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Sazetak

Maligne bolesti predstavljaju ozbiljnu globalnu zdravstvenu poteSkocu. Mogu imati ozbiljne
implikacije na zdravlje 1 rezultirati smrtnim ishodom. Suocavanje obitelji s malignim oboljenjem
predstavlja zahtjevan proces koji moZe utjecati na sve ¢lanove obitelji. Karakteriziran je raznolikim
emocionalnim odgovorima, promjenama u obiteljskoj dinamici i potrebom za prilagodbom na nove

uloge 1 obaveze.

Cilj ovog istrazivanja je ispitati razli¢ite izvore socijalne podrske i razinu otpornosti kod obitelji

koje imaju ¢lana s malignom bolesti kao i onih koje nemaju ¢lana s malignom bolesti.

U istrazivanju je sudjelovalo 60 ispitanika koji su bili podijeljeni u dvije grupe. Jednu skupinu
ispitanika Cine obitelji koje imaju ¢lana sa malignom bolesti, a drugu skupinu ¢ine obitelji bez ¢lana
sa malignom bolesti. Istrazivanje se provelo pomocu standardiziranih upitnika:

Multidimenzionalna skala percipirane socijalne podrske i Upitnik za procjenu otpornosti obitelji.

Dobiveni su rezultati koji pokazuju da nema statisticki znacajne razlike u dozivljenoj socijalnoj
podrsci medu ispitanicima koji dolaze iz obitelji s ¢lanom koji boluje od maligne bolesti i
ispitanicima koji dolaze iz obitelji bez takvog slu€aja. Podrska obitelji pozitivno je povezana sa
sve tri vrste obiteljske otpornosti, podrska prijatelja povezana je samo s obiteljskom povezanosti,

dok podrska posebne osobe nije bila povezana s niti jednom vrstom obiteljske otpornosti.

Ovo istrazivanje naglaSava vaznost obitelji kao primarnog izvora socijalne podrske i sugerira da
razliiti izvori socijalne podrSke mogu imati razliite ucinke na razliite dimenzije obiteljske
otpornosti kod obitelji koje se brinu o osobama oboljelim od malignih bolesti. Rezultati takoder
istiCu potrebu za podrSkom u klinickoj praksi 1 intervencijama usmjerenim na podrSku obiteljima

koje se suocavaju s malignom bolesti.

Kljuéne rije€i: maligna bolest, utjecaj, obitel]



Summary

Malignant diseases represent a serious global health problem. They can have severe consequences
for health and lead to fatal outcomes. Confronting a family with a malignant illness poses a
challenging process that can affect all family members. It is characterized by various emotional

reactions, changes in family dynamics, and the need to adapt to new roles and responsibilities.

The aim of this study is to examine different sources of social support and the level of resilience
among families with a member diagnosed with a malignant disease compared to those without a

member diagnosed with a malignant disease.

There were 60 participants divided into two groups who took part in the study: families with a
member diagnosed with a malignant disease and participants without a member diagnosed with a
malignant disease. Standardized questionnaires were used, including the Multidimensional Scale

of Perceived Social Support and the Family Resilience Assessment Questionnaire.

The obtained results indicate that there is no statistically significant difference in perceived social
support between the participants coming from families with a member who has a malignant disease
and the participants coming from families without such cases. Family support was positively
associated with all three types of family resilience, friend support was only associated with Family
Connectedness, while support from a significant other was not associated with any type of family

resilience.

This study emphasizes the importance of the family as a primary source of social support and
suggests that different sources of social support can have different effects on various dimensions
of family resilience among families caring for individuals with malignant diseases. The findings
also highlight the need for support in clinical practice and interventions aimed at supporting

families facing malignant diseases.

Key words: malignant disease, family, impact



1. UVOD

1.1. Maligna bolest

U medicinskoj terminologiji pojam ,,rak* oznac¢ava skupinu vise od sto raznih oboljenja, a pogada
osnovnu gradevnu jedinicu tijela, stanicu. Karcinom nastaje kada stanice pocnu nenormalno
djelovati 1 dijeliti se nekontrolirano i neredovito. Zatim se formira masa tkiva, koja se naziva
neoplazma ili drugim izrazima kao §to je izraslina ili tumor. Tumor se razvija iz jedne tumorske
stanice, koja se neprestano luci i razmnoZzava te prezivljava kao parazit na tkivu ili organu iz kojega

uzima hranu, krv i hormone (1).

