o njihovom bratu ili sestri koji se lijece,
a njihove osjecaje ne uzimaju u obzir. Takoder, problem je i u promjeni obiteljske dinamike koja
itekako utjeCe na bracu 1 sestre. Odvojenost od brata ili sestre koji se lijeci, ali 1 od roditelja koji
sada provodi vrijeme u bolnici s njihovim bratom ili sestrom dovodi do osjec¢aja odbacenosti, ali i
usamljenosti.

U ovom radu ispitani su izazovi s kojima se susrecu braca i sestre djece oboljele od raka te pojava
stresa kod njih zbog tih izazova. Rad je napisan i1 kroz kvantitativno istrazivanje provedeno uz
pomo¢ Skale stresa kod brace i sestara djece oboljele od raka. U kvantitativnom dijelu istrazivanja
sudjelovalo je 38 brace i sestara u dobi od 8 do 17 godina. Pokazalo se da braca i sestre izrazavaju
snazne stavove kada se radi o nac¢inu noSenja sa novonastalom situacijom te osjecajima vezanim
uz cijelu situaciju 1 njihovog brata ili sestru koji se lijeci. Pokazalo se takoder da djevojCice
izrazavaju snaznije stavove u odnosu na djecake. U istrazivanju je koriStena i kvalitativna
metodologija kroz polustrukturirani intervju s mladi¢em ¢ija je sestra u djetinjstvu preboljela rak.
Doslo se do konkretnih odgovora vezanih uz ovu problematiku koji mogu doprinijeti organiziranju
kvalitetne podrSke za bracu i sestre djece oboljele od raka.

Kljuéne rijeci: maligna oboljenja, braca i sestre djece oboljele od raka, stres
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Summary

Childhood malignancies represent the second most common cause of childhood death. In addition
to affecting a child suffering from a malignant disease, this diagnosis affects the whole family,
family dynamics, relationships, activities, etc.

The topic of the impact of malignant disease on siblings of children with cancer has not been
sufficiently investigated. Nevertheless, more and more papers are appearing on this topic precisely
because the impact that this diagnosis has on these members of the closest family is increasingly
recognized.

Malignant disease and the situation that it leads to causes many difficult emotions in siblings such
as guilt, anger, fear, but also jealousy because they often have the feeling that parents, and other
members of the family and society, care more about their brother or sister with cancer, and their
feelings are not taken into account. Also, the problem is the change in family dynamics that affects
siblings. Separation from the brother or sister with cancer, but also from the parent who now spends
time in the hospital with their brother or sister leads to feelings of rejection, but also loneliness.

This thesis examines the challenges faced by siblings of children with cancer and the occurrence
of stress in them due to these challenges. The thesis was written both through quantitative research
conducted with the help of the Stress Scale in siblings of children with cancer. In the quantitative
part of the study, 38 siblings aged 8 to 17 participated. It has been shown that siblings express
strong attitudes when it comes to how to deal with the new situation and feelings related to the
whole situation and their brother or sister who is being treated. It has also been shown that girls
express stronger attitudes compared to boys. Qualitative methodology was also used in the
research through a semi-structured interview with a young man whose sister had gotten over cancer
in childhood. Significant answers related to this issue emerged that can contribute to organizing
quality support for siblings of children with cancer.

Key words: malignant disease, siblings of children with cancer, stress
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1. MALIGNA OBOLJENJA U DJETINJSTVU

Maligno oboljenje u djecjoj dobi drugi je najCes¢i uzrok smrti djece. Ipak, prevalencija ostaje
relativno mala. ,,Prema podacima Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo, u Hrvatskoj godisnje
izmedu 150 1 180 djece 1 mladih oboli od maligni bolesti, najces¢e od leukemije, maligni tumora

mozga i ledne mozdine te limfoma.“ (KZZ, 2022).

Malo se zna o etiologiji maligni oboljenja, ali stru¢njaci su prepoznali neke od faktora koji mogu
dovesti do takvih oboljenja kod djece. Prvi od njih predstavlja izloZenost trudnice ioniziraju¢em
zracenju. Neki od lijekova i kemikalija takoder su se pokazali povezanima s pojavom malignog
oboljenja kod djece ¢ije su majke u trudnoci bile izloZene ili su uzimale te lijekove. Virusi poput
HIV-a, hepatitisa B i C te HPV-a povezani su sa specificnim tumorima, ovisno o virusu i tkivu koje
je zahvatio. Osim svih tih faktora rizika, vaZznim se pokazalo i genetsko nasljede, osobito kod

Wilmsovog tumora i retinoblastoma (PAHO/WHO, 2014).

1.1.OBLICI MALIGNIH OBOLJENJA U DJETINJSTVU

1.1.1. Leukemija

Leukemija se javlja u 31% slucajeva svih tumora u djecjoj dobi (Kelly, 2017). Postoje dvije vrste:
akutna limfoblasticna leukemija (ALL) i1 akutna mijeloidna leukemija (AML). Kod ALL
limfoblasti se pretjerano proizvode i oteZavaju normalan rad stanica u koStanoj srzi. AML
karakterizira prekomjerna proizvodnja mijelocita i ona se javlja u 15% svih slucajeva leukemije
(Kelly, 2017). Lijecenje AML traje krace, ali je intenzivnije nego kod ALL. Kroni¢na mijeloidna
leukemija rijetka je, a ako se javi, jedina je opcija lijeCenja transplantacija matic¢nih stanica (Kelly,

2017).

1.1.2. Limfomi

Limfomi su tre¢i najceséi tumori kod djece, odmah nakon leukemije i tumora sredi$njeg zivéanog

sustava (PAHO/WHO, 2014). Javljaju se u 10% slucajeva svih tumora djecje dobi 1 tri su puta



ces¢i kod djecaka (Hannah 1 sur., 2008, prema Smith, Phillips, 2012). Dijele se na hodgkinov
limfom (HL) i ne-hodgkinov limfom (NHL). Glavni simptom jest ¢vrst i tvrd limfni ¢vor, limfni

¢vor veci od 2cm te opceniti znakovi bolesti, vrudica ili gubitak kilograma (Smith, Phillips, 2012).

1.1.3. Tumori mozga

Tumori mozga drugi su najces¢i tumori u djecjoj dobi, a imaju jednu od najvecih stopa smrtnosti,
najviSe zbog kasnog otkrivanja (Smith, Phillips, 2012). Najve¢i uzrok kasnog otkrivanja
predstavljaju razli€iti i suptilni simptomi. Kod male djece (mlade od 5 godina) simptomi ukljucuju
Cesto povracanje, probleme s ravnotezom, promjene u ponaSanju (letargija), neobican poloZaj
glave. Kod malo starije djece (5-11 godina), znaci upozorenja mogu biti perzistirajuca glavobolja,
povracanje, dvoslike ili zamucéen vid te napadaji. Kod adolescenata, simptomi su glavobolje i
povracanje, problemi s ravnotezom i koordinacijom, abnormalni pokreti oka, zamucen vid te

promjene u ponaSanju (Kelly, 2017).

1.1.4. Embrionalni tumori

Embrionalni tumori razvijaju se iz tkiva koje je jo$ u razvoju tijekom razvoja fetusa. Ovi se tumori

vvvvv

tumor i retinoblastom.

Neuroblastom je visoko maligni tumor koji se u najve¢em broju slucajeva ve¢ prosiri u trenutku
kada je dijagnosticiran, a najce$¢e metastazira na kosti, limfne ¢vorove, kostanu srz, jetru i kozu.
Pojava simptoma ovisi o tome gdje je tumor nastao, a njegova lokacija moze biti bilo koji dio

zivcanog sustava (PAHO/WHO, 2014).

Wilmsov tumor predstavlja tumor bubreznih stanica koji je uglavnom unilateralan, odnosno
zahvaca jedan bubreg. NajceSc¢e se dijagnosticira kod djece izmedu druge i trece godine Zivota.
Najjasniji znak postojanja Wilmsovog tumora jest abdominalna masa koju mogu otkriti roditelji

ili pedijatar prilikom pregleda (PAHO/WHO, 2014).



Retinoblastom predstavlja maligno oboljenje primitivnih stanica retine, a najvecu incidenciju
pokazuje kod djece mlade od tri godine (PAHO/WHO, 2014). Najve¢i znak za postojanje
retinoblastoma jest pojava leukokorije, odnosno gubitka retinalnog refleksa prilikom osvjetljenja
oka. Drugi znak moze biti prisutnost strabizma. Ipak, jedan od prvih znakova retinoblastoma moze

biti pojava heterokromije, odnosno stanja razli¢ite boje o¢iju (PAHO/WHO, 2014).

1.1.5. Sarkomi

Sarkomi su tumori koji se dijele na sarkome mekog tkiva i rak kosti.

