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SazZetak rada:

Broj djece s dijagnozom malignog oboljenja kroz proteklih je nekoliko desetljeca u
znacajnom porastu. Dijagnoza malignog oboljenja ne utjece samo oboljelo dijete, nego i na
cjelokupnu obitelj. Podsustav brace i sestara niz je godina bio zanemaren i nije mu se
pridavala znacajna pozornost. No, istrazivanjima se utvrdilo da maligno oboljenje djeteta ima
znacajan utjecaj na njegovu bracu i sestre — od mijenjanja obiteljske dinamike i funkcioniranja
do osobnih promjena u smislu na¢ina suocavanja i dozivljavanja emocija. Kvaliteta zivota
braée i sestara djeteta s malignim oboljenjem moze biti znac¢ajno ugrozena ukoliko se

djetetove potrebe i osjecaji zanemare.

Ovaj rad Zeli dati potencijalne odgovore na pitanja koja ukljucuju suocavanje s dijagnozom
ovisno o razvojnoj dobi, pozitivne i negativne posljedice malignog oboljenja, kvalitetu Zivotu
i kona¢no smjernice koje su bitne za svakodnevni zivot i rad s bracom i sestrama djeteta s

malignim oboljenjem.

Kljuéne rijeci: maligno oboljenje, obitelj djece s malignim oboljenjem, braca i sestre djeteta s

malignim oboljenjem
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Summary:

The number of children diagnosed with malignancy has increased significantly over the past
few decades. The diagnosis of malignancy affects not only the diseased child but also the
entire family. The siblings' subsystem had been neglected for many years and had not
received significant attention. But research has found that a child's malignancy has a
significant impact on his siblings - from changing family dynamics and functioning to
personal changes in terms of coping and experiencing emotions. The quality of life of a
sibling of a child with malignancy can be significantly compromised if the child's needs and

feelings are neglected.

The purpose of this paper is to provide potential answers to questions that include coping with
a diagnosis of developmental age, the positive and negative consequences of malignancy,
quality of life, and finally guidelines that are essential to the daily life and work with siblings

of a child with malignancy.

Keywords: malignant disease, family of children with malignant disease, siblings of a child

with malignant disease
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1. UvVOD

Broj djece oboljelih od malignih bolesti u znac¢ajnom je porastu, $to znaci da se sve vise
obitelji suocava s traumatskom situacijom i velikim stresom. Dijagnoza malignog oboljenja
mijenja dotadasnju dinamiku i odnose unutar obitelji, dok prilagodavanje na novonastalu
situaciju donosi brojne izazove, emocije i reakcije za cijelu obitelj (Dimini¢-Lisica i

Roncevi¢-Grzeta, 2010).

Iako u brojnim istrazivanjima zanemaren, podsustav brace i sestara takoder dozivljava brojne
promjene pod utjecajem dijagnoze malignog oboljenja. Odnos brace i sestara moze se
definirati kao jedan od najdugovjec¢nijih odnosa u zZivotu pojedinca, no odrastanje s djetetom
oboljelim od maligne bolesti moze znacajno promijeniti njthov odnos i1 imati znacajne

posljedice na njihovu dobrobit i razvoj (Gamble i McHale, 1989).

Prvi dio ovog rada obuhvaca teorijska znanja o malignim oboljenjima djecje dobi, obitelji
djece s malignim oboljenjem, odnosu brace i sestara opcenito 1 odredenim specifi€énostima
utjecaja malignog oboljenja na odnos brace i sestara. Drugi se dio rada veze uz pregled
dosadasnjih spoznaja vezanih uz suocavanje s dijagnozom ovisno o razvojnoj dobi, posljedice
odrastanja s bratom ili sestrom oboljelim od maligne bolesti, kvalitetu Zivota iz perspektive

brace i sestara i vazne smjernice u radu s bracom i sestrama.



1.1. MALIGNA OBOLJENJA U DJECJOJ DOBI

Maligno oboljenje, odnosno rak definira se kao nenormalna, nekontrolirana proliferacija stanica
(Feigin, Hamama i Ronen, 2008). NeuravnoteZena fizioloSka regulacija kontrolnih mehanizama
rasta stanice dovodi do nastanka abnormalnih stanica tkiva, odnosno malignog oboljenja
(Horvat, 2018).

Maligna oboljenja predstavljaju jedan od vodecih uzroka smrti u djecjoj dobi, zauzimajuéi 10%
ukupne smrtnosti, s tendencijom povecanja te brojke s vriemenom (Bili¢ i sur., 2009; Bray i sur.
2017). Unato¢ tome, detaljne informacije i podaci o malignim oboljenjima u dje¢joj dobi su
Cesto stavljeni su drugi plan jer ¢ine mali uzorak svih malignih oboljenja (Bray i sur., 2017).
Maligna oboljenja djecje dobi predstavljaju vrlo kompleksno istrazivacko podrucje obzirom da
donose niz medicinskih, psiholoskih, eti¢kih i drustvenih problema (Bray i sur., 2017). Takoder,
¢ine iscrpljujuce iskustvo s brojnim prijetnjama i izazovima za oboljelu djecu i njihove obitelji
(Kaatsch, 2010). Od malignih oboljenja odrasle dobi zna¢ajno se razlikuju po klinickoj slici,

lokalizaciji, dijagnozi i prognozi (Mati¢, 2018).

1.1.1. Etiologija malignog oboljenja u dje¢joj dobi

Etiologija malignog oboljenja kod djece je multifaktorijalna; ukljuc¢uje brojne genetske i
okolisne ¢imbenike (Danaei i sur., 2005; Gleason i Devaskar, 2012). To¢an uzrok nastanka
malignog oboljenja kod djece i odraslih nije poznat, no pretpostavke povezuju kongenitalne
anomalije i genetske bolesti s pojavom tumora, naglasavajuc¢i negativan utjecaj okoline na

genetsku strukturu osobe (Bili¢ i sur., 2009; Horvat, 2018).

Postoje odredeni ¢imbenici rizika za koje se moze tvrditi da pridonose nastanku malignog

oboljenja:

e Cimbenici vezani uz stil Zivota (pusenje, pretjerano konzumiranje alkohola, nezdrava
prehrana...)

e okolisni ¢imbenici (zracenje, radon, alfatoksin...)

e Cimbenici povezani s profesionalnom izloZenos¢u (izloZenost raznim kemijskim
tvarima npr. arsen, azbest, dioksin, nikal...)

e Dioloski ¢imbenici (izlozenost razli¢itim virusima) (Horvat, 2018).



Uzro¢no-posljedi¢ne veze navedenih ¢imbenika mogu se teSko istraziti, obzirom da se ne mogu
izolirati. Provodenjem prilagodenih intervjua i upitnika mogu se dobiti tek djelomi¢ni podaci i
pretpostavljati o njihovom utjecaju. Takoder, novija istrazivanja ukazuju na kontinuiranje
probleme pristranosti sudjelovanja, $to otezava dobivanje objektivnih i mjerljivih ¢imbenika
(Stiller, 2004).

1.1.2. Epidemiologija malignog oboljenja u dje¢joj dobi

Incidencija malignih oboljenja je znacajno poviSena u razdoblju ranog djetinjstva zbog procesa
rasta, razvoja i stani¢ne diferencijacije, te u razdoblju adolescencije obzirom da ono predstavlja
razdoblje prelaska iz dje¢je u odraslu dob i karakterizira se brojnim hormonalnim promjenama
u tijelu (Butkovi¢, 2011). Embrionalni tumori (neuroblastom, Wilmsov tumor, retinoblastom,
rabdomiosarkom 1 meduloblastom) naj€es¢i su u prvoj godini zivota. Izmedu druge i pete
godine zivota se, 0Sim embrionalnih tumora, javljaju i akutne leukemije, non-Hodgkin limfomi
i gliomi, dok razdoblje puberteta karakteriziraju kosStani tumori, Mb. Hodgkin, gonadalni germ

cell tumori 1 brojni drugi tumori (Bili¢ 1 sur., 2009).

Godisnje se novih slu¢ajeva djece oboljele od raka dijagnosticira 140 na milijun djece starosti
do Cetrnaest godina, odnosno 185 na milijun adolescenata starosti od petnaest do devetnaest
godina (Bray i sur., 2017). U Republici Hrvatskoj je u razdoblju od 2001. do 2010. godine u
Registru za rak registrirano 1.259 novih slu¢ajeva djece oboljelih od malignih bolesti, odnosno,

590 oboljelih adolescenata (Hrvatski zavod za javno zdravstvo, 2017).

Najnoviji podaci Hrvatskog registra za rak pokazuju da je 2014. godine od malignih bolesti
oboljelo 123 djece (od cega 62 djevojcice 1 61 djecak) starosti do Cetrnaest godina, odnosno
175 djece (90 djevojcica i 85 djecaka) starosti do devetnaest godina. Podaci iz 2016. godine
pokazuju da je te godine od malignih bolesti umrlo osamnaestero djece starosti do Cetrnaest
godina, odnosno trideset djece starosti do devetnaest godina (Hrvatski zavod za javno
zdravstvo, 2017).

Mnoge studije opisne epidemiologije malignih novotvorina u djecjoj dobi ukazuju da ta stanja
imaju karakteristicne obrasce pojavljivanja, ukljucujuéi varijacije pojavnosti obzirom na
starosnu dob, spol, vrijeme i mjesto, Sto potvrduje Studija registara o internacionalnoj

pojavnosti raka u dje¢joj dobi (Bray i sur., 2017; Greenberg i Shuster, 1983).



1.1.3. Lije¢enje malignog oboljenja

Zahvaljuju¢i specificnim dijagnostickim postupcima te uvodenju i Kontinuiranom
poboljsavanju sveobuhvatnih strategija lijeCenja, primijecen je znacajan porast izljeCenja djece
oboljele od malignih bolest (Kaatsch, 2010). Ovaj napredak odraz je i multidisciplinarnog
pristupa oboljelim osobama, odgovarajuée bolnicke infrastrukture i psihosocijalne i ekonomske
podrske obitelji (Pui i Ribeiro, 2005).