Tumor moze biti benigan (dobro¢udan) ili maligan (zlo¢udan) (2). Kod benignog tumora, stanice
se ne Sire u druge dijelove tijela i sporije rastu. Medutim, maligni tumori predstavljaju rak i
potrebno je brzo reagirati kako ne bi doslo do Sirenja stanica na druge dijelove tijela. Tumori se
formiraju u specificnim tkivima i razlikuju se prema razini diferencijacije, invazivnosti u okolno

tkivo 1 sposobnosti metastaziranja u udaljene regije (2).

Prema vrsti stanica od kojih nastaju, mogu se podijeliti na karcinome, koji nastaju iz epitelnih
stanica, 1 sarkome, koji nastaju iz stanica potpornog tkiva (3). Takoder, prema tkivu koje je
zahvaceno nekontroliranom proliferacijom malignih stanica, mogu se klasificirati kao karcinomi
(neoplazme epitelnog tkiva), sarkomi (neoplazme potpornog tkiva), limfomi (neoplazme limfnog
sustava), leukemije (neoplazme organa koji sudjeluju u proizvodnji stanica krvi, poput koStane

srzi) 1 teratomi (neoplazme koje potjeCu iz zametnih stanica sva tri zametna listic¢a) (3).

Svi podaci o progresiji ljudskih tumora dolaze iz brojnih promatranja. Takoder, kod nekih tumora
prisutna je progresija od benignih preko neinvazivnih, ali premalignih lezija do pojave maligne
bolesti (4). Maligne bolesti jedan su od vode¢ih uzroka smrtnosti u razvijenim zemljama, iako

stalan napredak u lije¢enju kontinuirano umanjuje smrtnost (5).



Nastanak maligne stanice rezultira nakupljanjem visestrukih oStecenja koja, iz nekog nepoznatog
razloga, su uspjela izbjeci reparativne mehanizme stanica i uzrokovala malignu transformaciju.
Dolazi do oStec¢enja dviju velikih skupina gena: gena supresora tumora i antionkogena koji su inace
odgovorni za regulaciju stani¢nog ciklusa, programirane stani¢ne smrti i stabilnosti genoma. Ova
oStecenja mogu biti prisutna u zametnim stanicama i prenositi se na potomke ili nastati tijekom
zivota pod utjecajem razliCitih okolisnih ¢imbenika, te govorimo o kemijskoj fizikalnoj i1 bioloskoj

karcinogenezi (6).

Neke vrste raka imaju povezanost s faktorima rizika, bilo da se radi o odredenom ponaSanju ili
okolisu, dok se u isto vrijeme pojavljuje i nasljedna sklonost raku unutar odredenih obitelji. Na
brojne ¢imbenike rizika moze se utjecati ispravnim zivotnim navikama 1 razli¢itim druStvenim

mjerama te na taj nacin smanjiti rizik od pobola od raka (7).

Cimbenici rizika dijele se na:

— Cimbenike povezane sa stilom Zivota: puSenje duhana, pasivno puSenje, konzumacija
alkohola, neadekvatne prehrambene navike, seksualne navike

— okolisne ¢imbenike: Sunéevo zracenje, radon, aflatoksin

— C¢imbenike povezane s profesionalnom izlozenos¢u (dioksin, azbest, etilvinil-klorid, nikal,
arsen)

— bioloske ¢imbenike (Epstein-Barrov virus (EBV), virus hepatitisa B, virus hepatitisa C,
HIV tipa 1, humani papilomavirus HPV tipovi 16 i1 18, humani virus T-stani¢nog limfoma

tipa 1 (HTLV-I), Helicobacter pylori) (8).

Epidemiologija raka predstavlja granu epidemioloSke medicine koja se bavi proucavanjem
ucestalosti raka i faktora koji su u vezi s njim u odredenoj populaciji 1 prostoru, kako bi se povecala
ucinkovitost prevencije i kontrole ovog oblika bolesti. Glavni cilj ove discipline je pronaci uzroke
bolesti te identificirati i procijeniti ¢imbenike rizika, a takoder i povecati razumijevanje
kanceroznog procesa te procijeniti uinkovitost preventivnih mjera i tretmana. Incidencija raka je
razlicita diljem svijeta, a mijenja se s vremenom. Osobe koje se nasele u drugoj zemlji mogu se
izloziti razli¢itim okoliSnim ¢imbenicima koji mogu utjecati na njihovu sklonost razvoju raka, Sto

ukazuje na to da su okoli$ni ¢imbenici u velikoj mjeri odgovorni za nastanak ove bolesti.