Sarkomi mekog tkiva rijetki su u djecjoj dobi. Oni se mogu javiti bilo gdje 1 rano metastaziraju
(Smith, Phillips, 2012). Kada se govori o raku kosti, najces¢e se spominje osteosarkom. Osim
njega, Cest je 1 Ewigov sarkom. Simptomi ovih malignih oboljenja su bolovi u udovima i otjecanje,

a one zahvacaju duge kosti (Smith, Phillips, 2012).

1.2.LIJECENJE MALIGNIH OBOLJENJA

1.2.1. Kemoterapija

Kemoterapija je primaran oblik lije¢enja malignog oboljenja koji koristi lijekove kako bi unistio
stanice koje se ubrzano dijele i mutiraju, interferirajuci sa dijeljenjem stanica i tako uzrokujuéi
smrt tih stanica. Kemoterapija se moZe koristiti i u kombinaciji sa operativnim zahvatima ili
terapijom zrac¢enjem, Sto se naziva multimodalna terapija (Alcoser, Rodgers, 2003). Ipak, lijekovi
koji se koriste u kemoterapiji ciljaju se stanice koje se dijele 1 ne razlikuju dijeljenje zdravih stanica
od dijeljenja onih koje su stanice raka, zbog ¢ega dolazi do brojnih nuspojava jer se unistavaju i
zdrave stanice. Naj¢esce su to krvne stanice koje nastaju u koStanoj srzi, spolne stanice, stanice

probavnog trakta te stanice u kosi (Alcoser, Rodgers, 2003).



1.2.2. Zracenje

Ovaj oblik terapije koristi ionizirajuce zracenje kako bi prekinuo vezu izmedu stanica i na taj nacin
takoder izazvao njihovu stanicnu smrt. NajceS¢e se koristi kod tumora spolnih stanica,
hodgkinovog limfoma i ne-hodgkinovog limfoma, Ewingovog sarkoma, retinoblastoma te
ponekad i kod leukemije koja zahvaca sredi$nji Ziv€ani sustav. Najmanja ucinkovita doza racuna
se za svako dijete posebno i traje svakodnevno kroz 3-6 tjedana. Trajanje terapije je kratko, svega
nekoliko minuta (Alcoser, Rodgers, 2003). I kod terapije zracenjem dolazi do zahvacéanja i zdravih

stanica zbog ¢ega 1 ovaj oblik lijeCenja ima nuspojave.

1.2.3. Operativno lije¢enje malignog oboljenja

Operativno lijecenje Cesto se koristi u multimodalnoj terapiji u kombinaciji s kemoterapijom i
zraCenjem zbog ¢ega se znacajno povecala stopa prezivljavanja djece oboljele od malignih bolesti.
Najprije se koristi biopsija kako bi se otkrilo o kakvom se tumoru radi. Osteosarkom se na primjer
moze lijeciti samo operativno kako bi se uklonio tumor, nakon ¢ega slijedi ciklus kemoterapije
kako bi se sprijecile metastaze. Ipak, neke druge bolesti poput limfoma mozda kao jedini
operativni zahvat trebaju biopsiju kako bi se potvrdila dijagnoza i stadij bolesti (Alcoser, Rodgers,

2003).

2. UTJECAJ MALIGNOG OBOLJENJA NA OBITELJSKU DINAMIKU

2.1.UTJECAJ MALIGNOG OBOLJENJA NA RODITELJE

Ja¢inu boli kod djeteta roditelji opisuju kao intenzivno iskustvo koje je povezano s snaznim
emocionalnim reakcijama kao $to su osjecaj beznada, krivnje, preplavljenosti i tuge (Patterson,
Holm, Gurney, 2004). Istrazivanje Overholser i Fritz (2016) pokazalo je da roditelji koji su imali
viSe razine emocionalnog distresa za vrijeme lijeCenja djeteta kasnije nakon izljecenja CeSce
pokazuju znakove ljutnje prema djetetu. Roditelji su ¢esto preplavljeni tijekom lijeCenja djeteta,
osobito na pocetku, jer nisu imali vremena pripremiti se za tu situaciju i1 tada imaju osjecaj da

trebaju cijeli Zivot 'staviti na ¢ekanje' (McGrath, 2001, prema Brody, Simmons, 2007). Kod
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suocavanja s malignim oboljenjem postoji strah povezan s pitanjem hoce li dijete prezivjeti, bas
kao 1 kod ostalih kroni¢nih bolesti, ali u slu¢aju malignih oboljenja puno je teze umanjiti strah od
relapsa koji zaostaje kod roditelja nakon Sto se dijete izlijeci. JoS jedan izvor stresa, i za roditelje 1
za bolesno dijete, ali 1 za bracu i sestre oboljelog djeteta predstavlja i gubitak normalnosti u
svakodnevnom Zivotu, a kada se pria o ostaloj djeci, zbrinjavanje i zadovoljavanje njihovih
potreba takoder predstavlja jedan od stresora za roditelje (Patterson, Holm, Gurney, 2004). Upravo
promjene obiteljskih uloga i promjene u odnosima za posljedicu imaju ometeno obiteljsko
funkcioniranje (Patterson, 1989, 1995, prema Brody, Simmons, 2007). U nekim obiteljima
nedostatak podrske takoder predstavlja problem. Ipak, roditelji ces¢e izjavljuju da su imali podrsku

barem jedne osobe iz obitelji ili zajednice (Patterson, Holm, Gurney, 2004).

2.2. UTJECAJ MALIGNOG OBOLJENJA NA BRACU I SESTRE

Maligno oboljenje jako utjece na bracu i sestre oboljelog djeteta u gotovo svim aspektima njihovog
zivota. U istrazivanju Carpenter i Sahler (1991, prema Houtzager, Grootenhuis, Last, 1999)
roditelji su izvijestili o problemima u adaptaciji brace i1 sestara koji su se manifestirali kao
povlacenje, emocionalna labilnost te promjene u akademskom uspjehu. Braca i sestre osjecali su
se izolirano, neshvaceno te su imali potrebu skrivati svoje brige od roditelja Sto se pokazalo i u
istrazivanju Cairns i sur. (1979, prema Houtzager, Grootenhuis, Last, 1999). U jednom istrazivanju
pokazalo se da u 30% slu€ajeva roditelji govore braci i sestrama da skrivaju informacije od
oboljelog djeteta, ali i da roditelji daju manje informacija braci i sestrama te da polovica brace i
sestara uopce ne prica o bolesti sa svojim bolesnim bratom ili sestrom (Van Veldhuizen, Last, 1991,
prema Houtzager, Grootenhuis, Last, 1999). Veliku brigu i opterecenje za bracu i sestre predstavlja
gubitak paznje roditelja kao rezultat fizicke odvojenosti od roditelja i roditeljske usmjerenosti na
oboljelo dijete (Bendor, 1990; Gogan, Slavin, 1981, prema Wilkins, Woodgate, 2005). Wilkins 1
Woodgate (2005) su u svom pregledu literature naveli kako u brojnim istrazivanjima braca i sestre
izjavljuju o snaznim osjec¢ajima koji prate dijagnozu njihovog bolesnog brata ili sestre: osjecaj tuge
(koji proizlazi iz brige da ¢e njihov brat ili sestra umrijeti, iz toga $to im nedostaju roditelji ili im
nedostaje zivot kakav je bio prije), usamljenosti (javlja se jer se u lijeCenju stvara trijada izmedu
majke, oca 1 bolesnog djeteta, a braca i sestre budu izostavljeni), anksioznost (naj¢esce se brinu za

zdravlje svog bolesnog brata ili sestre, za svoje zdravlje, za sposobnost bolesnog brata ili sestre da
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se nosi s lijeCenjem, a osjecaju tjeskobu i oko reakcija njihovih vr§njaka na bolest njihovog brata
ili sestre) te ljubomoru (koja se javlja zbog nejednakog rasporedivanja roditeljske paznje i pravila
u obitelji). Sli¢ne rezultate pokazala su i neka druga istrazivanja (Cairns i sur., 1979; Chesler i sur.,
1992; Kramer, 1984, prema Houtzager, Grootenhuis, Last, 1999). Braca i sestre Cesto izjavljuju da
njihove potrebe nisu zadovoljene. Te potrebe odnose se na otvorenu i iskrenu komunikaciju u
obitelji, to€ne 1 primjerene informacije o bolesti, ukljucenost u brigu o oboljelom bratu ili sestri te
podrsku u zadrzavanju svojih interesa i aktivnosti (Wilkins, Woodgate, 2005). Unato¢ teskoj
situaciji u kojoj se nalaze, mnoga braca i sestre na kraju pokazuju vecu razinu zrelosti i
odgovornosti kao pozitivne ishode, osobito starija braca i sestre. Havermans i Eiser (1994, prema
Houtzager, Grootenhuis, Last, 1999) u svom su istrazivanju pronasli da braca i sestre koji

dozivljavaju i pozitivne posljedice imaju manje problema u interpersonalnim odnosima.