Kada se govori o lije¢enju malignih oboljenja kod djece, vrlo je teSko govoriti o potpunom
izljecenju. Mjeru izljeCenja predstavlja petogodisnje prezivljavanje. Istrazivanje CONCORD-3
objavilo je podatke da je petogodisnje prezivljavanje od malignih bolesti djece u Hrvatskoj
iznad europskog prosjeka: 95% za limfom, 85% za akutne leukemije i 73% za tumore mozga
(Aitken i sur., 2018).

Mnogobrojna izvjes¢a ukazuju na posljedice kemoterapije, zracenja i povezanih komplikacija.
Vrsta terapije, njen intenzitet i dob pacijenata vazni su ¢imbenici u prezivljavanju i ucestalosti

posljedica terapije (Mertens i sur., 2001).

Maligno oboljenje u dje¢joj dobi i proces lijeCenja ostaju izazov i izvor stresa za oboljelu djecu,

njihove obitelji i zdravstveno osoblje (Feigin, Hamama i Ronen, 2008; Kaatsch, 2010).

1.2. OBITELJ DJECE S MALIGNIM OBOLJENJEM

Obzirom da obitelj predstavlja kompleksno podrucje s gotovo svakodnevnim promjenama u
obiteljskim i partnerskim oblicima zivota, aktualne su i njene brojne definicije. Autorica
Stalekar (2010) navodi da je obitelj prva Zivotna skupina kojoj pripadamo, koja podrazumijeva
puno vise od samih pojedinaca koji dijele fizi¢ki 1 psihosocijalni prostor. BaSi¢, Feri¢ i
Kranzeli¢ (2003, prema Sostarko, 2016) definiraju obitelj kao sustav pojedinaca &iji je
zajednicki cilj osiguravanje ugode svakog ¢lana obitelji kroz zadovoljenje vlastitih potreba.
Obitelj se moze definirati 1 kao biopsihosocijalni sustav koji ima odredene organizacijske

karakteristike: jasno podijeljene uloge medu ¢lanovima obitelji, postojanje hijerarhije, granica

I meduodnosa dijelova sustava (Minuchin, 1974, prema Britvi¢, 2010).



Nadalje, vecina se definicija 1 proucavanja obitelji temelji na teoriji sustava (Wagner Jakab,
2008, prema Florjani¢, 2019). Obitelj predstavlja hijerarhijski organiziran sustav, unutar kojeg
nailazimo na manje podsustave (brac¢ni, roditeljski, podsustav brace i sestara) (Kerestes, 2002,
prema Wagner Jakab, 2008). Svaki podsustav ima svoje odrednice, medusobno je u relaciji s
drugim sustavom i socijalnom okolinom te kao takav utjeCe na cijelu obitelj. Obzirom na
prethodno navedeno, obitelj se moZe opisati kao dinamican i prilagodljiv sustav gdje su
pojedinac i struktura obitelji u neprestanoj tranziciji ovisno o aktualnim promjenama. Odredena
promjena u obitelji, poput bolesti djeteta, moze znacajno narusiti dotadasSnje funkcioniranje

obitelji i pred nju staviti brojne izazove (Wagner Jakab, 2008).

Dijagnoza malignog oboljenja djeteta jedno je od najstresnijih iskustava koje se moze dogoditi
unutar obitelji (Barakat i sur., 1997, prema Slijepcevi¢, 2014; Kazak i Barakat, 2007). Ona
donosi brojne psiholoske, emocionalne i prakti¢ne probleme i reakcije. NajceS¢e nespremna na
dijagnozu i nesvjesna novonastale situacije, obitelj preplavljuje osjecaj straha i nesigurnosti.
Mijenja se dotadasnja svakodnevica i odnosi unutar obitelji, s naglaskom na pojacanju
meduovisnosti ¢lanova. U tom se trenutku cijela obitelj usmjerava na pomo¢ oboljelom ¢lanu,

zanemarujuci sve ostale probleme i potrebe (Dimini¢-Lisica i Roncevi¢-Grzeta, 2010).

Tijekom suocavanja s traumatskim dogadajem, poput dijagnoze malignog oboljenja ¢lana

obitelji, postoji pet osnovnih faza tugovanja prema modelu ,,Kiibler-Ross:*
e Faza negiranja
e Faza ljutnje
e Faza pogodbe
e Faza depresije
e Faza prihvacanja (Eljuga, Naki¢, Pasali¢, Raguz i Susac, 2018).

Faza negiranja javlja se kao zastitni mehanizam obrane od novonastale situacije. Obitelji ne
zele 1 ne mogu prihvatiti dijagnozu te se na sve na¢ine pokusavaju uvjeriti da to Sto im se dogada
nije istina (odlasci k brojnim lije¢nicima, Citanje razne literature, razgovor s bliskim osobama).
Slijedeca je faza ljutnje koja je okarakterizirana pitanjima: ,,Zasto ba$ ja? Zasto se to dogada
mojoj obitelji, a ne nekome drugome? Cime sam ja to zasluzio/la?* Ljutnja je umjerena na
lijecnike, bliske osobe, Boga, pa ¢ak 1 na samoga sebe. Stvaranje pogodbe sa samim sobom

ukljucuje odricanje ili davanje necega za uspjesno izljeCenje oboljele osobe. Faza depresije



nastupa kada osoba postane svjesna novonastale situacije 1 moguceg gubitka, Sto rezultira
povlacenjem, osamljivanjem i zalovanjem. Kroz ovu se fazu osoba suocava s vlastitim
emocijama i prihvaca situaciju. Posljednja je faza prihvacanja u kojoj se osoba miri sa
situacijom 1 prihvaca ju. Navedene se faze ne moraju odvijati upravo tim redoslijedom, niti je
nuzno da ¢e svaka osoba proci kroz sve faze. Reakcija na dijagnozu je individualna i jedinstvena
za svakog roditelja, bracu i sestre i bliske osobe oboljelog djeteta (Eljuga, Naki¢, Pasali¢, Raguz

1 SuSac, 2018).

Potrebe roditelja djece oboljelih od maligne bolesti znatno se razlikuju od potreba roditelja
djece koja nisu bolesna (Armstrong i Kerns, 2002, prema Slijepcevi¢, 2014). Roditelji oboljele
djece iskazuju vecu potrebu za emocionalnom podrskom, razumijevanjem i informacijama o
daljnjem tijeku lijeCenja (Lindahl Norberg i Steneby 2009, Palmer i sur., 2011, Shields i
Kristensson-Hallstrom 2004, Meert i sur., 2011, Wong i Chan 2005, prema Slijepcevic¢, 2014).
Usmjeravanje na roditeljske potrebe i njihovo zadovoljenje preveniraju osjecaj straha i

neizvjesnosti i omogucuju bolju komunikaciju medu ¢lanovima obitelji.

Nadalje, istrazivanja pokazuju da se odnosi medu partnerima znacajno mijenjaju tijekom
procesa dijagnoze i lijeCenja. Tijekom dijagnosticiranja maligne bolesti, partneri i obitel]
postaju blizi i medusobno povezaniji (McGrath, 2001; Varni i sur., 1996, prema Slijepcevic,
2014). S odmakom vremena i porastom zahtjeva lijeCenja (6 do 41 mjesec nakon postavljene
dijagnoze) narusavaju se partnerski i obiteljski odnosi (DZombi¢ i sur., 2012, prema Slijepcevic,
2014). NaruSavanje partnerskih i obiteljskih odnosa donosi dodatan stres, zabrinutost, ali 1

upitnost o¢uvanja braka 1 obitelji.

1.2.1. Razlike izmedu funkcionalne i disfunkcionalne obitelji

Razlikovanje funkcionalne (zdrave) obitelji i disfunkcionalne (nezdrave) obitelji omogucuje
predvidanje nacina prilagodbe obitelji na novonastalu, stresnu situaciju poput bolesti djeteta

(Dimini¢-Lisica i Roncevi¢-Grzeta, 2010).

Funkcionalnu obitelj karakterizira stabilan bra¢ni odnos ispunjen ljubavlju, predanoscu,
odanoscu i briznosc¢u. Partneri su svjesni vlastitih potreba koje moraju zadovoljiti, ali 1 bra¢nih
i roditeljskih uloga. Komunikacija je jasna i uspjesna, a svi ¢lanovi obitelji su ravnopravni u
misljenju 1 donoSenju odluka. Nesporazumi se rjeSavaju zajednickim trudom, razgovorom i

kompromisom. Djeca se poti¢u na ostvarenje vlastitih Zivotnih ciljeva i na neovisnost obzirom



na dob. Dijeljenje emocija karakterizira osjecaj sigurnosti, potpore i povjerenja (Dimini¢-Lisica
i Ron&evié-Grzeta, 2010; Stalekar, 2010). Iz navedenog se moze zakljugiti da se funkcionalna
obitelj postize uspostavljanjem snaznih, afektivnih odnosa medu ¢lanovima obitelji (Campbell,
Cummings, Davies, 2000, prema Ross, Stein, Trabasso, Woody, 2005, prema Wagner Jakab,
2008). Uravnotezenost obiteljske adaptivnosti i kohezije povezana je s optimalnim
funkcioniranjem i zdravim razvojem osobnosti &lanova obitelji (Stalekar, 2010). Kada je rije¢
o0 obitelji s djetetom s dijagnozom malignog oboljenja, vidljivo je da ¢e se funkcionalna obitelj
uspjesnije prilagoditi na dijagnozu malignog oboljenja djeteta. Medusobna komunikacija,
podrska i razumijevanje, smanjit ¢e razinu stresa i omoguciti uspjesno funkcioniranje i nosenje

s novonastalom situacijom.