Radi se o fizikalnim, kemijskim 1 bioloskim ¢imbenicima iz okoliSa, profesionalnoj izloZenosti,
sociokulturnim navikama (nacin prehrane, puSenje duhana) (9). Suvremeni epidemioloski prikaz
raka pocinje 50-ih godina 20. stoljeca te se u novije vrijeme razvija molekularna epidemiologija

koja procjenjuje molekularne genske biljege u pojavnosti raka (8).

Epidemioloski podaci o raku se prikupljaju u Hrvatskom zavodu za javno zdravstvo putem Registra
za rak te se redovito objavljuju u biltenu. U razdoblju od 1991. do 1998. Stopa incidencije raka u
Hrvatskoj biljezi polagani rast. Godine 1999. dolazi do veceg porasta stope incidencije, a onda
prema godini 2001. vidi se lagani pad. Takoder, incidencija raka u Hrvatskoj 2008. polako raste, a

stopa mortaliteta je u stalnome porastu do 2020. godine (10).

Ciljevi registra za rak su pracenje incidencije i distribucije raka unutar populacije, pracenje
prezivljenja te davanje informacija koje su vazne za planiranje i procjenu provedenih preventivnih
1 terapijskih mjera (4). Trenutacni izvori podataka za registar su:
— Dbolesnicko-statisticki list (ONKO tip)
— izvanbolniCka prijava zlo¢udne neoplazme za one koji nisu bili lijeceni stacionarno u
Republici Hrvatskoj
— Informacije o preminulima od raka dobivaju se iz smrtnih potvrda ili lijenickih izvjestaja
o uzroku smrti

— kopije histoloskih i citoloskih nalaza s dijagnozom zlo¢udne bolesti (6).

Svrha registra je formiranje osnove za kontrolu raka, $to omogucuje spoznavanje stvarne veliCine

problema (7).

Prevencija i rana dijagnostika dijeli se na primarnu i sekundarnu. Primarna prevencija usmjerena
je na sprjeCavanje pojave raka te svih uzro¢nika zlo¢udne bolesti, dok je sekundarna prevencija
usmjerena na ranu dijagnostiku i lijecenje malignih bolesti te sekundarna prevencija koja obuhvaca
probir (screening) (11). Idealna bi metoda probira trebala zadovoljiti ove uvjete:

— daje visoko osjetljiva i visoko specifi¢na

— da ima znacajnu prognosti¢ku vrijednost

— da je primjenjiva na Siroku populaciju



— daje jednostavna i brza

— danije Stetna

— daje prihvatljiva kako bi se osigurala njihova suradnja
— daje jeftina

— tijek bolesti mora biti poznat

— mora postojati dokaz povoljnog u¢inka ranog otkrivanja bolesti (12).

Kljuéno mjesto u provedbi ovih smjernica imaju zdravstveni odgoj i1 prosvjecivanje. Po pristupu,
ono moze i¢i od individualnih savjeta, preko rada s malog grupom do predavanja i teCajeva te
poruka upucenih cjelokupnom pucanstvu ili odabranim podskupinama pucanstva preko sredstava
javnoga priop¢avanja. Poruke trebaju biti jasne i jednoznacne. Naglasak treba biti na prihvacanju
pozitivnog, sa §to manje negativnih poruka, posebnu pozornost posvecujuci tome da ne izazivaju
strah ili s druge strane laznu sigurnost ili bezbriznost. Noviji pristup preko programa promicanja
zdravlja nastoji potaknuti prihvacanje zdravijeg nacina Zivljenja, ne samo kao za zdravlje korisnih

navika ve¢ i privlacnijih i dostupnijih od navika Stetnih za zdravlje (6).

Pravodobna dijagnoza, to jest otkri¢e raka u $to ranijem stadiju, cilj je kojemu teZi suvremena
klinicka onkologija. Temelji dijagnostickog postupka jesu anamneza i fizikalni pregled (6).
Dobivanje podataka razgovorom omogucuje brzo, jeftino i u¢inkovito postavljanje prvih hipoteza

o problemu o kojemu je u bolesnika rijec (6).

Prikupljanje podataka je vjeStina, interaktivni proces u kojemu valja krenuti od vodecih, glavnih
tegoba 1 zatim ga postupno razradivati i preusmjeravati prema okolnostima. Na temelju dobivenih
podataka prakti¢no se kontinuirano postavljaju hipoteze te traze i pazljivo prikupljaju novi podaci
kako bi se postavljena hipoteza potvrdila ili odbacila. Tako usporedno tece 1 prikupljanje podataka
1 donoSenje odluka na temelju dobivenih podataka (8). Rije€ je o jedinstvenoj mjeSavini umijeca i
znanosti. Cesto ti podaci vrijede u dijagnosti¢kom postupku vise od svih ostalih zajedno. Vazno je
posti¢i pravu mjeru izmedu Sirokog i1 sveobuhvatnog prikupljanja podataka, s jedne strane, i
vjerodostojnosti dijagnosticke odluke, s druge strane. Dijagnoza se postavlja uvijek samo kao