Long i sur. (2015) proveli su kvalitativno istrazivanje s 30 brace i sestara djece oboljele od
malignog oboljenja iz 22 obitelji. Cilj istrazivanja bio je dobiti uvid u to kako se braca i sestre nose
s boles¢u svog brata ili sestre te kako se nose s teSkim emocijama. Prvo Sto braca i sestre izjavljuju
jest odgoda u vremenu otkako su njihovi roditelji doznali dijagnozu i kada su to podijelili s njima
iako su oni primijetili da nesto nije u redu zbog Cestih odlazaka lije¢niku, hospitalizacija i
roditeljevog emocionalnog stanja. TeSko su se nosili s nesigurno$¢u nakon pocetne dijagnoze i
tijekom lijeCenja. Postavljaju pitanje hoce li njihov brat ili sestra ikada biti dobro. Jedan 14-
godis$njak to iskustvo sazima na sljedeci nacin: ,,Najtezi dio je to neznanje Sto ¢e se dogoditi
sljedece.” (Long 1 sur., 2015). I u ovom istrazivanju braca i sestre naglasili su kako im izuzetno
pomazu to¢ne €injenice o dijagnozi i lije€enju jer one smanjuju osjecaj tereta da moraju sve sami
shvatiti, Sto je posljedicno dovelo do boljeg nacina suocavanja sa situacijom. Kao najtezi dio
nosenja sa situacijom u ovom istrazivanju braca i sestre navode strah od smrti njihovog brata ili
sestre zbog Cega su se teSko nosili s teSkim emocijama. Takoder, izjavili su da nakon §to su njihovi
brat ili sestra dobili dijagnozu raka svijet im viSe nije predstavljao sigurno mjesto. Nisu mogli
zivjeti bezbrizno (Long i sur., 2015). Izjavili su da se odmah po dijagnozi pocela dogadati promjena
u obiteljskom Zivotu. Normalnost u obitelji se gubila, a rak je zahvatio sva podrucja obiteljskog
zivota. Braca i sestre, osobito oni stariji, preuzimali su i ulogu roditelja u svakodnevnom Zzivotu 1
poslovima. Ipak, iako su mnogima promjene u obitelji bile drasti¢ne, vecina ih je izjavila kako je

to dovelo do vece kohezije medu ¢lanovima obitelji (Long i sur., 2015).



3. PROBLEM ISTRAZIVANJA

Maligna oboljenja u djetinjstvu drugi su naj¢es¢i uzrok smrti djece. O etiologiji se malo zna. Ipak,
iako je prevalencija i dalje mala, Cinjenica jest kako maligno oboljenje, kada se pojavi u djecjoj
dobi, znatno utjece i na dijete koje se lijeci 1 na roditelje, ali 1 ostale ¢lanove obitelji kao Sto su

braca i sestre djeteta koje se lijeci.

Dosadasnja istrazivanja pokazala su znaCajan utjecaj na obiteljsku dinamiku te su se neka od njih
bavila i utjecajem malignog oboljenja na bracu i sestre djeteta koje se lijeci. Pokazalo se da braca
1 sestre doZivljavaju snazne emocije poput straha, ljutnje, ljubomore, usamljenosti i krivnje
(Chesler 1 sur., 1992; Kramer, 1984, prema Houtzager, Grootenhuis, Last, 1999). Osim toga,
istrazivanja pokazuju i kako se potrebe brace i sestara ne zadovoljavaju te oni nisu kvalitetno
uklju¢eni u komunikaciju medu c¢lanovima obitelji, nego su Cesto izostavljeni, ne dobivaju
pravovremene niti prikladne informacije o dijagnozi i lijecenju, a Cesto izjavljuju da nemaju
podrsku u tome da nastave sa svojim interesima i aktivnostima u koje su bili prije ukljuceni
(Wilkins, Woodgate, 2005). Mnogi od njih, osobito stariji, preuzimaju uloge koje do tada u obitelji
nisu imali, ¢esto 1 roditeljsku ulogu u svakodnevnim poslovima (Long i sur., 2015), ali izjavljuju
da te promjene u obiteljskoj dinamici i Zivotu u konac¢nici dovode do bolje povezanosti medu
¢lanovima. Unato¢ svim tesko¢ama s kojima se suo€avaju, u istrazivanjima se pokazalo da braca
1 sestre mogu dozivjeti 1 pozitivne posljedice cijele situacije: kod njih dolazi do povecanja

odgovornosti i1 zrelosti (Chesler i sur., prema Houtzager, Grootenhuis, Last, 1999).

U Hrvatskoj nije bilo istrazivanja na ovu temu. Ovim kvantitativnim 1 kvalitativnim istrazivanjem
dolazi se do spoznaje kakva su iskustva brace i sestara djece oboljele od raka u Hrvatskoj te
problematizira potrebu za uvazavanjem njihovih osjecaja, potreba i stajaliSta te takoder doprinosi
unapredenju podrske za obitelji djece oboljele od malignih oboljenja, posebice na podrsku braci i

sestrama.



4. CILJ ISTRAZIVANJA

U skladu s problemom istrazivanja postavljen je cilj istraZzivanja koji je usmjeren na dobivanje
uvida u izazove s kojima se svakodnevno susre¢u braca i sestre djece oboljele od malignog

oboljenja.

5. HIPOTEZE

U skladu s postavljenim ciljem istrazivanja, formirane su hipoteze:

H1: Braca i sestre djece oboljele od raka imaju snazne stavove u podrucjima noSenja s problemima

te promjenama u obiteljskim odnosima i obiteljskoj dinamici.

H2: intenzitet stava ovisi o spolu; djevojCice izrazavaju snaznije stavove od djecaka.

6. ISTRAZIVACKA PITANJA

a) Koji su izazovi s kojima se susrecu braca i sestre djece oboljele od malignog oboljenja?

7. KVANTITATIVNO ISTRAZIVANJE

7.1.METODE ISTRAZIVANJA

7.1.1. OPIS UZORKA

Uzorak u ovom istrazivanju €inili su braca i sestre djece oboljele od raka (N=38) u dobi od 8 do
17 godina. Do ispitanika se doSlo kroz suradnju s Udrugom Krijesnica i Udrugom fra Mladen
Hrkac iz Zagreba. Roditeljima je na mail upucéena suglasnost uz poziv na sudjelovanje djeteta u

istrazivanju u kojem se nalazio link na online upitnik pomoc¢u kojeg se provodilo istraZivanje.



Tablica 1 - Distribucija frekvencija prema spolu

Spol Apsolutne frekvencije %
muski 16 42,11
zenski 22 57,89

ukupno 38 100

Izvor: obrada autora

Tablica 2 — distribucija frekvencija prema dobnom razredu

Dobni razred Apsolutne frekvencije %
8-12 8 21,05
13-15 13 34,21
16-17 17 44,74

Ukupno 38 100

Izvor: obrada autora

7.1.2. OPIS SKALE

U svrhu provedbe ovog istrazivanja koriStena je prevedena verzija Skale stresa kod brace i sestara
djece oboljele od raka (Yu, Bang, Kang, 2021). To je upitnik koji se sastoji od 27 Cestica za koje
su ispitanici trebali oznaciti odgovor koji najviSe odgovara za njih, ovisno o stupnju slaganja.
Odgovori su bili na skali od 1 do 4 (1=uopce se ne slazem, 2=uglavnom se ne slazem, 3=uglavnom

se slazem 1 4=u potpunosti se slazem).

7.1.3. OPIS VARIJABLI

Upitnik provjerava slaganje sa tvrdnjama na 6 podrucja.