Naspram toga, disfunkcionalnu obitelj karakterizira neorganiziranost, nefleksibilnost, krutost,
postojanje sukoba i agresija. Struktura obitelji je poremecena, granice nisu jasno definirane,
prisutan je poremecaj uloga i vodstva, stvaraju se neprirodni savezi, problemi se ne rjeSavaju
na adekvatan i u ucinkovit nacin, prisutni su problemi u komunikaciji i izrazavanju emocija.
Karakteristicne negativne emocije nerijetko dovode do ucestalih sukoba unutar obitelji
stvaraju¢i konfliktnu obiteljsku atmosferu i hladno ozracje. Disfunkcionalna obitelj ne uspijeva
se prilagoditi zahtjevima okoline i razvojnim potrebama (Dimini¢-Lisica i Roncevi¢-Grzeta,
2010; Stalekar 2010; Wagner Jakab, 2008). Dijagnoza malignog oboljenja unutar ovakve
obitelji moZe unijeti dodatan nemir i nesklad. Nerazumijevanje ¢lanova obitelji doprinosi
povecanom stresu i nezadovoljstvu. Problemi u komunikaciji pridonose povlacenju i izoliranju

jedni od drugih, $to moze imati velik negativan utjecaj na bracu i sestre oboljelog djeteta.

1.3. ODNOS BRACE I SESTARA

Usprkos suvremenom trendu smanjenja veli¢ine obitelji, vecina djece i dalje odrasta s barem
jednom sestrom ili bratom (Dunn, 2004, prema Berk, 2009). Odnos brace i sestara moze se
definirati kao jedan od najdugovjecnijih odnosa u zivotu pojedinca. Visedimenzionalan je,
karakteriziraju ga 1 hijerarhijski i1 recipro¢ni elementi, koji se mijenjanju ovisno o vremenu i
mjestu (Whiteman, McHale i Soli, 2011). Cvrst je i postojan, neovisno o okolnostima ili

postignu¢ima (Stocker, 1989, prema Dyches, Frost Olsen, Mandleco 1 Marshall, 2003).



Braca i sestre imaju ulogu suputnika, uzora i smatraju se osobama od povjerenja u razdoblju
djetinjstva i adolescencije (Whiteman, McHale i Soli, 2011). Medusobno si pomazu, uce, dijele,
igraju se, ali i ,ratuju“ (Lackovi¢-Grgin, 2006). Njihovo je djetinjstvo obiljeZeno borbom za
paznju roditelja 1 odraslih osoba, dok u starijoj dobi postaju najvaznijim izvorom informacija

kada se pojavi bolest (Sanders, 2004).

Braca i sestre na razvoj utjecu direktno, medusobnim odnosom, ali 1 indirektno, kroz utjecaj
drugog djeteta na ponaSanje roditelja (Berk, 2009; Ellison, Fisman, Freeman i Wolf, 2000).
Takoder, imaju velik utjecaj na socijalni i emocionalni razvoj te razvoj li¢nosti tijekom cijelog
zivota (Lackovi¢-Grgin, 2006; Sanders, 2004). Jedan od razloga tome je taj da braca i sestre
provode puno vise vremena u zajednickoj interakciji, nego u interakciji s roditeljima (Kosonen,
1999, prema Sanders, 2004).

Kvaliteta odnosa brace i sestara stvara se od rodenja i prolazi kroz brojne faze (Sanders, 2004,

prema Florjani¢, 2019):
1. Rodenje brata ili sestre

Rodenje brata ili sestre za djecu predstavlja teSko iskustvo, koje utje€e na promjenu
obiteljske rutine. Svjesna da ¢e od sada morati dijeliti roditeljsku paznju 1 ljubav, djeca
Cesto postanu zahtjevna, ,,prilijepe se®, i namjerno postaju zlocesti (Berk, 2009; Sanders,
2004, prema Florjani¢, 2019). Kod djece starije od dvije godine smanjuje se kvaliteta
privrZenosti. Ove negativne emocionalne reakcije vrlo brzo zamjenjuje jedinstven odnos

koji nastaje izmedu brace 1 sestara.
2. Zajednicko odrastanje tijekom ranog, srednjeg i kasnog djetinjstva

Razdoblje ranog djetinjstva okarakterizirano je aktivnim ukljudivanjem u igru i
uspostavljanjem intenzivnog odnosa izmedu brace 1 sestara. U srednjem se djetinjstvu
povecava suparniStvo brace i sestara potaknuto roditeljskim usporedivanjem osobina i
uspjeha brace i sestara. Neovisno o suparni§tvu, odnos brace i1 sestara nastavlja se
razvijati. Medusobno si pruzaju pomo¢, podrSsku i1 drusStvo stvaraju¢i duboki

bratsko/sestrinski odnos (Berk, 2009; Sanders, 2004, prema Florjanic¢, 2019).
3. Zajednicko odrastanje tijekom adolescencije

Razdoblje adolescencije okarakterizirano je pove¢anim brojem konflikata medu bracom
I sestrama s jedne strane i prilagodbom interakcije razvoju u adolescenciji s druge strane.

Adolescenti se po¢inju ukljucivati u brojne prijateljske 1 romanti¢ne veze, a sve manje
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vremena i energije ulaZzu u svoju bracu i sestre, stoga su njihove interakcije u ovom
razdoblju pod utjecajem drugih odnosa, najé¢esce vrsnjackih. No, njihova medusobna

privrzenost ostaje vrlo snazna (Berk, 2009; Sanders, 2004, prema Florjani¢, 2019).
4. Faza napustanja roditeljskog doma, sklapanja braka, rodenja djece, smrti roditelja

Odrastanjem, uloge brace i sestara i prijatelja se stapaju. Odnosi brace i sestara nalikuju
prijateljstvima u kojima je glavni cilj odrzati kontakt i odnos, pruzati socijalnu podrsku
1 uzivati u zajednickim druzenjima (O'Connor, 1992, prema Berk, 2004). Zajednicka
prosSlost potice slicne vrijednosti, glediSta i moguénost istinskog uzajamnog
razumijevanja. Ova faza ujedno predstavlja najdulju fazu u bratsko/sestrinskom odnosu
(Sanders, 2004, prema Florjani¢, 2019).

5. Starija dob

Braca i sestre starije dobi provode viSe vremena zajedno u razgovorima i pruzaju si
emocionalnu i socijalnu podrsku (Gold, 1989, prema Sanders, 2004, prema Florjani¢,
2019). Oni dijele jedinstvenu i dugu proslost, stoga se u starijoj dobi ¢esto prisjecaju tih
dana (Cicerelli, 1995, prema Berk, 2004). Razgovori o proslosti utje€u na shvacanje
vrijednosti bratsko/sestrinske veze 1 pridonose osjecaju obiteljskog kontinuiteta i sklada

(Berk, 2004).

1.3.1. Utjecaj malignog oboljenja na odnos brace 1 sestara

Dijagnoza malignog oboljenja djeteta u obitelji predstavlja traumati¢no razdoblje za sve
Clanove obitelji. Iako se iskazivanje osjecaja, strahova i briga vezane uz malignu bolest i njen
ishod moze razlikovati od osobe do 0sobe, dokazano je da su svi ¢lanovi obitelji pod velikim
stresom i optere¢enjem (Eilegard, Kreicbergs, Nyberg i Steineck, 2012). U bratsko/sestrinskim
odnosima dolazi do znacajnih promjena. Uobicajene promjene odnose se na nedostatak
druzenja (Sloper, 2000, prema Wilkins i Woodgate, 2005) i povecano rivalstvo medu bra¢om i
sestrama (Kramer, 1984, prema Wilkins i Woodgate, 2005). Iako vecina istrazivanja ukazuje
na negativan utjecaj malignog oboljenja na bracu i sestre, postoje i pozitivni ucinci na rast i
razvoj (Dyches, Frost Olsen, Mandleco i Marshall, 2003). Dijete s malignim oboljenjem stvara
posebne veze medu Clanovima obitelji, koje doprinose brzem sazrijevanju, odgovornosti,

zrelosti 1 ve€oj samostalnosti brace i sestara (Svilar i Velisek-Brasko, 2017).



Prema tome, dijagnoza malignog oboljenja moze znacajno utjecati na kvalitetu odnosa brace i
sestara, faze razvoja odnosa i obrasce ponasanja. Moze i promijeniti primarnu okolinu dje¢jih
zivota i njihovog obiteljskog okruzenja u temeljnom nacinu zivotu, no to nuzno ne mora biti

negativno iskustvo (Gamble i McHale, 1989).
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2. PROBLEMSKA PITANJA

Podsustav brace i sestara niz je godina bio zanemaren i stavljen u ,,drugi plan,” no suvremena
su istrazivanja uvidjela potrebu za istrazivanjem ovog podsustava kako bi se dobio bolji uvid u
to kako se braca i sestre oboljelog djeteta suocavaju s dijagnozom i novonastalom situacijom,

koje sve emocije prozivljavaju i koje se kratkoro¢ne, odnosno dugoro¢ne posljedice javljaju.

Rad Zeli dati odgovore te kriticki osvrt na sljedec¢a pitanja:

1. Na koji se nacin braca 1 sestre djeteta oboljelog od maligne bolesti suocavaju s dijagnozom

ovisno o njihovoj dobi?

2. Koje se pozitivne, odnosno negativne znacajke javljaju kao posljedica odrastanja s bratom

ili sestrom oboljelim od maligne bolesti?

3. Sto je vazno za kvalitetu Zivota iz perspektive braée i sestara djece oboljele od malignih

oboljenja?