odredena vjerojatnost, a o prikupljenim podacima ovisi koliki je stupanj te vjerojatnosti.
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Prigodom uzimanja anamneze nuzno je pozorno slusati bolesnika, ali je vazno znati 1 postaviti
ciljana pitanja, jer se bolesnici ¢esto gube u nevaznim pojedinostima (13). Potrebno je posvetiti
pozornost kontaktu s bolesnikom: valja se predstaviti, objasniti cilj razgovora, nastojati steci
bolesnikovo povjerenje, viSe razgovarati, a manje ispitivati. Za uzimanje dobre anamneze vazno je
posjedovati medicinsko znanje, jer se na temelju toga moze lako previdjeti vazan podatak (7).
Postavljanje dijagnoze je temelj sudbonosne odluke o lijeCenju i prognozi, te je zbog toga vazno
da je postavljena dijagnoza zaista u svim svojim dijelovima to¢na. Onkoloska dijagnoza mora dati
odgovor na nekoliko vrlo vaznih pitanja, a ne biti samo manje ili viSe pouzdana konstatacija da

bolesnik boluje od maligne bolesti, tj. raka (8).

Tumori su, nazalost, jedan od vodecih uzroka smrti kod odraslih, a kirurgija jo§ uvijek jedan od
glavnih modaliteta lije¢enja oboljelih od tumora. Principi kirur§ke onkologije predstavljaju glavni
modalitet lijeCenja kod zlo¢udnih bolesti, jer tumori zauzimaju veliki porast smrti u odraslih.
Onkoloska kirurgija bavi se odstranjenjem odredenog tumora i prisutnih metastaza te ostalih
komplikacija koje uzrokuju pojedine vrste tumora. Zbog dobrog napretka terapije razvija se
onkoloska kirurgija. Da bi lijeCenje bilo uspjesno, vazno je dobro poznavanje same kirurgije te
ostale modalitete onkoloskog lijecenja (6). lako postoje nove metode lijecenja, kirurski zahvat, kao
jedan od najstarijih nacina lijecenja, 1 dalje ima vazno mjesto kod bolesnika s malignom bolesti.
Kirurgija ima prije svega vaznu ulogu u onkologiji, a to je preventivna, dijagnosti¢ka, potporna i
rehabilitacijska uloga. Bitno je da kirurg, koji sudjeluje u onkoloskom lije¢enju, bude upuéen u sve

oblike onkoloskog lijecenja te da se u tom podrucju i daljnje usavrSava (6).

1.2. Palijativna skrb

Palijativna medicina je jedna od novijih grana moderne humanisti¢ke medicine. To je medicinska
skrb o bolesnicima koji boluju od aktivne i uznapredovale bolesti. Kao takva se izdvaja u zasebnu
medicinsku specijalnost, kojoj je cilj primjenjivanje sve potrebne raspolozive medicinske brige
koja ¢e biti pruzana oboljelima, Cija je prognoza bolesti takve naravi da se ne moze predvidjeti

ishod mogucih dogadaja 1 u konacnici bude nepovoljna i pogubna za bolesnika (14).
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Palijativnom medicinom smatramo skrb koju zdravstveni radnici pruzaju kako bi se bolesniku
smanjile patnje i omogucila kvaliteta zivljenja na koju svaki ¢ovjek ima pravo. Skrb je usmjerena
na kontrolu boli koja je jedna od najvaznijih stavki. Isto tako, skrb mora biti usmjerena i na
probleme duhovne, drustvene i psiholoSke naravi kao 1 na sve ostale simptome koji su prisutni kod
bolesnika te sveobuhvatno pracenje bolesnika koji boluje od teske bolesti koja je u odmakloj fazi.
Palijativna skrb je zasebno podrucje koje obuhvaca sve bolesnike koji imaju progresivnu bolest
opasnu po njihov zivot. Sinonimi koji se mogu pronaci za palijativnu skrb su: skrb na kraju Zivota,
gdje je evidentno po samom imenu da se radi o jako zlo¢udnoj i progresivnoj bolesti. Takoder, za
vrijeme palijativne skrbi bolesnik, obitelj 1 svi zdravstveni radnici su svjesni da s progresijom bolest

utjece na zivot oboljelog 1 ograni¢ava njegovo trajanje.