Promjene u svakodnevnom zivotu (tvrdnje Budem uzrujan/a jer moja obitelj ima vece troskove
nego inace zbog medicinskih troskova oko mog bolesnog brata/sestre, Frustrira me Sto nemam
prijatelje koji mogu razumjeti moju situaciju i s kojima mogu razgovarati o tome kroz Sto prolazim,

Cesto mi je opterecenje raditi kucanske poslove, Tesko mi pada promjena u Zivotnom okruzenju



zbog lijecenja mog brata/sestre (npr. promjena sobe, selidba, itd.), Osjecam se pomalo iskljuceno
Jjer ne mogu sudjelovati u mojim najdrazim aktivnostima (hobijima, izvanskolskim aktivnostima i
slicno) kao prije zbog situacije u kojoj se trenutno nalazimo, Ponekad se osjecam da ljudi koji su
mi bliski (prijatelji, rodbina, ucitelji, susjedi, itd.) brinu viSe o mom bratu/sestri koji se lijeci nego
0 meni (Ces¢e me pitaju kako je on/ona, a ne kako sam ja)) kojim se provjeravaju stavovi brace i
sestara u vezi novosti u obiteljskim rutinama te novim ulogama koje dobiju s obzirom na

novonastalu situaciju;

Neucinkovito nosenje s problemom (tvrdnje Nije mi drago sto ne mogu jesti hranu koju Zelim zbog
mog brata/sestre koji se lijeci, U teskim trenucima ne radim nista jer ne znam Sto da radim,
Uzrujava me kada se moji roditelji svadaju u vezi necega Sto se tice mog brata/sestre koji se lijeci,
Ponekad mi nije dobro bez vidljivog razloga (npr. imam glavobolje, boli me trbuh, itd.), Ponekad
osje¢am negativne emocije prema mom bratu/sestri koji se lijeci, Cesto usporedujem trenutnu

situaciju s onim kako je bilo prije) koje ispituje mehanizme suocavanja s novonastalom situacijom;

Brige u vezi brata/sestre koji se lijeci (tvrdnje Uzrujava me kako moj brat/sestra koji se lijeci
izgleda sada, Jako sam pazljiv/a kada sam u blizini svog brata/sestre koji se lijeci jer me strah da
¢u ga/ju ozlijediti, Bojim se da ce se nesto lose dogoditi mom bratu/sestri koji se lijeci, Imam
osjecaj da ne mogu uciniti nista za mog brata/sestru koji se lijeci, Osjecam krivnju kada sam ljut/a
na brata/sestru koji se lijeci) koje, u skladu s ostalim istrazivanjima, ispituje stavove s obzirom na
strah koji je emocija koja Cesto prati bracu i sestre djece oboljele od malignog oboljenja, a koji je

vezan uz njihovog brata ili sestru koji se lijeci,

Promjene u odnosima s ¢lanovima obitelji (tvrdnje LoSe sam volje kada roditelji ne obracaju
paznju na mene kao prije, Smeta mi sto moja obitelj provodi manje slobodnog vremena zajedno
(npr. obiteljska putovanja, zajednicki obroci, itd.), Ne svida mi se Sto clanovi moje obitelji ne
razgovaraju jedni s drugima kao prije, Smeta mi sto se ne druzim toliko sa svojim bratom/sestrom
koji se lijeci kao prije, Imam osjecaj da moji roditelji tretiraju drugacije mog brata/sestru koji se
lijeci) koje se odnosi na stavove u vezi odnosa roditelja prema djetetu koje se lijeci, prema bratu
ili sestri te medusobnim odnosima brace i sestara u obitelji s djetetom koje je oboljelo od malignog

oboljenja;

Strah od raka u djecjoj dobi (tvrdnje Ne zZelim ic¢i s roditeljima u bolnicu jer me strah bolnice,

Bojim se da bih se i ja mogao/la razboljeti kao moj brat/sestra, Pricanje o bolesti me plasi) opisuje

10



stavove prema bolesti i lijeCenju iz perspektive straha koji je, kao $to je ve¢ reCeno, Cesta emocija

koja prati bracu i sestre u ovim situacijama;

Skrivanje informacija (tvrdnje Ne Zelim pricati sa svojim uciteljima o svom bratu/sestri koji se
lijeci, Ne zelim da moji prijatelji u Skoli znaju da se moj brat/sestra lijeci) koje ispituje stavove
prema Cestom problemu skrivanja emocija i cijele situacije s kojim se susrecu braca i sestre djece

oboljele od malignog oboljenja.

8. REZULTATI KVANTITATIVNOG ISTRAZIVANJA

8.1.DESKRIPTIVNA STATISTIKA

Tablica 3 — prikaz deskriptivne statistike

Tvrdnja N Me Sd p

Budem uzrujan/a jer moja obitelj ima vece troskove nego inace zbog medicinskih
troskova oko mog bolesnog brata/sestre.
Frustrira me $to nemam prijatelje koji mogu razumjeti moju situaciju i s kojima mogu
razgovarati o tome kroz §to prolazim.

38 2.11 1.034  <0,001

38 2.03 1.174  <0,001

Cesto mi je optereéenje raditi kuéanske poslove. 38 2.32 1.068  <0,001

Tesko mi pada promjena u zivotnom okruZenju zbog lije¢enja mog brata/sestre (npr.

promjena sobe, selidba, itd.). 38 2.13 1119 <0,001

Osjecam se pomalo iskljuceno jer ne mogu sudjelovati u mojim najdraZim
aktivnostima (hobijima, izvanskolskim aktivnostima i slicno) kao prije zbog situacije u 38 1.82 1.062  <0,001
kojoj se trenutno nalazimo.

Ponekad se osjecam da ljudi koji su mi bliski (prijatelji, rodbina, ucitelji, susjedi, itd.)
brinu viSe o mom bratu/sestri koji se lijeci nego o meni (¢eS¢e me pitaju kako je 38 2.32 1.233  <0,001
on/ona, a ne kako sam ja).

Nije mi drago §to ne mogu jesti hranu koju Zelim zbog mog brata/sestre koji se lijeéi. 38 1.71 0.984  <0,001

U teskim trenucima ne radim niSta jer ne znam $to da radim. 38 2.66 1.214  <0,001

Uzrujava me kada se moji roditelji svadaju u vezi necega $to se tice mog brata/sestre
koji se lijeci.
Ponekad mi nije dobro bez vidljivog razloga (npr. imam glavobolje, boli me trbuh,

38 2.84 1.053  <0,001

38 2.29 1.228  <0,001

itd.).
Ponekad osje¢am negativne emocije prema mom bratu/sestri koji se lijeci. 38 1.71 0.984  <0,001
Cesto usporedujem trenutnu situaciju s onim kako je bilo prije. 38 2.45 1.108  <0,001
Uzrujava me kako moj brat/sestra koji se lijeci izgleda sada. 38 2.00 1.139  <0,001

Jako sam pazljiv/a kada sam u blizini svog brata/sestre koji se lije¢i jer me strah da ¢u 38 339 0916  <0,001

ga/ju ozlijediti.
Bojim se da ¢e se nesto loSe dogoditi mom bratu/sestri koji se lijeci. 38 3.18 1.010  <0,001
Imam osjecaj da ne mogu uciniti niSta za mog brata/sestru koji se lijeci. 38 2.89 1.060  <0,001
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Osjec¢am krivnju kada sam ljut/a na brata/sestru koji se lijeci. 38 2.92 1.194  <0,001

Lose sam volje kada roditelji ne obrac¢aju paZnju na mene kao prije. 38 2.66 1.072  <0,001

Smeta mi $to moja obitelj provodl' manje slf)vbo.dnog vremena zajedno (npr. obiteljska 38 )53 1059 <0,001
putovanja, zajednicki obroci, itd.).

Ne svida mi se §to ¢lanovi moje obitelji ne razgovaraju jedni s drugima kao prije. 38 2.39 1.306  <0,001

Smeta mi §to se ne druzim toliko sa svojim bratom/sestrom koji se lijeci kao prije. 38 3.03 1.078  <0,001

Imam osjecaj da moji roditelji tretiraju drugacije mog brata/sestru koji se lijeci. 38 2.61 1.175  <0,001

Ne Zelim i¢i s roditeljima u bolnicu jer me strah bolnice. 38 1.53 0.922  <0,001

Bojim se da bih se i ja mogao/la razboljeti kao moj brat/sestra. 38 1.68  0.873  <0,001

Pricanje o bolesti me plasi. 38 2.29 1.113  <0,001

Ne Zelim pricati sa svojim uciteljima o svom bratu/sestri koji se lijeci. 38 2.63 1.239  <0,001

Ne zelim da moji prijatelji u $koli znaju da se moj brat/sestra lijeci. 38 1.84 1.128  <0,001

Izvor: obrada autora

Podaci su prikupljeni pomocu instrumenta (ankete) koja je izradena u digitalnom programu Google

obrasci. Prikupljeni podaci ekstrahirani su i inicijalno obradeni u Microsoft Excel programu, a

potom su svi rezultati analize obradeni u statistickom programu SPSS 26. U istrazivanju su

koriSteni razlic¢iti statisticki postupci sukladni postavljenim istrazivackim problemima. Pocetne

analize uzorka i povezanosti izmedu varijabli napravljene su u programu SPSS 26.

U tablici su prikazane medijalne vrijednosti slaganja s tvrdnjama, standardne devijacije te p-

vrijednost dobivena Shapiro-Wilkovim testom.

Najvece slaganje ispitanici su iskazali za sljedece izjave (silazno):

e Jako sam pazljiv/a kada sam u blizini svog brata/sestre koji se lijeci jer me strah da c¢u

ga/ju ozlijediti.

e Bojim se da ce se nesto lose dogoditi mom bratu/sestri koji se lijeci.
e Smeta mi Sto se ne druzim toliko sa svojim bratom/sestrom koji se lijeci kao prije.

o Osjecam krivnju kada sam ljut/a na brata/sestru koji se lijeci.

e [mam osjecaj da ne mogu uciniti nista za mog brata/sestru koji se lijeci.