4. Koje su se smjernice pokazale vaznima u radu s braom i sestrama djeteta oboljelog od

maligne bolest?
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3. PREGLED DOSADASNIIH SPOZNAJA

3.1. SUOCAVANIJE S DIJAGNOZOM OVISNO O RAZVOJNOJ DOBI

Braca i sestre djeteta oboljelog od maligne bolesti suo¢avaju se s novonastalom situacijom na
razli¢ite nacine (Gavidia-Payne i Giallo, 2006). Starosna dob djeteta, njegove kognitivne
sposobnosti, percepcija stresa 1 situacije te socijalna podrSka utjecu na djetetovo suocavanje i
prilagodavanje na novonastalu situaciju. Takoder, na¢in na koji obitelj ocjenjuje svoju situaciju,
kojim resursima raspolaze i kako reagira u odredenim situacijama ¢e utjecati na prilagodbu

pojedinca (Gavidia-Payne i Giallo, 2006).

Ovisno o strategijama suocavanja koje dijete koristi, moze se odrediti njegova psiholoska
prilagodba na novonastalu situaciju. Poznato je da vjeStine suoCavanja znacajno utjeCu na
prilagodbu na stresne dogadaje i probleme prilagodavanja. Iako odredeni stres moze biti
povezan s odnosnom izmedu brace i sestara, do stresa takoder moze do¢i zbog dogadaja iz
cjelokupnog obiteljskog okuzenja, od kojih neki su neki direktno ili indirektno povezani s
djetetom s malignim oboljenjem. Teskoce prilagodbe braée i sestara na dijagnozu maligne
bolesti vezu se uz loSe funkcioniranje roditelja, ceste obiteljske sukobe, loSu koheziju 1
sposobnost adaptacije i uz slabu komunikaciju kada je u pitanju rjeSavanje problema (Gavidia-

Payne i Giallo, 2006).

Djeca i adolescenti Cesto se nose s anksioznoscu i stresom koristeci poricanje, represiju ili oboje
(Lazarus, 1966 prema Allswerde, Barbarin i Chesler, 1992). Kada osjec¢aji postanu intenzivni,
neka braca i sestre pokusavaju zaboraviti svoje bolne osjecaje. Ponekad su njihovi napori da se
odmaknu od trenutne situacije, brige 1 povrijedenih osjecaja ipak neucinkoviti. ,,Normalno*
ponasanje i nedijeljenje svojih misli i osje¢aja s bliskim osobama vrlo je uobicajeno i moze
smanjiti pritisak trenutne situacije, no takvo ponaSanje moze takoder povecati stres
pojacavanjem osjecaja izoliranosti. Uz to, vazna pitanja o kojima je potrebno razgovarati ostaju
nezamijecena (Allswerde, Barbarin i Chesler, 1992). Ukoliko roditelji ne pridaju paznju djeci i
njihovim mehanizmima suo€avanja i ne razumiju njihovo ponasanje, vrlo je vjerojatno da ¢e

nerazumijevanje dovesti do negativnih posljedica na daljnji razvoj.

Starija braca i sestre se sa svojim emocijama suocavaju direktnije, ¢itajuéi ili razgovarajuci o
malignom oboljenju. Trazenje informacija o bolesti, 0 onome §to ocekivati od oboljelog brata

ili sestre, roditelja ili ¢ak od sebe samih moze povecati osjecaj kontrole i omoguciti suocavanje
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s osje¢ajem neizvjesnosti (Allswerde, Barbarin i Chesler, 1992). Potrebno im je stoga omoguciti

pretrazivanje informacija, ali i razgovor o proc¢itanom.

Nadalje, neka braca i sestre dijele svoje emocije 1 pricaju o malignom oboljenju sa svojim
roditeljima. Takvi razgovori Cesto zavrSavaju podijeljenim emocijama jer djeca razumiju da
takvi razgovori uzrokuju tugu i patnju roditelja. S druge pak strane, neka djeca shvacaju da
osjecaje 1 brige ne mogu dijeliti sa svojim roditeljima. Razlog tome moze biti osjecaj
nesigurnosti, straha ili brige za emocije roditelja. Razgovor s osobom izvan uze obitelji, moze
znacajno pomoc¢i djetetu da se suo¢i s dijagnozom malignog oboljenja 1 novonastalom

situacijom (Allswerde, Barbarin i Chesler, 1992).

Nadalje, razvojna razina djeteta predstavlja iznimno vazno podrucje u odredivanju odgovora i
ucinaka malignog oboljenja djeteta na zdravu bracu i sestre. Ucinak iskustva malignog
oboljenja u djetinjstvu zdrave brace i sestara u velikoj mjeri ovisi o njihovoj razvojnoj razini.
Govore¢i o socio-emocionalnoj razini razvoja, naglasak se stavlja na prilagodbu i
psihosocijalne procese na koje moze negativno utjecati maligno oboljenje djeteta. Kognitivna
razvojna razina predstavlja ,,lecu kroz koju se mora promatrati razumijevanje brace i sestara
oboljelog djeteta. Poznavanje ove teorijske perspektive od presudne je vaznosti za pruzanje
adekvatne podrske braci i sestrama kako bi se laksSe suocili 1 nosili sa stresnim zivotnim
dogadajima. 1z navedenog se moze zakljuciti da maligno oboljenje u djecjoj dobi utjee na
zdravu bracu i sestre svih dobnih skupina, ali razvojni aspekti svake skupine odreduju izazove,

stresove i rizike za dijete (Murray, 2000).

3.1.1. Razvojni problemi kod novorodencadi

Neposredno nakon rodenja dijete zahtjeva uzajamni, zadovoljavaju¢i odnos izmedu roditelja i
djeteta (Bowlby, 1988; DeWolff i van ljzendoorn, 1997, Erikson, 1963, Sroufe i Cooper, 1988,
prema Murray, 2000b). Taj se odnos moZe narusiti kada se dijagnosticira maligno oboljenje
drugog djeteta u obitelji jer roditelji posvecuju viSe paznje i vremena oboljelom djetetu i
njegovu lijeCenju, ¢ime se narusava razvoj sigurne privrzenosti. Nedostatak ponasanja koje
pridonosi razvoju privrzenosti (drZzanje, mazenje, pricanje) moze rezultirati nezadovoljnim 1
povucenim djetetom. Posljedi¢no tome, roditelji takvo ponasanje djeteta mogu protumaciti kao
njihovu nesposobnost razumijevanja emocionalnih potreba novorodenceta, Sto moZze utjecati na

odnos roditelja i djeteta i stjecanje povjerenja (Berk, 2009; Murray, 2000Db).

13



Povjerenje koje se razvija u tom razdoblju odnosi se na povjerenje u sebe, u druge i u svijet
(Cooper i Sroufe, 1988, Thompson, 1997, prema Murray, 2000b). Kako bi se novorodence
normalno razvilo, potrebno mu je povjerenje da ¢e njegove osnovne Zzivotne potrebe biti
zadovoljene, Sto se postize kvalitetnim odnosom roditelja 1 djeteta te paznjom i brigom koju
dijete dobiva. Dugotrajna i Cesta izloZzenost rastancima, nepredvidljivost okoline i neadekvatna
skrb mogu rezultirati poteSko¢ama u razvoju privrzenosti i razvoja povjerenja u vezama

(Murray, 2000b).

3.1.2. Razvojni problemi kod dojencadi

Glavni razvojni zadatak dojenc¢adi je razvoj autonomije ili samokontrole (Erikson, 1963, prema
Murray, 2000b). No, djetetov napredak u razvoju (fizicki i1 psihicki) pod utjecajem je osjecaja
sigurnosti i povjerenja od strane majke ili druge osobe s kojom je dijete razvilo sigurnu
privrzenost. Dijagnoza malignog oboljenja drugog djeteta pridonosi Cestim izbivanjima majke
ili druge znacajne osobe. U ovom razvojnom razdoblju, kognitivne sposobnosti brace i sestara
djeteta oboljelog od maligne bolesti nisu dovoljno razvijene da bi razumjeli zasto su odvojeni
od roditelja, nemaju razvijen pojam vremena i nemaju povjerenja u povratak roditelja (Murray,
2000b). Posljedi¢no se, zbog odsutnosti roditelja 1 nedostatka rutine, kod djeteta mogu javiti

osjecaji apatije, pasivnosti, ali i plakanje i strah od odvajanja (Murray, 2000a).

Odvojenost od primarnog skrbnika zbog malignog oboljenja drugog djeteta izaziva anksioznost
dojenceta. U ovom razdoblju dijete uvida ozbiljnost situacije, tugu, depresiju, ljutnju i
zabrinutost roditelja, no nije svjesno zbog cega se to dogada. Stoga, iako dojencad ima

sposobnost suoCavanja sa stresom, potrebna mu je podrska i odrzavanje povezanosti sa

roditeljima (Murray, 2000a; Murray, 2000Db).

3.1.3. Razvojni problemi predskolske djece

Djeca predskolske dobi su egocentri¢na, misljenje je animisti¢no, magi¢no i nelogicko, Sto je
direktno povezano s interpretacijom iskustva raka u djecjoj dobi (Berk, 2009; Murray, 2000b).
Jedna od najces¢ih posljedica malignog oboljenja jest osjecaj krivnje zdrave brace i sestara da
su upravo oni uzrokovali bolest, odnosno maligno oboljenje (Binger i sur.., 1969, Cain, Fast i
Erickson, 1964, lles, 1979, prema Murray, 2000b). Nadalje, njihova kontinuirana
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egocentricnost stvara straSan osjecaj vlastite moci 1 svemoci, Sto rezultira vjerovanjem da su
njihove misli dovoljno jake da uzrokuju dogadaje. Posljedice tog misljenja su osjecaj krivnje,
srama i1 kazne. Dugotrajna izlozenost tim osjecajima moze uvelike utjecati na djetetovo

samopostovanje, ali i cjelokupan razvoj (Murray, 2000b).