Kraj maligne bolesti se moze shvatiti kao jedan kraci period u kojem ¢e bolest toliko jako
napredovati da viSe nece biti mogucénosti za zivljenje. To razdoblje moze se smatrati jednim kra¢im
periodom koji je neodgodiv i neminovan za takvu vrstu oboljenja. Smatra se da kraj Zivota
bolesnicima, ovisno o dijagnozi, dolazi unutar jedne do dvije godine i to je period do kojega im se
predvida da ¢e pozivjeti. Skrb na kraju zivota nije termin koji obuhvaca cjelokupno razdoblje
posljednje faze Zivota, ve¢ se uzi smisao odnosi na skrb koja se pruza osobi koja ima jako malo
vremena preostalog u Zivotu, obi¢no u posljednjih 48 ili 72 sata prije smrti. Radi se o bolesnikovim
posljednjim trenucima Zivota. Stoga, trajala skrb na kraju zivota nekoliko sati ili nekoliko dana,
vazno je da bude kvalitetno pruzena, s puno empatije koja je neizostavan dio skrbi za pacijenta s
takvim ishodom bolesti. S palijativnim lijecenjem se zapocinje onda kada su se sve klasi¢ne metode
lije¢enja pokazale bezuspjesSnima ili kada je bolest malignog podrijetla toliko napredovala 1 uzela
zamah da se osoba koja boluje od takve bolesti viSe ne moZe nositi s njom, odnosno bolest je

dosegla svoj vrhunac (15).

U poboljsanju kvalitete Zivota oboljelog, pomaze medicinska procedura koja ¢e bolesniku
omoguciti da i na kraju svojega zivota dostojanstveno i, koliko je to moguce, kvalitetno zivi.
Zahvati koji se rade kod bolesnika pogoduju, kontroliraju i reduciraju simptome bolesti kako bi se
simptomi i daljnja dogadanja vezana za bolest smanjila. Zahvati se izvode za kontrolu simptoma i

to im je primarno, vise nego sama kontrola medicinske patologije.
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Pravilan nacin skrbi i lijecenje palijativnog bolesnika temelji se na osiguravanju bolesniku
najboljeg postojeceg nacina kontrole boli te integrativne skrbi. Jedan od glavnih preduvjeta da bi
skrb bila adekvatna je pristup svakom covjeku kao jedinstvenom ljudskom bicu i uvazavanje
c¢ovjeka kao individue, kako bi se na najprikladniji nacin zadovoljile njegove potrebe za
palijativnim lijeCenjem (14). Potrebe bolesnika koji je suofen sa zavrSetkom Zivota i1 potrebe
bolesnikove obitelji su individualne, a istovremeno kompleksne. Glavne domene potreba bolesnika
na kraju zivota:

— fizicke

— emocionalne

— socijalne

— duhovne

Skrb za palijativnog bolesnika treba se temeljiti na individualiziranom postupanju prema svakom
bolesniku i njegovom osobnom izboru. Kako bi to bilo ostvarivo, palijativnu skrb cine
multiprofesionalni timovi stru¢njaka i volontera. Cilj tako formiranog pristupa prema palijativnom
bolesniku temelji se na nacelima da osoba na kraju Zivota nema prisustvo boli 1 da zadrZi svoje
pravo na dostojanstvo. Naglom smréu umre samo 10% ljudi, podaci govore da bi palijativnu skrb
trebalo primijeniti na ostalih 90% ljudi (16). Od Casa postavljanja dijagnoze zlocudne bolesti,
palijativna skrb i1 njezine stru¢ne postavke nalazu da se ona primjenjuje paralelno s kurativnom

skrbi (16).

1.3. Kvaliteta Zivota

U literaturi postoje razli¢ite definicije kvalitete Zivota, jer se nacin na koji se definira razlikuje
ovisno o autorima i manifestira se na mnoge nacine. Svjetska zdravstvena organizacija je 1993.
godine definirala kvalitetu zivota kao ,,0sobnu percepciju pozicije u zZivotu u kontekstu kulture 1
vrijednosnog sustava u kojem netko zivi i u odnosu na svoje ciljeve, o€ekivanja, standarde i
interese*. Pri tome je odredila zdravlje, psiholoSko stanje, razine samostalnosti, socijalne odnose,
¢imbenike okoline i duhovne interese (ukljucujuci osobna vjerovanja) kao najvaznije domene

kvalitete zivota (17).
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Felce 1 Perry odreduju kvalitetu Zivota kao opée blagostanje koje se odnosi na objektivne i
subjektivne ¢imbenike vrednovanja fizi€kog, materijalnog, socijalnog i emotivnog blagostanja
(18). Best i Cummins smatraju da kvaliteta Zivota obuhvaca i subjektivne i objektivne ¢imbenike,
Sto odrazava viSedimenzionalnost ovog koncepta (19). Pri tome se subjektivna kvaliteta odnosi na
materijalno i emocionalno blagostanje, zdravlje, produktivnost, intimnost, sigurnost i zajednicu, a

objektivna na kulturalno relevantne mjere objektivnog blagostanja (19).