Najmanje slaganje ispitanici su iskazali oko sljedecih izjava (uzlazno):

e Ne zelim i¢i s roditeljima u bolnicu jer me strah bolnice.

e Bojim se da bih se i ja mogao/la razboljeti kao moj brat/sestra.

e Nije mi drago sto ne mogu jesti hranu koju Zelim zbog mog brata/sestre koji se lijeci.

e Ponekad osjecam negativne emocije prema mom bratu/sestri koji se lijeci.
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e Osjecam se pomalo iskljuceno jer ne mogu sudjelovati u mojim najdrazim aktivnostima

(hobijima, izvanskolskim aktivnostima i slicno) kao prije zbog situacije u kojoj se trenutno

nalazimo.

8.2.INFERENCIJANA STATISTIKA

8.2.1. NEPARAMETARSKI TESTOVI

Kao i u slicnim radovima medicinske problematike (Burja Vladi¢ i sur., 2022.) provedeni su hi-

kvadrat testovi s ciljem utvrdivanja ovisnosti izrazenog o pojedinom stavu te spola ispitana.

Tablica 4 — hi-kvadrat test za podrucje Promjene u svakodnevnom Zzivotu

Spol * Budem uzrujan/a jer moja obitelj ima vece troskove nego inace zbog
medicinskih troskova oko mog bolesnog brata/sestre.

1 2|3 |4
Pearson Chi-Square
muski 7 51410
Zenski 7 51614 0.315

Spol * Frustrira me §to nemam prijatelje koji mogu razumjeti moju
situaciju i s kojima mogu razg

ovarati o tome kroz $to prolazim.

1 2|13 |4
Pearson Chi-Square
muski 10 [2]3 |1
Zenski 9 |31]15]5 0.469

Spol * Cesto mi je optere¢

enje raditi kucanske poslove.

1 2134 .
muski 210 Pearson Chi-Square
Zenski 4 17 7 0.082
Spol * Tesko mi pada promjena u Zivotnom okruZenju zbog lijeCenja mog

brata/sestre (npr. promjena sobe, selidba, itd.).

1 2|3 |4
Pearson Chi-Square
muski 7 51212
Zenski 8 41614 0.584

Spol * Osje¢am se pomalo iskljuceno jer ne mogu sudjelovati u mojim
najdraZim aktivnostima (hobijima, izvanskolskim aktivnostima i sli¢no)
kao prije zbog situacije u kojoj se trenutno nalazimo.

1 2|3
Pearson Chi-Square
muski 10 [4]2
Zenski 11 [ 3|4 0.260
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Spol * Ponekad se osje¢am da ljudi koji su mi bliski (prijatelji, rodbina,
ucitelji, susjedi, itd.) brinu vi§e o mom bratu/sestri koji se lije¢i nego o meni
(€eS¢e me pitaju kako je on/ona, a ne kako sam ja).

1 2|13 |4
Pearson Chi-Square
muski 8 [4|1]3
Zenski 6 (4|57 0.296

Izvor: obrada autora

Uz razinu signifikantnosti 0=0,1 (s obzirom na specifi¢nost studije i ispitanika) medu tvrdnjama
koje se tiCu promjena u svakodnevnom Zzivotu, statisticki znacajna razlika primjetna je kod tvrdnje

Cesto mi je opterecenje raditi kué¢anske poslove. Jade slaganje s tvrdnjom iskazale su ispitanice.

Tablica 5 — hi-kvadrat test za podruc¢je Neucinkovito nosenje s problemom

Spol * Nije mi drago §to ne mogu jesti hranu koju Zelim zbog mog
brata/sestre koji se lijeci.

1 (23] 4
Pearson Chi-Square
muski 10 |1]3] 2
Zenski 12 (7(12] 1 0.224

Spol * U te§kim trenucima ne radim ni$ta jer ne znam $to da radim.

1 [2(3] 4
Pearson Chi-Square
muski 4 |63 3
Zenski 51313 11 0.183

Spol * Uzrujava me kada se moji roditelji svadaju u vezi necega Sto se
tice mog brata/sestre koji se lijeci.

1 (23] 4
Pearson Chi-Square
muski 4 |28 2
Zenski 2 416 10 0.104

Spol * Ponekad mi nije dobro bez vidljivog razloga (npr. imam
glavobolje, boli me trbuh, itd.).

1 (23] 4
Pearson Chi-Square
muski 8 711 0
Zenski 6 [2]4] 10 0.003

Spol * Ponekad osjeéam negativne emocije prema mom bratu/sestri
koji se lijeci.

1 |2
Pearson Chi-Square
muski 9 1
Zenski 131711 1 0.087
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Spol * Cesto usporedujem trenutnu situaciju s onim kako je bilo prije.

1 (23] 4
Pearson Chi-Square
muski 4 |55 2
Zenski 6 |46 6 0.638

Izvor: obrada autora

U skupini tvrdnji oko neucinkovitog noSenja s problemom, statisticki znacajne razlike primjetne
su kod tvrdnji Ponekad mi nije dobro bez vidljivog razloga (npr. imam glavobolje, boli me trbuh,
itd.). te Ponekad osjecam negativne emocije prema mom bratu/sestri koji se lijeci. Kod prve
navedene tvrdnje jace slaganje iskazale su ispitanice, dok su kod drugog pitanja snaznije izrazene

preferencije ispitanika.

Tablica 6 — hi-kvadrat test za podruéje Brige u vezi brata/sestre koji se lijeci

Spol * Uzrujava me kako moj brat/sestra koji se lije¢i izgleda sada.

1 [2]3]| 4

Pearson Chi-Square
muski 7 1414 1
Zenski 11 |42 5 0.340

Spol * Jako sam paZljiv/a kada sam u blizini svog brata/sestre koji se lije€i
jer me strah da ¢u ga/ju ozlijediti.

1 23] 4
Pearson Chi-Square
muski 1 114 10
Zenski 1 413 14 0.636

Spol * Bojim se da ¢e se neSto loSe dogoditi mom bratu/sestri koji se lijeci.

1 213 4

Pearson Chi-Square

muski 2 314

Zenski 2 1171 12 0.524

Spol * Imam osjecaj da ne mogu uciniti niSta za mog brata/sestru koji se
lijedi.

Pearson Chi-Square

muski 30355 d

Zenski 2 151619 0.798

Spol * Osjeéam Kkrivnju kada sam ljut/a na brata/sestru koji se lijeci.

1 (23] 4
Pearson Chi-Square
muski 1 117 7
Zenski 7 [3]12] 10 0.045

Izvor: obrada autora
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Promatra li se skupina brige u vezi brata/sestre koji se lijeci, statisticki znacajne razlike vidljive
su kod tvrdnje Osjecam krivnju kada sam ljut/a na brata/sestru koji se lijeci. Jaci je slaganje s

tvrdnjom primjetnom kod ispitanika.

Tablica 7 — hi-kvadrat test za podrucje Promjene u odnosima s ¢lanovima obitelji

Spol * LoSe sam volje kada roditelji ne obracaju paZnju na mene kao prije.

1(2] 3 |4
Pearson Chi-Square
muski 711 5 3
Zenski 115] 10 |6 0.028

Spol * Smeta mi §to moja obitelj provodi manje slobodnog vremena
zajedno (npr. obiteljska putovanja, zajednicki obroci, itd.).

1|2 3 4
Pearson Chi-Square
muski 516 2 3
Zenski 314] 10 |5 0.115

Spol * Ne svida mi se Sto ¢lanovi moje obitelji ne razgovaraju jedni s
drugima kao prije.

1(2] 3 4
Pearson Chi-Square
muski 8|4 1 3
Zenski 711 5 9 0.080

Spol * Imam osjecaj da moji roditelji tretiraju drugacije mog brata/sestru
koji se lijeci.

112 3 4
Pearson Chi-Square
muski 613 3 4
Zenski 413 8 7 0.456

Izvor: obrada autora

Vezano uz promjene u odnosima s ¢lanovima obitelji, statisti¢ki su znac¢ajni jaci intenziteti slaganja
ispitanica s tvrdnjama Lose sam volje kada roditelji ne obracéaju paznju na mene kao prije te Ne

svida mi se Sto clanovi moje obitelji ne razgovaraju jedni s drugima kao prije.

Tablica 8 — hi-kvadrat test za podruéje Strah od raka u dje¢joj dobi

Spol * Ne Zelim ici s roditeljima u bolnicu jer me strah bolnice.

1 213]|4
Pearson Chi-Square
muski 10 [4]1]1
Zenski 16 [ 3|12 0.817
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Spol * Bojim se da bih se i ja mogao/la razboljeti kao moj brat/sestra.

1 213]|4
Pearson Chi-Square
muski 10 [3]3]0
Zenski 1116141 0.735

Spol * Pri¢anje o bolesti me plasi.