Pocetkom procesa lijeCenja roditelji po€inju sve cesce boraviti u bolnici 1 svoju paznju
usmjeravaju na bolesno dijete. Zdrava braca i sestre osjecaju promjene u svakodnevnom zivotu,
rutinama, ali i nedostatak roditeljske paznje. Ovi nedostaci mogu limitirati zdravu bracu i sestre

u ucenju o okolini, ali i u socijalnom razvoju (Murray, 2000b).

3.1.4. Razvojni problemi djece skolske dobi

Dijete $kolske dobi nastoji posti¢i osjecaj postignuca prevladavajuéi osjecaj inferiornosti,
karakteristi¢an za prethodno razvojno razdoblje (Erikson, 1963; Sroufe i Cooper,1988, prema
Murray, 2000b). Uspjesno svladavanje ovog razdoblja ovisi o djetetovoj sposobnosti suradnje
1 natjecanja s drugima. Ovo je razdoblje okarakterizirano uspostavom interakcije s vr$njacima.
VrSnjaci pocinju sve vise utjecati na pogled na sebe i samopostovanje djece Skolske dobi.
Vrs$njaci, takoder, imaju velik utjecaj kada je rije¢ o malignom oboljenju djeteta. Zdrava braca
ili sestre pocinju osjecati odbacivanje, osamljenost i1 izoliranost od strane druStva zbog

razli¢itosti (Murray, 2000a; Murray, 2000b).

Djeca skolske dobi bolje razumiju uzro¢no-posljedi¢ne veze, manje su egocentri¢ni, imaju bolju
percepciju vremena, no 1 dalje su prisutne loSe misli o uzrokovanju bolesti 1 osjecaj krivnje i
odgovornosti za nastanak bolesti. Medutim, zbog bolje kognitivne sposobnosti, djeca skolske
dobi dobro reagiraju na logi¢na objaSnjenja. Jednostavna, razumljiva i logi¢na objasnjenja
nuzna su u ovom razdoblju kako bi se djeca bolje nosila s malignim oboljenjem brata ili sestre

(Berk, 2009; Murray, 2000Db).

3.1.5. Razvojni problemi adolescenata

Pubertet predstavlja razdoblje kognitivnog i fizickog prelaska u odraslu dob (Berk, 2009).

Glavne znacajke ovog razvojnog razdoblja su razdvajanje od roditelja, prilagodavanje tijelu
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koje se brzo mijenja i stjecanje osjecaja identiteta i autonomije (Erikson, 1963, Wong, 1995,
prema Murray, 2000b). Odnos s vrSnjacima i prihvacanje od strane vr$njaka od krucijalne je
vaznosti za pojedinca. Kada je rije¢ o malignom oboljenju djeteta, ono se takoder gleda kroz
prizmu vrsnjaka i utjecaja na odnos s vrSnjacima. Adolescenti, za razliku od ostalih razvojnih
skupina, u situaciji dijagnoze malignog oboljenja djeteta unutar obitelji prihvacaju razne uloge

te se od njih ocekuje pomo¢ (Murray, 2000b).

Najvisi stupanj kognitivnog razvoja u ovom razvojnom razdoblju, formalne operacije, utjece
na razumijevanje iskustva malignog oboljenja. Adolescent ima sposobnost apstraktnog
misljenja, uvidanja dugoro¢nih posljedica misli, radnji i bolesti (Wong, 1995 prema Murray,
2000b), ali i uvidanja stanja, lijeCenja i prognoze. Medutim, vazno je naglasiti da percepcija
bolesti 1 njen zna¢aj ponekad mogu biti 1 naruSeni. Obzirom na individualne razlike u razvoju i
da odredena djeca kasnije dosezu razdoblje formalnih operacija, moguce je vjerovanje da su

oni krivi za oboljenje svog brata ili sestre (Murray, 2000b).

Iz navedenoga, moze se zakljuciti da razvojna dob i odnosi unutar obitelji igraju vrlo vaznu
ulogu u shvacanju i prilagodbi na novonastalu situaciju. Vazno je stoga ne isklju¢ivati djecu iz
situacija, ve¢ ih ukljuciti u razgovore i na jednostavan i njima prihvatljiv na¢in objasniti im $to

se dogada.

3.2. POSLJEDICE ODRASTANJA S BRATOM ILI SESTROM OBOLJELIM
OD MALIGNE BOLESTI

Svakodnevni zivot moZe se znacajno promijeniti s oboljenjem djeteta. Prisutnost djeteta s
malignim oboljenjem u obitelji predstavlja znacajan izvor stresa za svakog Clana obitelji.
Utjecaj na ¢lanove obitelji je direktan i indirektan. Stres se direktno veze uz dijete s malignim
oboljenjem, dok se indirektna povezanost odnosi na utjecaj djeteta na roditeljsko i bra¢no
funkcioniranje (Rossiter i Sharpe, 2002). Braca i sestre oboljelog djeteta pod snaznim su
utjecajem lijeCenja i njegova utjecaja na dnevnu rutinu, emocije i obiteljske odnose (Caron i
sur., 2004). Izvan obitelji, braca i sestre se mogu osjecati zakinuto zbog nedostatka informacija
0 stanju oboljelog brata ili sestre, Ceste su negativne reakcije vr$njaka te promjene u socijalnim

aktivnostima i odnosima (Bluebond-Langner, 1996, prema Kao i Lobato, 2002). Iskustvo
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malignog oboljenja moze imati znacajne posljedice na dobrobit zdrave brace i sestara i na

njihov razvoj (Gamble i McHale, 1989).

3.2.1. Negativne znacajke odrastanja s bratom ili sestrom s malignim oboljenjem

Kao $to je ve¢ prethodno navedeno, dijagnoza malignog oboljenja djeteta donosi brojne
promjene u svakodnevnom Zzivotu obitelji. Brojna su istrazivanja utvrdila negativan doprinos
malignog oboljenja djeteta na zdravu brac¢u i sestre (Bendor, 1990, Houtzager i sur., 1999,
Koch-Hattem, 1986, Martinson i sur., 1990, Sargent i sur., 1995, Zeltzer i sur., 1996, prema
Grootenhuis, Houtzager i Last, 2001). Negativan doprinos malignog oboljenja zdravoj braci i
sestrama nastaje uslijed promjena u obiteljskoj rutini, organizaciji, ograni¢enjima, zbog
promjene uloga izmedu roditelja i djeteta i odnosa s oboljelim djetetom (Cohen, 1999). Strah
za 7ivot oboljelog brata ili sestre, strah za vlastiti zivot, zabrinutost za roditelje i osjecaji
osamljenosti, ljubomore, ljutnje i frustracije dovode do anksioznosti i poveéanih ponasajnih i
socijalnih problema zdrave brace i sestara (Barrera i sur., 2004, Grootenhuis, Houtzager i Last,
2001, Giallo i Gavidia-Payne, 2006, Hastings, 2003, prema Duffy, O'Brien i Nicholl, 2009).
Kao znacajne teme promatranja kod brace 1 sestara pokazale su se strah od smrti i promjena,
strah za vlastito zdravlje, anksioznost, socijalna izolacija, osjecaji ljubomore 1 krivnje, rivalstvo
za paznju roditelja, nedostatak informacija, problemi u Skoli, somatski problemi, nisko
samopostovanje (Korhonen, Lihteenméki, Salmi 1 Sjoblom, 2004). Osjecaji ljubomore i ljutnje
Cesto su praceni osjecajem krivnje zbog tih negativnih emocija. Ove su emocije najcesce
internalizirane i kao posljedicu imaju snizeno samopos$tovanje. Snizeno se samopostovanje
izrazava na razliCite nacine, ukljucujuéi probleme s pravilima, loSe ponasanje, ali 1 kroz

ponasanja koja su rizi¢na za zdravlje (Amylon 1 sur., 2005).

Zdrava braca 1 sestre nerijetko pocinju ispunjavati viSe uloga — pomocnici kod kuce,
njegovatelji oboljelom bratu ili sestri, posrednici izmedu bolesnog brata ili sestre i $kole,
podrska roditeljima, Sto utjeCe na djetetov pojam o sebi (Gorman, 1998, prema Hamama,
Rahav, Ronen, 2008). Ocekivanja roditelja od djece tipicnog razvoja Cesto nisu u skladu s
njihovom kronoloSkom dobi i sposobnostima, $to moze dovesti do iskustva preopterecenja

ulogama (Hamama, Rahav, Ronen, 2008; Wagner Jakab, Cvitkovi¢, Hojani¢, 2006 ).

Kada se roditeljska briga za oboljelo dijete ¢ini previse intenzivhom, kada roditelji brinu i

panicare oko svakog simptoma oboljelog djeteta, zdrava brac¢a i sestre mogu postati zbunjeni i
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njihov osjecaj manje vrijednosti moze eskalirati i dovesti do izoliranosti i usamljenosti. Ovi su
osjecaji dijelom posljedica roditeljske iscrpljenosti brigom za oboljelo dijete i nedostatkom
pruzanja paznje zdravoj djeci. Ne zeleci opterecivati roditelje, zdrava djeca imaju problem s

izrazavanjem emocija te se povlace u vlastiti svijet (Allswerde, Barbarin i Chesler, 1992).

Negativni uéinci ukljucuju i povecane konflikte, ogorcenost, gnjev, Krivnju, usamljenost,
bespomocnost, depresiju, strah, osjecaj napetosti u obitelji 1 smanjene moguénosti za kontakt s
vr$njacima (Dyches, Frost Olsen, Mandleco i Marshall, 2003). Usmjeravanje paznje na oboljelo
dijete za ostalu bracu i sestre moze znaciti propusStanje aktivnosti izvan kuce i druzenje s
vr$njacima, §to utjeCe na razvoj kognitivnih, socijalnih i emocionalnih kompetencija (Gamble
i McHale, 1989). Neka djeca takoder iskazuju probleme s redovitim uc¢enjem i izvrSavanjem
zadaca, poteskoce u drustvenim odnosima i poremecaje raspolozenja (Alderfer, Kazak i Labay,

2003).