Iako se kvaliteta Zivota moze definirati na razliite nacine, nije to¢no da se ona jednostavno svodi
na utvrdivanje toga zive li neke skupine ljudi bolje ili gore od drugih. Kvaliteta Zivota obuhvaca
mnoge dimenzije, ukljucujuéi zdravlje, socijalna i ekonomska pitanja, osobni rast i razvoj, radno
okruzenje, stanovanje, obrazovanje i druge Cimbenike koji doprinose tome da se ljudi dobro
osjecaju u svojim zivotima. Osim toga, vidljivo je da na kvalitetu Zivota utjeCe mnogo ¢imbenika,
zbog Cega je odreden pojam koji se tiCe kvalitete Zivota vezane za zdravlje (engl. Health related
quality of life — HRQL) (18). Kvaliteta zivota uvjetovana zdravljem odreduje se kao individualna
procjena bolesnika, koliko bolest i terapija te bolesti utjeCu na njegov fizicki, socijalni ili
emocionalni osje¢aj dobrog (20). Ta se kvaliteta zivota obi¢no ispituje kada se istrazuje kvaliteta

zivota osoba koje boluju od malignih bolesti (18).

1.4. Proces umiranja

1.4.1. Smrt

Smrt 1 umiranje su neraskidivo povezani dijelovi ljudskog Zivota. Dok je smrt uistinu kraj Zivota,
umiranje se odnosi na proces koji se dogada prije same smrti, a obi¢no se karakterizira agonalnim
stanjem. Smrt je posljedica starosti (prirodna smrt), bolesti ili nesre¢e (neprirodna smrt) (21).
Umiranje oznacava dinami¢no stanje bioloskih zbivanja u tijeku koje nije jos§ stiglo svom cilju.
Postoje dvije bitne oznake umiranja, a to su tijek i vrijeme, tj. priblizno predvidiv vremenski
razmak unutar kojeg ¢e do¢i do prestanka rada onih organa koji su potrebni za zivot (22). Kroz
povijest smrt se razli¢ito dozivljavala, a prestanak rada srca i prestanak disanja, smatrali su se
sigurnim znacima smrti. Suvremena medicina govori, kako je granica izmedu zivota i smrti uistinu

povezana s zatajenjem funkcije centralnog neuroloSkog sustava.
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Pravilno utvrdivanje vremena smrti je vrlo vazno iz legalnih razloga, a smrtnost cijelog mozga se
definira kao stanje u kojem se funkcija malog i velikog mozga te mozdanog stabljika trajno 1
nepovratno prekidaju, $to dovodi do gubitka svijesti i spontanog disanja (23). Znakove smrti moze
se podijeliti na:
— Rane - prestanak disanja i1 rada srca, te suha sluznica
— Sigurne - mrtvacke pjege, mrtvacka mlitavost, mrtvacka ukocenost, ,,algor mortis*, te
»macje oko*

— Kasni - putrefactio, mumifikacija i saponifikacija (23).

1.4.2. Skrb za umiruceg bolesnika

U danasnje vrijeme kada se biljezi ve¢i broj neizljecivih 1 kroni¢nih bolesti, borba s medicinskim 1
bioetickim izazovima zivota i smrti predstavlja izuzetno vaznu temu. Moderan ¢ovjek susrece se
sa smrcu koja je Cesto shvacena kao tesko fizicko poniZenje koje se dogada unutar medicinskih
centara, gdje se umire ¢esto u samo¢i i tjeskobi iS¢ekivanja neizbjeznoga kraja (24). Neposredna
briga o bolesnicima i potreba za pozivanjem drugih stru¢njaka kako bi se bolesnici adekvatno

suocili s napredovanjem bolesti, predstavljaju uobicajenu praksu medicinskih sestara/tehnicara.