! 314 P Chi-S
earson 1- uare
muski 4 | 7141 q
Zenski 8 |3]5]6 0.121

Izvor: obrada autora

Tablica 9 — hi-kvadrat test za podrucje Skrivanje informacija

Spol * Ne Zelim pricati sa svojim uciteljima o svom bratu/sestri koji se

lijedi.
1 |2
Pearson Chi-Square
muski 3
Zenski 7 131210 0.212

Spol * Ne Zelim da moji prijatelji u $koli znaju da se moj brat/sestra lijeci.

1 23] 4
Pearson Chi-Square
muski 7 311 5
Zenski 14 [ 5|2 1 0.171

Izvor: obrada autora

Konacno, u skupini pitanja Strah od raka u djecjoj dobi te Skrivanje informacija nije bilo statisti¢ki

znacajnih razlika.

Tablica 10 — statisticki znacajni rezultati hi-kvadrata izmedu spolova

Tvrdnja p

Spol * LoSe sam volje kada roditelji ne obrac¢aju paZznju na mene kao prije. 0.028
Spol * Ne svida mi se §to ¢lanovi moje obitelji ne razgovaraju jedni s drugima kao prije. 0.080
Spol * Ponekad mi nije dobro bez vidljivog razloga (npr. imam glavobolje, boli me trbuh, 0.003
itd.).

Spol * Ponekad osje¢am negativne emocije prema mom bratu/sestri koji se lijeci. 0.087
Spol * Cesto mi je opterecenje raditi ku¢anske poslove. 0.082
Spol * Osjecam krivnju kada sam ljut/a na brata/sestru koji se lijeci. 0.045

Izvor: obrada autora
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Tablica prikazuje pregled tvrdnji u kojima su prisutne statisticke znacajne razlike izmedu spolova.
Metodama inferencijalne statistike potvrdena je druga istraZivacka hipoteza, pri ¢emu su ispitanici
ipak iskazali snaZnije slaganje s tvrdnjama vezanim uz negativne emocije 1 ljutnju prema
bratu/sestri. To se djelomicno moze pripisati kasnijem emocionalnom sazrijevanju kod djecaka

(izvor).

9. KVALITATIVNO ISTRAZIVANJE

9.1.METODE

9.1.1. SUDIONICI ISTRAZIVANJA

U istrazivanju je primijenjeno namjerno neprobabilisticko uzorkovanje prilikom odabira
sudionika. Namjerno uzorkovanje je metodologija u kojoj istrazivac s preciznom svrhom ili ciljem
pazljivo bira specificne sudionike. Kriteriji za odabir sudionika uklju¢uju visoku razinu
informiranosti o istrazivanom podrucju, Sirinu perspektiva ili, alternativno, homogenost u odnosu
na odredeno obiljezje. Namjerni odabir sudionika usmjeren je na identifikaciju i ukljuc¢ivanje onih

ispitanika koji posjeduju znacajno iskustvo ili duboko razumijevanje predmetne teme istrazivanja.

Sudionik istrazivanja je J.H. (25) ¢ija je sestra u djetinjstvu preboljela rak.

9.1.2. METODA PRIKUPLJANJA PODATAKA

Ova studija je provodena s ciljem istraZivanja izazova s kojima se suocavaju braca i sestre djece
oboljele od malignih bolesti. S obzirom na navedeni istrazivacki cilj, koriStena je metoda
polustrukturiranog intervjua kao najprikladnija za dobivanje relevantnih podataka.
Polustrukturirani intervju predstavlja oblik razgovora u kojem su pitanja oblikovana prema
odredenom teorijskom okviru. Ova metoda ukljucuje unaprijed pripremljen podsjetnik za intervju
koji sadrzi teme 1 okvirna pitanja, ali takoder pruza slobodu sudionicima da izraze svoje misljenje

1 otvore nove teme koje smatraju bitnima.

18



Za potrebe istrazivackog pitanja iz Sestog poglavlja, formulirana su sljedeca pitanja za intervju.

Ona su proizasla iz rezultata prethodnih istraZivanja koja su se bavila utjecajem malignih bolesti

na Zivot brace 1 sestara djece oboljele od istih. Pitanja obuhvacaju razli¢ita podrucja, ukljucujuéi

nacin primanja informacija o dijagnozi, emocionalne reakcije na dijagnozu, pojavu nesigurnosti,

promjene u obiteljskim odnosima, sudjelovanje u aktivnostima te prisutnost podrske.

[
)
2)

3)

4)
)

6)

7)

8)

9)

Pitanja za intervju

Mozete li se, molim Vas, kratko predstaviti?

Na koji nacin ste doznali za dijagnozu svoje sestre? (Koliko ste godina tada imali? Jesu li
Vam roditelji otvoreno rekli §to se dogada?)

Kako ste se osjecali kada ste saznali za dijagnozu? A kako ste se osjecali tijekom lijecenja
Vase sestre? (Koji su osjecaji prevladavali na pocetku, a koji pred kraj lijecCenja?)

Jeste li osjecali neku nesigurnost u vezi s dijagnozom Vase sestre? Kako ste se s tim nosili?
Koliko Vam je vazno bilo da imate na vrijeme sve to¢ne informacije o bolesti 1 procesu
lijecenja VasSe sestre?

Kako su izgledali odnosi u VaSoj obitelji nakon postavljene dijagnoze? Je li se §to
promijenilo?

Sto je s Vasim aktivnostima u koje ste bili ukljueni?

Jeste 1i imali podrSku drugih kroz to razdoblje? (Kakve ste odnose tada imali s drugim
&lanovima obitelji? Sto je s aktivnostima u §koli? Jeste li imali podrsku nastavnika? Kako
su Vasi prijatelji reagirali na situaciju?)

Postoji li nesto $to biste voljeli istaknuti na kraju vezano za ovu temu? Mozda nesto §to

nije bilo reeno? Smatrate li nesto posebno vaznim za napomenuti?

9.1.3. POSTUPAK PRIKUPLJANJA PODATAKA

Prije samog provodenja istraZivanja, temeljito su isplanirani koraci, ukljucujuci pregled literature

radi izrade teorijskog okvira, definiranje ciljeva i istrazivackih pitanja, sastavljanje sporazuma

izmedu istrazivaca i sudionika, izrada protokola s pitanjima za intervjue, te planiranje lokacije

istrazivanja. Istrazivanje je provedeno u Zagrebu tijekom svibnja 2023. godine, a trajanje intervjua

bilo je dvadeset i jedna minuta, tijekom kojih su sva pitanja predvidena protokolom pazljivo

razmatrana. Prije pocetka, osigurani su optimalni uvjeti kako bi se sudioniku pruzilo ugodno
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iskustvo 1 osigurala nesmetana provedba istrazivanja. Tijekom intervjua, atmosfera je bila

opustena, a sudionik je pokazao suradnju i interes.

Cijeli razgovor je snimljen diktafonom, a audio zapis je nakon intervjua vjerno transkribiran. Kako
bi se osigurala eti¢nost istrazivanja, postivao se Eticki kodeks istrazivanja u znanosti i visokom
obrazovanju (u daljnjem tekstu: Eticki kodeks). Prije pocetka istrazivanja, sudioniku su detaljno
objasnjeni ciljevi i svrha istraZivanja te je upoznat s njegovim pravima, nakon ¢ega je potpisan
Sporazum izmedu istrazivaca i sudionika istrazivanja. Posebna paznja posvecena je dobrovoljnom
sudjelovanju sudionika, povjerljivosti, tajnosti i anonimnosti njihovih podataka. Takoder je
naglaseno postivanje Clanka 2. Eti¢kog kodeksa, koji naglasava potrebu prikupljanja rezultata
znanstvenog rada u skladu s najviSim standardima eti¢ke i znanstvene prakse, uz poduzimanje svih
razumnih mjera za osiguranje to¢nosti i istinitosti podataka, te detaljno dokumentiranje izvora i

kvalitete podataka.

10. KVALITATIVNA ANALIZA PODATAKA

U ovom istrazivanju koriStena je tematska analiza kao vrsta kvalitativne analize podataka (Braun,
Clarke, 2006 ). Unutar tematske analize koriStena je realistiCka metoda (realistic method) (Braun,
Clarke, 2006, str. 9) koja predstavlja iskustva, znacenja i dozivljaje stvarnosti sudionika. Takoder,
koristio se pristup teoretske tematske analize (theoretical thematic analysis) (Braun, Clarke, 2006,
str.12) odnosno dolazenje do rezultata ”odozgo prema dolje” odnosno polazi se od teorijskih
pretpostavki prema podacima. Ovisno o razini na kojoj ¢e teme biti prepoznate koriStena je
semanticka analiza (Braun, Clarke, 2006, str.13). Semanticka razina tema znac¢i da se ne traze
znacenja izvan onoga $to su sudionici rekli pokuSavaju¢i tako razumjeti §to ljudi govore, Sto

predstavlja njihovo misljenje, kako ga oni objaSnjavaju i $to temelj njega proizlazi.