3.2.2. Pozitivne znacajke odrastanja s bratom ili sestrom s malignim oboljenjem

Nasuprot negativnim znac¢ajkama, odredena su istrazivanja pozitivnija u svojim rezultatima
navode¢i da se braca i sestre dobro suocavaju s dijagnozom malignog oboljenja te da iskustvo
malignog oboljenja omogucuje njihovo sazrijevanje (Labay i Walco, 2004, Macks i Reeve,
2007, Mulroy i sur., 2008, Pilowsky i sur., 2004, prema Duffy, O'Brien i Nicholl, 2009).
Oboljenje brata ili sestre moZe rezultirati Zivotnim vjestinama i drugacijim pogledom na zivot
zdrave brace 1 sestara. Mnoge od reakcija brace 1 sestara, iako stresne i razarajuce, mogu
predstavljati proces prilagodbe Zivotnom stresu (Sourkes, 1980, prema Allswerde, Barbarin 1

Chesler, 1992).

Odrzavanje obiteljske rutine, provodenje aktivnosti svakodnevnog zivota, ucinkovita
komunikacija i vjeStine rjeSavanja problema omogucuju normalno ponasSanje te pozitivne
socijalne 1 akademske ishode kod brace i sestara oboljelog djeteta (Boyce i sur., 1983; Fiese i
Wamboldt, 2000, Ruef i Turnbull, 1996, prema Gavidia-Payne i Giallo, 2006). Stvaranjem
sigurne okoline za djecu te razgovorom o osjecajima i trenutnoj situaciji prevenira se stres i

negativni ishod malignog oboljenja brata ili sestre.

Pozitivne znacajke odrastanja s bratom ili sestrom oboljelim od maligne bolesti ukljucuju i
toplinu, suosjecanje, povecanu toleranciju za razliCitost, viSu razina empatije 1 privrzenosti,

povecani osjecaj odgovornosti 1 zrelosti, srecu 1 dobro prilagoden pogled na Zivot (Barbarin i
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sur., 1995, Barbour,Gallagher i Powell, 1993, Hall, Lobato, Miller i Pezzullo, 1991,
Damiani, 1999, Derouin i Jessee, 1996, Faux, 1993, Harris i McHale, 1992, Hodapp, 1995,
Murray, 1998, Williams, 1997, prema Dyches, Frost Olsen, Mandleco i Marshall, 2003).
Sazrijevanjem, braca i sestre postaju svjesni svoje uloge te pruzaju pomo¢ roditeljima i obitelji
(Cuskelly and Gunn, 2006, prema Dyches, Frost Olsen, Mandleco i Marshall, 2003). Medu
specifi¢nim pozitivnim ishodima lles (1979, prema Allswerde, Barbarin i Chesler, 1992) navodi
I kognitivna znanja (o procesima bolesti), empatiju za roditelje i potrebe oboljelog brata ili

sestre 1 poboljSano samopostovanje.

3.3. KVALITETA ZIVOTA 1Z PERSPEKTIVE BRACE I SESTARA

Kada govorimo o kvaliteti zivota, zapravo se referiramo na zadovoljstvo ili nezadovoljstvo
vlastitim Zivotom. Aktualne su brojne definicije kvalitete Zivota, no pojam kvalitete Zivota nije
jednostavno definirati zbog brojnih i slozenih komponenta koje on ukljucuje: fizi¢ko i psihi¢ko
zdravlje osobe, socijalni odnosi, osobna uvjerenja i o¢ekivanja, ekonomski status, stambeni
uvjeti zivota i sli¢cno (Bratkovi¢ i Rozman, 2006; Mujki¢ i Vuleti¢, 2002; Vuleti¢, 2013).

1993. godine Svjetska zdravstvena organizacija (WHO) definirala je kvalitetu Zivota kao
individualnu percepciju vlastite pozicije u zZivotu, u kontekstu kulturalnih i vrijednosnih sustava
u kojima se zivi 1 u odnosu na vlastite ciljeve, ocekivanja, standarde i1 preokupacije. Iz
navedenog se vidi da je rije¢ o sloZenom konceptu koji ukljucuje fizicko zdravlje, psiholosko
stanje osobe, stupanj samostalnosti, socijalne odnose, osobna uvjerenja i odnos prema bitnim

znaCajkama okoline (Hughes i sur. 1995., prema Bratkovic i Rozman, 20006).

Jednu od sveobuhvatnijih definicija kvalitete zZivota iznose Felce 1 Perry (1995, prema Vuletic,
1999., prema Leutar i Lovrekovi¢, 2010), definirajuéi je kao sveukupno opce blagostanje, koje
ukljucuje objektivne ¢imbenike i subjektivno vrednovanje fizickog, materijalnog, socijalnog i
emotivnog blagostanja, ukljucujuci osobni razvoj i svrhovitu aktivnost, a sve vrednovano kroz

osobni skup vrijednosti odredene osobe.

Postoje cetiri osnovna aspekta kvalitete zivota: 1. fizicko blagostanje (energija, sila,
funkcionalnost, spavanje, odmor), 2. psihicko blagostanje (koncentracija, uznemirenost,

zabrinutost, depresija, Zalost, ogorcenje), 3. socijalno blagostanje (financijska opterecenost,
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povratak na posao, stan, kuéni budzet), 4. duhovno blagostanje (nada, ocaj, o¢ajanje, vjera,

religioznost, poboznost) (Ivanac, 2015).

Istrazivanjima je utvrdeno da kvaliteta zivota podrazumijeva kombinaciju objektivnih i
subjektivnih varijabli. Subjektivna varijabla ukljucuje procjenu fizickog, materijalnog,
drustvenog i emocionalnog blagostanja, osobnog razvoja i svrhovite aktivnosti (Cummins,
1998., prema Ivanac, 2015; Mujkic¢ 1 Vuleti¢, 2002). Takoder, osobe ne pridaju jednaku vaznost
svim aspektima zivota. Oc¢ekivano je da ¢e podru¢jima koje smatraju vaznijim dati prednost i

biti vise fokusirati na njih (Zemberi, 2016).

Obzirom na prethodno navedeno, jasno je da je perspektiva kvalitete Zivota brace i sestara
djeteta oboljelog od maligne bolesti iznimno vazna. U brojnim se dosadasnjim istrazivanjima
perspektiva brace i sestara gledala iz perspektive oboljele djece i njihovih roditelja. Ipak, novija
su istrazivanja uocila diskrepanciju izmedu tih perspektiva i omogucila braci i sestrama da
podijele svoja iskustva povezana s utjecajem malignog oboljenja na kvalitetu zivota (Moyson i
Roeyers, 2012; Wilkins i Woodgate, 2005).

Moyson i Roeyers (2012) proveli su istrazivanje o kvaliteti zivota brace i sestara djece s
intelektualnim tesko¢ama. Kvalitativnim istrazivanjem na pedesetak brace i sestara utvrdili su
devet vaznih aspekata kvalitete zivota iz perspektive brace i sestara: zajedni¢ke aktivnosti,
medusobno razumijevanje, osobno vrijeme, prihvacanost, strpljivost, vjera u bolje sutra,
razmjenjivanje iskustava, socijalna podrSka 1 komunikacija s vanjskim svijetom. Rezultati
njihovog istraZivanja u velikoj se mjeri mogu povezati s aspektima kvalitete Zivota brace 1

sestara djece s malignim oboljenjem:

1. Zajednicke aktivnosti
Braca i sestre cijene vrijeme provedeno s roditeljima i bratom, odnosno sestrom
oboljelom od maligne bolesti. Zelja im je provoditi §to vie vremena u zajednickim
aktivnostima, kao $to je to bilo prije dijagnoze malignog oboljenja. Medutim, u
odredenim je situacijama to nemoguce zbog djetetove hospitalizacije i procesa lijecenja,

Sto potiCe osjecaj krivnje kod brace i sestara.

2. Medusobno razumijevanje
Medusobno razumijevanje roditelja i brace i sestara te brace i sestara i oboljelog djeteta
nuzno je za uspjesne interakcije i osjecaj ukljucenosti u novonastalu situaciju. Obzirom

na brojne teskoce koje dijagnoza donosi, zdrava braca i sestre ponekad pozele biti na
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mjestu oboljelog djeteta, barem na jedan dan, kako bi razumjeli njegove osjecaje, Zelje

I potrebe.

Osobno vrijeme

Iako braca 1 sestre naglasavaju vaznost provodenja vremena zajedno s roditeljima i s
oboljelim djetetom, takoder naglaSavaju vaznost vremena ,,za sebe“. Mnogobrojne
obveze sa sobom donose nedostatak vremena i posvecivanje sebi i svojim Zeljama. 1z
tog razloga, braca i sestre ponekad Zele provesti vrijeme sami sa svojim roditeljima i

biti sa svojim vrSnjacima.

Prihvacenost

Dijagnoza malignog oboljenja sa sobom donosi aspekt razliCitosti. Ponekad
prilagodavanje na tu razli¢itost moze predstavljati izazov, pogotovo ako je rije¢ o
adolescentskom razdoblju. Biti sposoban prihvatiti novonastalu situaciju omogucuje
braci i sestrama uspje$no suo¢avanje. TO naravno ne umanjuje ¢injenicu postojanja

straha 1 potrebe za podrSkom.

Strpljivost

Dijagnoza malignog oboljenja moze znacajno utjecati na oboljelo dijete i njegovo
ponaSanje. Njegova braca i sestre moraju nauciti kako prihvatiti novonastalu situaciju i
razviti razliCite strategije suo¢avanja (npr. ignoriranje, preusmjeravanje paznje, trazenje

podrske). Kako bi u tome bili uspjesno, potrebno je biti strpljiv.