Tijekom svog rada, medicinska sestra/tehni¢ar provodi najviSe vremena s bolesnikom te su
odgovorni za stalno procjenjivanje bolesnikovog fizickog i emocionalnog stanja. Oni razvijaju plan
skrbi u suradnji s lije¢nicima, koji ukljuCuje prilagodavanje terapije i drugih tretmana prema
bolesnikovoj fizickoj i psiholoskoj situaciji, educira bolesnikovu obitelj o stanju bolesnika i
provodi sli¢ne zadatke. Osim toga zaduZena je i za procjenu obiteljskog statusa, a u slucaju potrebe
angazira dodatnu pomo¢ i opéenito je na raspolaganju za odgovore na pitanja (24). Svi ljudi imaju
emocije koje se razlikuju ovisno o stavovima, razmisljanjima 1 iskustvima pojedinca. Emocije
mogu biti akutne ili kroni¢ne, te neke mogu biti predvidive, dok su druge nepredvidive i prikrivene.
Prepoznavanje emocija i njihovo rukovanje na nacin koji pomaze bolesniku i obitelji, vazan je
aspekt u poslu medicinskog osoblja. Negativne emocije mogu otezati komunikaciju te je stoga
vazno da medicinsko osoblje bude vjesto u prepoznavanju i upravljanju njima kako bi se olakSao
proces rada 1 pruZila potpora bolesnicima. Neke od najéesc¢e prisutnih emocija javljaju se strah,

tuga, jad, neprihvacanje, o€aj, bespomocnost, depresivnost i slicno (24).
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Elizabeth Kubler-Ross, Svicarska psihijatrica, postavila je teoriju o pet faza suocavanja s gubitkom,
zaljenjem i smréu:

1. Odbijanjeiizolacija — Poricanje je mehanizam obrane koji bolesniku omogucuje da prihvati
nadolaze¢u neizbjeznost postepeno, ¢ime bolesnik neko vrijeme ostaje u iluziji da nije
bolestan te da postoji nada u ozdravljenje. NajcesSce je kratkotrajno, nakon Cega slijedi
proces prihvacanja i osvjeStavanja vrijednosti pojedinca. Nakon toga bolesnik se pocCinje
suocavati s realnosS¢u bolesti 1 prihvaca ishod bolesti.

2. Ljutnjai gnjev — Bolesnik u ovom trenutku prolazi kroz fazu gnjeva i pitanja: "Zasto ja?",
medutim, ne uspijeva pronaci pravi odgovor. U ovom trenutku, bolesniku je potrebna
podrska u prevladavanju gnjeva kako bi shvatio da ne moZe nastaviti s odbijanjem svoje
situacije. Osjecaji su Cesto usmjereni krivo §to moze otezati njegovu skrb, a ljutnja moze
biti usmjerena prema sebi ili drugim ljudima. Stoga, medicinsko osoblje ne bi trebalo
uzimati takvu osobnu kritiku, ve¢ umjesto toga osiguravati bolesniku emocionalnu podrsku
1 prihvacéanju njihove situacije.

3. Cjenjkanje - Kada se suoCavaju s boles¢u, ljudi Cesto ulaze u proces cjenkanja i
pregovaranja, pokusavaju¢i odgoditi nepovratne posljedice kako bi §to duze prozivjeli
ugodne trenutke.

4. Potistenost i depresija — Primjecuje se znacajan pad fizickih sposobnosti bolesnika, a
najizrazenije se pojavljuju tuga i patnja, stoga je emocionalna podrSka izuzetno vazna.
Bolesnik postaje svjestan svoje smrtnosti $to moze dovesti do povlacenja u sebe 1 socijalne
izolacije. Mogu odbijati posjete i iskazivati svoju tugu i bol kroz pla¢. U ovoj fazi nije
potrebno podizati raspolozenje bolesnika, ve¢ se trebaju dati prostor i podrska za
procesuiranje osjecaja kroz zalovanje, kako bi bolesnik postupno prihvatio situaciju.

5. Prihvacanje — Relativno mirno razdoblje dogada se kod bolesnika koji su uspjeli zZivjeti
dovoljno dugo da prihvate neizbjezni kraj svog zivota. U ovoj fazi, prisutnost bliskih osoba
postaje izuzetno vazna kako bi umiru¢i bolesnik imao osje¢aj podrSke i pruzanje
emocionalne utjehe. Vrlo ¢esto, bolesnici koji Zele prihvatiti neizbjezni kraj dolaze u ovu

fazu prije nego Sto su bolest ili stanje dosegnuli nepovratan stadij. (23).