Analiza podataka se odvijala kroz postupak kodiranja, kao jedan od nacina analiziranja
kvalitativne grade. U fazi prije kodiranja ('precoding phase') transkribirao se tekst iz intervjua,
fokus grupa ili su se pripremile biljeSke s opservacija, te su se navedeni materijali uredivali na
sljedece nacine: razli¢itim bojama oznacene su relevantne izjave sudionika koje se povezane s
istrazivanjem ili podebljane te su ,,stavljene u navodne znakove*, kako bi mogle posluziti kao citat

1 dokaz da kvalitativna analiza ima uporiSte u izjavama samih sudionika. Ako istraziva¢ ima svoje
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s biljeske s terena 1 dojmovi o sudioniku ili temi istrazivanja ('filed notes') onda su stavljeni u

kurziv odnosno ukoseni (Saldana, 2016).

Koraci kodiranja u tematskoj analizi su: otvoreno kodiranje kojim se izjave sudionika oblikuje u
kodove; zatim se traze teme o kojima govore kodirani podaci te se oblikuju odgovarajuc¢e podteme
unutar nastalih tema, u smislu nekih specifi¢nosti u znacenju ili nekih slicnosti u zna¢enjima o

kojima govori vise sudionika (Braun, Clarke, 2006).

U nastavku poglavlja slijedi tablica 1. koja prikazuje tijek kvalitativne analize podataka, a u kojoj
su istaknute glavne teme i pripadajuc¢e podteme te kodovi koji su nastali iz izjava sudionika

istrazivanja.

10.1. REZULTATI ISTRAZIVANJA 1 INTERPRETACIJA

U nastavku ¢e biti prikazani nalazi istrazivanja u tablicama za svako tematsko podrucje ispod kojih

¢e biti napisana interpretacija rezultata.

Tablica 1. Izazovi s kojima se susrecu braca i sestre djece oboljele od malignog oboljenja

TEME/PODTEME KODOVI

NACIN SAZNAVANJA ZA DIJAGNOZU

Brat je bio svjestan postojanja nekih
teSkoca kod sestre.

Inicijalno roditelji nisu s njim
iskomunicirali o kojim se teSko¢ama radi.

Brat nije ispitivao o teSko¢ama sestre, ali
bilo mu je stalo.

Zbog Soka se ne sjeca kako je tekao
razgovor s roditeljima kada su mu rekli za
dijagnozu njegove sestre.

OSJECAJI VEZANI UZ SESTRINU
DIJAGNOZU

Osjecaji tijekom lijecenja Na prvu ne prihvaca dijagnozu.

Nakon prihvacanja dijagnoze ulazi u
buntovnu fazu.
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Osjeca krivnju jer misli da je trebao zastititi
sestru ili da je on nesto krivo napravio pa je
ona bolesna.

Bio je tuzan kada je vidio promjene na
sestri zbog lijecenja.

Ponekad je bio ljubomoran na nju jer mu se
¢inilo da ona dobiva viSe paznje. Sada zna
da to nije bilo tako.

Osjeca nesigurnost u vezi toga hoce li
njegova sestra biti dobro 1 hoce li
prezivjeti.

Osjecaji nakon lijecenja

Osjetio je veliko olakSanje kada je lijeCenje
zavrseno 1 bio je sretan §to mu je sestra
dobro i Sto ¢e obitelj biti na okupu.

NACIN NOSENJA S TESKIM MISLIMA

Zatrpavao se obavezama (najvise ucenjem).

Slusao je glazbu da umiri misli.

VAZNOST PRIMANJA TOCNIH
INFORMACIJA NA VRIJEME

U pocetku ne zeli imati nikakve
informacije o bolesti sestre.

Kada je prihvatio situaciju, jako mu je
vazno da je upucen u sve $to se dogada.

ODNOSI U OBITELJI NAKON DIJAGNOZE

Pocetni Sok — bilo je teSko odrzati sve kao i
prije.

Nakon prve faze njegovog buntovnistva,
postali su si medusobno blizi.

Obiteljska rutina — svi su imali podijeljene
poslove i znali su §to tko treba raditi.

Drugi ¢lanovi obitelji su im bili dosta bliski
— imali su velik krug podrske.
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UKLJUCENOST U AKTIVNOSTI NAKON
SESTRINE DIJAGNOZE

Rjede je iSao na treninge koSarke — svi su
znali za njegovu sestru i nije htio
odgovarati na njihova pitanja.

Ucenjem si je zaokupio misli pa je ostao
dobar ucenik.

Smanyjio je, svojom odlukom, izlaske kada
je sestra bila kod kuc¢e da ne donese neku
zarazu.

SUSTAV PODRSKE

Podrska opcenito Imao je osjecaj da ga ljudi izostavljaju, da
ga ne pitaju kako je on u cijeloj situaciji.

Kada bi progovorio o tome kako se osjeca,
dobio bi podrsku.

Podrska u skoli Nastavnici u skoli su bili upoznati sa
situacijom — nije trazio da mu izlaze u
susret jer se ne voli izdvajati od drugih.

Podrska prijatelja Dva prijatelja su mu bila najveca podrska —
ne bi im ni govorio da nije dobro, oni bi to
prepoznali na njemu.

Sudionik ovog istrazivanja navodi kako je ve¢ na samim pocecima bio svjestan da neSto nije u
redu, ali ispricao je kako je nedostajalo komunikacije izmedu roditelja i njega o samoj situaciji:
Ve¢ sam ja i prije znao da nesto ne valja, da nesto nije u redu. Pocelo je s glavoboljama jakim.
Toliko su bile jake da je Sandra znala povracati usred noc¢i. Mama i tata s njom su vise, vise puta

isli kod doktora. Meni nisu u pocetku nista govorili.

Navodi kako mu je bilo teSko prihvatiti sestrinu dijagnozu te je zbog straha, a i tuge usao u
buntovno ponasanje: Na prvu nisam ni u Sto od toga vjerovao. Nisam to htio ono prihvatiti na
takav nacin. I tada sam presao u tu neku buntovnu fazu kako je to sa klincima u tim godinama.
Javio se 1 osjecaj krivnje $to nije zastitio svoju sestru, ali 1 osje¢aj ljubomore jer je sada imao
osjecaj da se roditelji viSe posvecuju njegovoj sestri nego njemu: Ja sam njen stariji brat. Imao
sam osjecaj da sam ju trebao zastititi. I tada sam imao bas jako velik osjecaj krivnje. Mislio sam

da sam ja nesto krivo napravio i da je ona zato bolesna... Ne znam, ovo mi je tesko priznati. Ali
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ipak hoc¢u. Imao sam trenutaka kad sam bio i ljubomoran na nju. Pa ono, bio sam u pubertetu i
htio sam i ja malo paznje, ali svi su oko nje skakali samo da ona bude dobro. Mislim, kuzim ih, ali
tada to nisam bas mogao shvatiti. Ono, okej, bolesna je i treba pomo¢, ali imao sam nekad osjecaj

da sam ja nevidljiv jer sva paznja ode na nju.

Pri zavrSetku lijecenja osjeca olakSanje: Bilo je bas veliko olaksanje. Imao sam napokon to neko
svjetlo na kraju tunela da ée se sve vratiti na staro. Mislim, bar da ¢e ona biti dobro i bio sam
sretan Sto vise nec¢e morati u bolnicu i 5to ¢e sada i mama biti doma, a ne s njom u bolnici i 5to

¢emo opet biti bas ono obitelj na okupu.

Za razliku od drugih istrazivanja koja pokazuju Cesto kako se braca i sestre osjecaju blokirano u
svakodnevnom Zzivotu kada nastupe teSke misli 1 osjecaji, sudionik ovog istrazivanja navodi kako
je zapravo joS vise toga radio. Objasnjava to time da mu je bilo lakSe nositi se s teSkom situacijom
pretrpavanjem obavezama: Vecinom sam se pokusavao zatrpavati aktivnostima da ne razmisljam
puno o tome. Najgore bi bilo navecer kad idem spavati. Pa bih onda dosta noci slusao glazbu i s
tim zaspao da mi se misli stisaju.