Vjera u bolje sutra

Maligno oboljenje sa sobom donosi neizvjesnost i osjecaj nesigurnosti. Osjecaj
neizvjesnosti javlja se neposredno nakon dijagnoze 1 veze se uz prognozu,
prezivljavanje i obiteljske promjene. Ti su osjecaji psihic¢ki i emocionalno teski za sve
Clanove obitelji, a odredeni su obrascima uspona i padova, koji odgovaraju
zdravstvenom statusu i raspolozenju oboljelog djeteta.

Medutim, bradi i sestrama je vrlo vazno znati i vjerovati u to da ¢e njihov oboljeli brat
ili sestra biti dobro, Sto zapravo pokazuju i svojim djelima, a najteze im je ,,ne znati Sto

¢e se sljedece dogoditi“ (Long, 2003).
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7.

Razmjenjivanje iskustava
Upoznavanjem druge brace i sestara koji dijele ista iskustva o malignom oboljenju,
brada i sestre se osjec¢aju puno bolje. Dijeljenje razli¢itih perspektiva omoguéuje im

shvacanje 1 prihvacanje vlastite situacije (Long, 2003).

Socijalna podrska

Braca i sestre naglasavaju da im je u nekom periodu zasigurno potrebna podrska i
pomo¢. Prvenstveno tu pomo¢ ocekuju od roditelja, iako su svjesni da oni imaju mnogo
briga. Braca i sestre svjesni su da oboljelo dijete treba puno vise paznje, no od roditelja
ipak ocekuju da se prema svima odnose jednako. Vise braée i sestara unutar obitelji ¢ini
olakotnu okolnost obzirom da su moguénosti medusobno si pruzati podrsku, sudjelovati
u zajedni¢kim aktivnostima, ali 1 dijeliti zadatke. Prijatelji takoder imaju vaznu ulogu
jer braci i sestrama pruzaju odmak od obiteljske situacije i omogucuju im da zaborave

da su u ulozi brata, odnosno sestre (Long, 2003).

Komunikacija s vanjskim svijetom
Vanjski se svijet sastoji od Sirokog spektra ljudi, koji su svjesni postojanja djeteta s
malignim oboljenjem. Vanjski svijet, za bracu i sestre, moze biti izvor podrske i

prihvacanja, no moze biti i1 velik izvor stresa.

Navedeni aspekti omogucuju razumijevanje pogleda brace i sestara djeteta oboljelog od

maligne bolesti na kvalitetu zivota. Uvazavanjem perspektive 1 pruzanjem adekvatne podrske,

procjena kvalitete Zivota brace i sestara ¢e zasigurno biti veca, a oni e iz novonastale situacije

uspjeti izvudi pozitivne ishode.

Nadalje, Wilkins i Woodgate (2005) u svom su pregledu kvalitativnih istraZivanja o iskustvu

raka u djecjoj dobi iz perspektive brace i sestara ukazale na tri vaZzne teme vezane uz kvalitetu

zivota brace 1 sestara: mijenjanje zivota, intenzivni osjecaji i neispunjene potrebe.

Mijenjanje Zivota

Kao §to je ve¢ navedeno, dijagnoza malignog oboljenja mijenja zivot cijele obitelji iz
temelja. Mijenjaju se obiteljski odnosi, dinamika i rutine. Promjene koje doZivljavaju
braca i sestre oboljelog djeteta mogu se opisati kao gubitci i1 dobitci u svakodnevnom

zivotu (Wilkins i Woodgate, 2005).
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Gubitci koje dozivljavaju javljaju se kao posljedica bolesti i ukljucuju gubitak paznje
i/ili statusa, gubitak vlastite i obiteljske rutine, gubitak sigurnosti i gubitak druzenja s
oboljelim djetetom (Sloper, 2000). Woodgate (2001, prema Wilkins i Woodgate, 2005)
smatra da braca 1 sestre Cesto dozive gubitak osje¢aja za sebe, posebice u teskim
situacijama, kada svoj svijet definiraju kroz iskustvo bolesnog brata, odnosno sestre.
S druge pak strane, promjene u obitelji mogu osigurati prilike za pozitivan rast i razvoj
braée i sestara oboljelog djeteta. Obiteljska povezanost, kohezija i medusobno
uvazavanje 1 razumijevanje pridonosi pozitivnim aspektima malignog oboljenja
(Wilkins i Woodgate, 2005). Dodatne odgovornosti unutar obitelji povecavaju
samostalnost djece, sazrijevanje, razvoj empatije i strasti za pomaganjem drugima
(Sloper, 2000). Sve navedeno moze znaCajno utjecati na bolju percepciju kvalitete
Zivota.

¢ Intenzivni osjecaji
Dijagnoza malignog oboljenja predstavlja vrlo snazno emocionalno iskustvo za bracu i
sestre. Intenzivni osjecaji koje dozivljavaju su osjecaji tuge, usamljenosti,
odbacivanja, anksioznosti, l[jubomore i krivnje. Vazno je napomenuti da dozivljavanje
ovih emocija ne znaci da braca i sestre imaju probleme. Naprotiv, dozivljavanje tih
osjec¢aja moze biti normalan dio iskustva raka (Wilkins i Woodgate, 2005). Ukoliko se
bradi i sestrama osigura adekvatna podrska i razumijevanje, ocekuje se da Ce se
psihosocijalni problemi i intenzivni osjecaji brace i sestara postepeno normalizirati
nakon pocetnog stresa (Caron, Grootenhuis, Houtzager i Last 2004).

e Neispunjene potrebe
Braca i sestre naglasavaju vaznost potrebe za otvorenom i iskrenom komunikacijom u
obitelji, informiranost o malignom oboljenju, uklju¢enost u skrb o bolesnom djetetu i
podrskom u odrzavanju vlastitih interesa i aktivnosti. Kroz pregled literature, ove su se
potrebe brace i sestara pokazale nedovoljno shvacene 1 kao takve mogu imati iznimno

negativan utjecaj na procjenu kvalitete zivota (Wilkins i Woodgate, 2005).

3.4. VAZNE SMJERNICE U RADU S BRACOM I SESTRAMA

Obzirom da obitelj predstavlja primarni kontekst za razumijevanje i1 prilagodavanje brace i

sestara na dijagnozu malignog oboljenja djeteta, naglasava se uloga roditelja u njihovom zivotu
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(Kao 1 Lobato, 2002). Roditelji mogu ohrabriti bracu 1 sestre i pomoc¢i im da se nose s
novonastalom situacijom poticuéi otvorenu komunikaciju. Mnoga se brac¢a i sestre boje
potaknuti razgovor. Razlog tome moze biti strah od odgovora ili svjesnost tezine situacije.
Roditelji mogu preuzeti vodstvo i krenuti pri¢ati o informacijama vezanim uz oboljenje,
prognozu, planove za terapiju i o bolnickom centru. Ukoliko se o ovim informacijama ne prica
unutar obitelji, braca i sestre se mogu osjecati izolirano i usamljeno (Sloper, 2000). Neznanje o
aktualnim dogadajima dovodi do konstantnog razmisljanja o oboljelom bratu ili sestri.
Svjesnost roditelja o vaznosti razgovora i dijeljenja osjecaja potic¢e djetetovu svijest o viastitim
osjecajima. Vazno je naglasiti i da razgovor nece sprijeciti negativne emocije 1 misli kod djece.
Obzirom da se radi o vrlo traumatskom iskustvu, reakcije koje dijete dozivljava su normalne,

posebno u pocetnoj fazi stresa i Soka (Allswede, Barbarin i Chesler, 1992).

Roditelji takoder moraju biti svjesni da se njihovi stilovi suoCavanja sa stresnom situacijom
mogu znatno razlikovati od suo¢avanja brace i sestra djeteta oboljelog od maligne bolesti
(Caron i sur., 2004). Roditelji ¢esto imaju ocekivanja da se njihova djeca moraju suociti s
odredenim situacijama prema njihovom ocekivanju, a sve suprotno smatraju neprikladnim.
Neki roditelji od svoje djece ocekuju da ¢e otvoreno pricati o osjecajima ili da ¢e pokazati
vidljive znakove stresa, dok neka djeca preferiraju zadrzati osjecaje za sebe ili se pocinju
ponasati divlje i neobuzdano. Diskrepancija izmedu roditeljskih o¢ekivanja i ponasanja djece
Cesto stvara dodatan problem, odnosno konflikt (Allswede, Barbarin i Chesler, 1992). Vazno je
stoga medusobno razumijevanje, postovanje i uvazavanje druge osobe kao individue sa svojim

osjecajima, razmisljanjima i naCinima suoc¢avanja.

Braca i sestre djeteta s malignim oboljenjem trebali bi pomagati obitelji, kroz brigu o bolesnom
djetetu, pomaganje u kuc¢anskim poslovima ili kroz neke druge aktivnosti koje roditelji smatraju
primjerenim (Allswede, Barbarin i Chesler, 1992). Kroz primjerene aktivnosti, braca i sestre
oboljelog djeteta mogu se puno bolje nositi s osjec¢ajima usamljenosti i izoliranosti jer se
osjecaju uklju¢enim i korisnim. Naravno, potrebno je paziti da se djeca ne preopterete raznim
ulogama. Pomo¢ djece u svakodnevnim aktivnostima djeluje povoljno i na roditelje, koji ¢e

tada zbog manje obveza biti zadovoljniji i manje optereceni.

Medutim, niSta od navedenog ne predstavlja zamjenu za roditeljsku ljubav i paznju, koju
roditelji moraju osigurati braci i sestrama oboljelog djeteta. Obzirom da roditelji posvecuju
puno brige oboljelom djetetu 1 ve¢inu vremena provode s njim u bolnici, braca i sestre oboljelog
djeteta se osjecaju zapostavljeno i usamljeno (Allswede, Barbarin i Chesler, 1992). Potrebno je
stoga usmjeriti se i na bracu i sestre, posvecivati im ljubavi i paznje i razgovarati s njima.