Sto se ti¢e informiranja o bolesti, navodi kako mu je ono bilo bitno tek kada je naposljetku
prihvatio sestrinu dijagnozu: Na pocetku nisam htio imati nikakve informacije. Kao Sto sam rekao,
na pocetku nisam htio uopce prihvatiti to da je Sandra bolesna, koliko god, ono, to jasno bilo. 1
zato sam bjezao od svakog razgovora o tome. Kasnije sam shvatio da to nije bas ispravno i kada
sam napokon poceo prihvacati da ona ima rak, postalo mi je jako vazno da mi roditelji govore $to
se dogada. Sva sreca, stvarno smo u obitelji imali otvorenu komunikaciju. Mama i tata su stvarno
shvacali da mi je tesko u tom procesu i stvarno su mi odgovorili kasnije na svako pitanje koje sam
im postavio. Mislim, mislim da je i njima bilo drago kada sam se poceo zanimati za cijelu situaciju
i Sandrino stanje. Ali da, kada sam prihvatio da je Sandra bolesna, bilo mi je stvarno bitno da mi
na vrijeme kazu kakva je stvarno situacija.

U skladu s nalazima ostalih istraZivanja, i u ovom istrazivanju pokazalo se kako su se odnosi u
obitelji, kako o tome navodi sudionik istrazivanja, promijenili nakon dijagnoze njegove sestre.
Takoder, sami tijek promjene tih odnosa isto je u skladu s nalazima ostalih istrazivanja — Sok,
teSkoce u odnosima, nakon nekog vremena svi su si postali blizi: Bilo je stvarno tesko odrzati sve
normalnim, recimo to tako. Mama je gotovo stalno bila sa Sandrom u bolnici. Tati nije bilo lako

bas sa mnom, pogotovo u toj mojoj buntovnoj fazi. Ali stvarno se trudio, moram to priznat. | mama
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isto. Kada je to mene proslo, svi smo zapravo postali puno blizi. Imali smo svoju neku obiteljsku
rutinu, svi smo znali Sto tko, Sto tko treba ciniti. Poslovi doma bili su podijeljeni i snasli smo se
nekako. Mislim, i prije smo bili dosta slozna obitelj. Tako da se nije nista posebno promijenilo u
tim nasim odnosima. Bogu hvala, nisu se pogorsali, to Vam mogu reci sigurno. Istina, bilo je
izazova. Roditelji su bili u jako teskoj situaciji jer jedno dijete im je dobilo dijagnozu raka, a drugo
dijete im je srednjoskolac kojeg lupaju hormoni haha. Stvarno sam im zahvalan Sto su se trudili

da ostanemo kao prava obitelj unatoc¢ problemima.

U vezi ukljucenosti u svoje aktivnosti 1 hobije nakon sestrine dijagnoze sudionik navodi kako je
svojevoljno smanjio aktivnosti: U tom razdoblju trenirao sam kosarku, ali ponekad je to moralo
trpjeti zbog svega. Vise sam izbjegavao i¢i na treninge jer svi su znali za situaciju sa Sandrom i
svi su znali da je bolesna i nije mi se dalo odgovarati na njihova pitanja tada o njoj, kako je i to.
I meni je to bio prevelik teret za podijeliti s drugima bas. Kada je Sandra bila doma, morao sam
malo to smanjiti, kontakt s drugima i to. Znate, volio sam izaci s prijateljima. Mislim, tko nije u
tim godinama? Ali kad je ona bila doma, morao sam se malo paziti, znate? Njoj je imunitet bio
slab zbog kemoterapije pa nismo bas mogli i¢i nekamo. Trebali smo puno paziti zbog nje. Mislim,

ne kazem da su mi roditelji zabranili da izlazim, vise sam ja to odlucio, vise je to moja odluka bila.

U pocetku, sudionik ovog istrazivanja imao je osjecaj da je izostavljen iz razgovora, osobito iz
razgovora o situaciji u kojoj se njegova obitelj nasla — takoder u skladu s ostalim istrazivanjima
navodi kako ima osjecaj da ljudi manje brinu o njemu nego o njegovoj sestri, rijetko su ga ispitivali
kako je on: Dosta sam slusao pitanja ,, Kako je Sandra?*“, a precesto bih imao osjecaj da ljudi
izostavljaju mene iz te price i to ono, pitaju kako sam ja, kako se ja osjecam u tome svemu ili
generalno oko svojih nekih problema. Ipak, navodi kako bi dobio podrsku kada bi to zatrazio: Ipak,
kad god sam progovorio o tome da me nesto muci, dobio bih podrsku naravno. Navodi kako nije
bio u potpunosti bez podrske: njegova dva najbolja prijatelja bili su mu uvijek podrska: Imao sam
stvarno jako dobre prijatelje u srednjoj Skoli, osobito dva najbolja prijatelja s kojima sam i danas
jako dobar. Oni su stvarno bili tu za mene kad je bilo jako tesko, najteze. I mislim da sam
zahvaljujuci njima i uspio tako pregurati bez stvaranja neke, ne znam ni ja, scene ili cega vec¢ kada
mi je bilo loSe. Dobra stvar je Sto im ne bih morao ni re¢i da mi je tesko. Oni bi to nekako

prepoznali na meni.
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11. ZAKLJUCAK

U skladu sa stranim istraZivanjima na temu stresa kod brace i sestara djece oboljele od raka, i
rezultati ovog istrazivanja kroz kvalitativnu i kvantitativnu analizu govore o iznimno snaznim
stavovima u vezi dozivljavanja bolesti oboljelog djeteta kod njegovog brata ili sestre. Stavovi su
se promatrali kroz Sest podrucja kroz kvantitativno istrazivanje koja su ukljucivala promjene kroz
koje oni prolaze, §to u obiteljskim rutinama, $to u odnosima u obitelji te s najblizom okolinom (u
Skoli i medu prijateljima), strah od bolesti te neuCinkovite nafine noSenja s novonastalom
situacijom u kojoj su se nasli. Sli¢no tome, proveden je 1 kvalitativni dio istrazivanja kroz intervju
u kojem se jasno vidjelo, retrospektivno iz pozicije pojedinca ¢ija je sestra u djetinjstvu preboljela
rak, kako je razina stresa koju prozivljavaju braca i sestre djece oboljele od raka iznimno visoka.

U oba dijela istrazivanja, izrazen je visok stupanj osjecaja krivnje, ali i nemoci.

Ovo istrazivanje provedeno je na manjem uzorku nego neka strana istraZivanja, ali svejedno moze
biti dobar pokazatelj vaznosti organiziranja kvalitativne 1 sustavne podrSke za bracu i sestre djece

oboljele od raka koja poprili¢no izostaje u dana$njem drustvu.
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13. PRILOZI

Poziv i zamolba roditeljima za sudjelovanje djeteta u istrazivanju

»Stres kod brace i sestara djece oboljele od malignog oboljenja“

U Zagrebu, veljaca 2024.

Postovani roditelji,

Studentica sam 2. godine diplomskog studija Edukacijska rehabilitacija te bih Vas zamolila
dozvolu za sudjelovanje vaseg djeteta u istrazivanju u okviru mog diplomskog rada. Mentor
diplomskog rada je doc. dr. sc. Damir Miholi¢ (Odsjek za motoricke poremecaje, kroni¢ne bolesti
1 art terapije istog Fakulteta), a naziv je teme ,,Stres kod brace i sestara djece oboljele od
malignog oboljenja*“. Cilj je rada istraZiti neke elemente doZivljaja brae i sestara vezanih uz
promjenu obiteljske situacije koja se javila kao posljedica oboljenja brata ili sestre, a rezultati
istrazivanja mogu biti baza za koncipiranje suportivnih programa za ovu skupinu djece i mladih.

Za prikupljanje podataka koristila bi se Skala stresa za bracu i sestre djece oboljele od
raka (Yu i sur.,, 2021) i to u on-line formi (platforma Google - poveznica se nalazi na kraju
dokumenta) ili ,,papirnatoj* formi koja bi se sa ispitanicima (braCom i sestrama) ispunjavala
tijekom radionice u Udruzi ,,Krijesnica.

Ispunjavanje ovog Upitnika biti ¢e potpuno anonimno i rezultati ¢e biti analizirani na
razini cijele skupine brace i sestara, a ne pojedinacno. Cijelo istrazivanje biti ¢e provedeno u skladu
s etickim kodeksom struke i etickim kodeksom znanstvenog istraZivanja.

Iskustva vase djece od izuzetne su vaznosti za provodenje ovoga istrazivanja, te Vas
molimo da se odazovete na ovaj Poziv i sudjelujete u njegovoj provedbi.

Hvala unaprijed,

Sanja Pazin
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SUGLASNOST RODITELJA

Ja roditelj

(ime 1 prezime roditelja) (ime 1 prezime djeteta)

dajem suglasnost za sudjelovanje moga djeteta u istrazivanju u okviru izrade diplomskog rada
studentice SveuciliSta u Zagrebu Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta, Sanje PaZin, a na temu

stresa kod brace i sestara djece oboljele od malignog oboljenja.

Sudjelovanje u istrazivanju podrazumijeva sve ono $to je istaknuto u Obavijesti roditeljima, a u

skladu s ostvarivanjem ciljeva navedenog istrazivanja.

Potpis roditelja:

U Zagrebu,
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