24



Medicinsko osoblje 1 socijalne sluzbe imaju jednako vaznu ulogu. Njihov je zadatak informirati
bracu i sestre djeteta s malignim oboljenjem i pruziti im adekvatnu skrb (Wilkins i Woodgate,
2005). No, kako bi im to omoguéili, nuzno je da se prvotno upoznaju s literaturom o braci i
sestrama. Nadalje, promoviranje i osiguranje raznih programa prevencije i intervencije od
strane stru¢njaka za bracu/sestre djeteta oboljelog od maligne bolesti moglo bi biti vrlo korisno
(Duffy, A., O'Brien i Nicholl, 2009). Poticanje svjesnosti o posljedicama koje dijagnoza
malignog oboljenja donosi, osigurava jedan drugaciji pogled na dijagnozu. Razumijevanje
djetetovih osjecaja i nacina suocavanja s dijagnozom doprinosi boljem rastu i razvoju djeteta
(Allswede, Barbarin i Chesler, 1992).

Uz to, uloga medicinskog osoblja i socijalnih sluzbi trebala bi ukljucivati informiranje roditelja
i ostalih ¢lanova obitelji o vaznosti uo¢avanja problema i brige brace i sestara djeteta s malignim
oboljenjem (Caron, Grootenhuis, Houtzager i Last 2004). Dijagnoza malignog oboljenja
narusava dotada$nju obiteljsku svakodnevicu, stoga roditelji svu svoju energiju usmjeravaju
prema oboljelom djetetu. Educiranje o vaznosti usmjeravanja na psiholoske, a ne samo na
medicinske aspekte moZze poboljsati roditeljski odnos s djetetom oboljelim od maligne bolesti,
moze omoguciti roditeljima svjesnost o vlastitim potrebama, a posljedicno i usmjeravanje na
osjecaje, brige i reakcije brace i sestara djeteta s malignim oboljenjem (Allswede, Barbarin i
Chesler, 1992).

Razgovor izmedu roditelja i djece o malignom oboljenju, njegovom lijeenju i prognozi moze
1 dalje predstavljati apstrakciju za dijete. Djeca se mogu osjecati odbaceno 1 usamljeno jer
roditelji provode vecinu vremena s oboljelim djetetom u bolnici. Potrebno je potaknuti svijest
medicinskog osoblja o ukljucivanju brace i sestara djeteta s malignim oboljenjem u proces
lijecenja. Ukoliko se djeci omoguce posjeti svojoj braci i sestrama ili upoznavanje s bolni¢kim
okruZenjem i uvjetima moze imati iznimno pozitivan u¢inak na dijete (Allswede, Barbarin i

Chesler, 1992). Osjecaj ukljucenosti doprinosi osje¢aju kontrole $to je iznimno vazno za djecu.

Takoder, kao vazan aspekt u radu s braCom 1 sestrama djece s malignim oboljenjem, izdvaja se
informiranje 1 educiranje Sire javnosti o malignim oboljenjima dje¢je dobi, njthovom utjecaju
na funkcioniranje cijele obitelji, ali i utjecaj na podsustav brace i sestara. Razumijevanje
njihovih osjecaja i ponaSanja omogucuje primjereno reagiranje u takvoj situaciji, koje ce

omoguciti pozitivan daljnji razvoj Zivota brace 1 sestara.

U obzir je vazno uzeti sve preporuke s ciljem osvjeStavanja vaznosti ukljucenosti brace/sestara

djeteta s malignim oboljenjem u proces lije€enja zbog njihovog uravnoteZzenog kognitivnog,
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emocionalnog i socijalnog razvoja. Iako je rije¢ o djeci, njihovo je pravo biti ukljuceni, znati
Sto se dogada i imati mogucnost izredi i izraziti vlastite osje¢aje i emocije. Konac¢no, potrebno
je provesti jo§ kvalitativnih istrazivanja o iskustvima brace i sestara o dijagnozi malignog
oboljenja. Vecina je istrazivanja limitirana malim brojem ispitanika, stoga se rezultati ne mogu
generalizirati. Potrebno je dublje istrazivanje emocija, reakcija i nacina suocavanja djece

razli¢ite kronoloske i razvojne dobi (Allswede, Barbarin i Chesler, 1992).
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4. ZAKLIJUCAK

Pregledom dosadasnjih spoznaja, u ovom se radu htio ste¢i uvid u provedena istrazivanja
vezana uz bracu i sestre djeteta s malignim oboljenjem. Suocavanje s dijagnozom ovisno o
razvojnoj dobi, posljedice odrastanja s djetetom oboljelim od maligne bolesti, kvaliteta zivota
iz perspektive brace i sestara pokazala su se vaznim podrucjima u istrazivanjima i radu s bra¢om

I sestrama djece s malignim oboljenjem.

Podsustav brace i sestara i danas ¢ini jednu zasebno podrucje koje je prilicno zanemareno kada
je rijec o dijagnozi maligne bolesti. Ve¢ina paznje usmjerava se na oboljelo dijete i na proces
lijeCenja, dok braca i sestre nerijetko ,,0staju po strani,” s minimumom znanja i informacija o
trenutnim dogadajima. Uvazavanjem perspektive brace i1 sestara otvara se jedno novo,
nedovoljno istrazeno i znacajno podrucje istrazivanja, koje ujedno predstavlja 1 velik korak

naprijed za sve obitelji djeteta s malignom bolesti.

Ne mozemo predvidjeti kako ¢e dijete reagirati u nekoj stresnoj, novonastaloj situaciji. Reakcija
1 prilagodba djeteta uvelike ¢e ovisiti o njegovoj interpretaciji situacije, prethodnim znanjima o
odredenoj temi, razini ukljucenosti, ali i mehanizmima suo¢avanja koje je razvilo za suocavanje
s takvim situacijama. Razvojni aspekti odreduju izazove, stresove i rizike za dijete. Takoder,
veliku ulogu u suocavanju ima 1 obitelj 1 njeni obrasci funkcioniranja. Dobro prilagodena,
odnosno funkcionalna obitelj ¢e se puno bolje nositi s dijagnozom malignog oboljenja,
komunicirat ¢e o problemima i osjecajima, Sto ¢e pozitivno djelovati na bracu i sestre djeteta s
malignim oboljenjem. S druge pak strane, velika je vjerojatnost pojavnosti ponaSajnih i
socioemocionalnih problema kod djece koja odrastaju u disfunkcionalnim obiteljima. No,
uvazavanjem Cinjenice da je svako dijete individua, kojeg odreduju genetski i okolisni faktori
te njihova kombinacija, omogucuje se prihvacanje djeteta i stvaranje sigurnosti za njegov

normalan razvoj.

Sto se ti¢e emocija koje dozivljavaju braéa i sestre oboljelog djeteta, one mogu varirati na
Sirokom spektru — od iznimno negativnih do izrazito pozitivnih, stoga iskustvo malignog
oboljenja moze imati znacajne posljedice na dobrobit zdrave brace i sestara i na njihov razvoj.
Dok ¢e neka djeca u dijagnozi maligne bolesti vidjeti samo ono najloSije, pretpostavljati 1o§
ishod 1 iskazivati brojne probleme u ponaSanju, druga ¢e djeca iz toga izvuci pozitivne lekcije
o zivotu, $to ¢e ih motivirati za sudjelovanjem i pomaganjem svojoj okolini te rezultirati

Zivotnim vjeStinama 1 drugacijim pogledom na Zivot zdrave brace i sestara.
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Iz perspektive brace i sestara, dijagnoza malignog oboljenja mijenja njihov zivot iz temelja te
samim time znacajno utje¢e na njihovu procjenu kvalitete zivota. Neki od aspekata koje oni
smatraju vaznim za procjenu kvalitete zivota su zajedniCke aktivnosti, medusobno
razumijevanje, osobno vrijeme, prihvacanost, strpljivost, vjera u bolje sutra, razmjenjivanje
iskustava, socijalna podrska i komunikacija s vanjskim svijetom. Vjerojatno da svi aspekti nece
uvijek mo¢i biti osigurani i zadovoljeni, no bitan je trud roditelja i shvacanje od kolike su

vaznosti ovi aspekti za djecu i njihovu srecu.

Obzirom na, jos uvijek, nedostatnu informiranost obitelji 1 Sire javnosti o utjecaju malignog
oboljenja djeteta na njegovu braéi i sestre, potrebno je osigurati razne programi prevencije i
intervencije od strane stru¢njaka te modele podrske. Braéi i sestrama oboljelog djeteta je ovo
vrlo vazno za suocavanje s vlastitim emocijama, kako bi se prevenirao osjecaj izolacije i
usamljenosti s ciljem povecanja osjecaja sigurnosti i povjerenja. Braéi i sestrama djeteta s
malignim oboljenjem iznimno je bitna sigurnost, razumijevanje i osjec¢aj prihvacenosti. Kroz
susrete s educiranim stru¢njacima i1 vrSnjacke grupe potpore, djeca se pocinju osjecati
prihvaceno i normalno. Ipak, najvazniju ulogu ima obitelj, odnosno roditelji djece jer nista ne

moze zamijeniti roditeljsku ljubav i paznju, koja je djeci potrebna.

Konaéno, potrebno je provesti jo§ mnogo istrazivanja usmjerenih na strategije suoavanja djece
ovisne o razvojnoj dobi 1 prepoznavanje istih, istraZivanja vezana uz negativne i pozitivne
znacajke koje se javljaju kao posljedica malignog oboljenja kvalitete Zivota te istraZivanja
povezana s kvalitetom Zivota iz perspektive brace i1 sestara djeteta s malignim oboljenjem.
Nuznost ovih istrazivanja je u prepoznavanju vaznosti sustavnog rada i osnazivanja sestara i

brace, $to je u nasoj zemlji i dalje rijetkost.
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