Skladno palijativnoj njezi, medicinsko osoblje pruza kontinuiranu i dostupnu skrb koja omogucuje

bolesniku trajnu stru¢nu pomo¢ i psihosocijalnu podrsku u njihovim danima pred kraj zivota.
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Palijativni bolesnik moZe osjecati strah te biti zabrinut da ¢e umrijeti sam. Stoga, prisutnost
medicinskog osoblja i drugih skrbnika postaje klju¢na u pruzanju utjehe za umiruceg bolesnika.
Medicinske sestre/tehnicari palijativne skrbi imaju vaznu ulogu u tom procesu jer su imenovani da
budu uz bolesnika, pruzajuc¢i emocionalnu podrsku, te se brinu da bolesnik ne osjeca strah tijekom
ovog procesa. Nedostatak socijalizacije procesa umiranja dodatno otezava suocavanje s tim teskim
trenucima smrti 1 stvara dodatni strah kojeg palijativni bolesnici mogu osjetiti. Medicinska
sestra/tehnicar ¢e razgovorom pokusati uvjeriti bolesnika da nece biti napusten tijekom lijeCenja,

na taj na¢in umanjiti bolesnikov stres i pomo¢i mu tijekom procesa prihvacanja smrti (25).

Prema Hrvatskoj komori medicinskih sestara, kompetencije medicinskih sestara/tehnicara vezane
uz zadovoljavanje psiholoskih potreba bolesnika uklju€uju: obzirnost prema bolesnikovim
osjeCajima, osnazivanje njihovih mehanizama za suocCavanje s bolesti, prepoznavanje i
razlikovanje psihickih problema i1 poteskoca ukljucujuéi psihijatrijske simptome, uzimajuéi pritom
u obzir prognozu bolesti, bolesnikovu osobnost i okolinu u kojoj zivi, osiguranje stru¢ne pomo¢i u
zbrinjavanju poteskoca vezanih za psihijatrijske simptome te prepoznavanje i uzimanje u obzir svih

psiholoskih aspekata svih podrucja bolesnikova zivota (26).

U procesu palijativne skrbi, medicinska sestra/tehni¢ar pomaze bolesniku i obitelji da produ kroz
sve faze potrebne za prihvacanje bolesti 1 pripremu za dostojanstvenu smrt. U ovim fazama,
komunikacija s bolesnikom, pruzanje podrske i psiholoSke pomo¢i putem verbalnih i neverbalnih
oblika komunikacije od iznimne su vaznosti. Svaka faza u borbi s boleS¢u donosi nove spoznaje i
emocije, stoga je bitno da bolesnik ima stru¢nu podrsku medicinskih sestara/tehnicara, koji ¢e ga
usmjeriti u procesu prihvacanja bolesti i pomo¢i mu u prepoznavanju i rjeSavanju psiholoskih

problema u suradnji s ostatkom palijativnog tima.

Kako se medicinske sestre/tehniCari nalaze na prvoj liniji brige za bolesnike i zastupaju njihove
stavove, tako bi se trebali ponasati tijekom cijelog procesa lijeCenja. Ako bolesnik izrazi potrebu
za razgovorom, medicinske sestre/tehnicari bi uvijek trebali biti spremni ispuniti tu Zelju kao znak
povjerenja koje je bolesnik izrazio. Ako se povjerenje narusi, teSko ga je ponovno steéi i to moze
uzrokovati nedostatak podrSke koju bolesnik treba i dodatno narusiti njegovo ve¢ oslabljeno

psihicko stanje.
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Kroz razgovor s bolesnikom, potrebno mu je dati do znanja da treba zadrzati nadu u ozdravljenje,
ali istovremeno treba izbjegavati davanje laznih nadanja. Kroz komunikaciju s bolesnikom,
zadovoljavaju se njegove primarne potrebe kao $to su suosjecanje, paznja i osjecaj pripadnosti,
ublazavanje boli i oCuvanje samopoStovanja. Kada se radi o ublazavanju boli, medicinske
sestre/tehnicari ¢e koristiti propisanu terapiju kako bi pomogli bolesniku. Potrebe paznje i
pripadanja bolesnik iskazuje privlatenjem pozornosti na sebe i stalnoj zelji da ne bude sam nego s
nekim, dok fizi¢ki kontakt dodirom, tapSanjem i drZzanjem za ruke ispunjava potrebu za

pripadanjem (24).

Povelja za prava umiru¢e osobe ukljucuje sljedeca prava: pravo na iskrene odgovore na njihova
pitanja, pravo na prisutnost brizne, osjetljive, obrazovane osobe koja ¢e im pomoc¢i pri suocavanju
sa smrcu, pravo na istinu, pravo na podrsku za njihovu obitelj kako bi se lakSe nosili s gubitkom,
pravo na razgovor o duhovnosti ili vjerskom iskustvu, bez osude drugih, pravo na zadrzavanje
vlastitog identiteta i donoSenje odluka bez osude drugih, pravo na miran i dostojanstven odlazak,

pravo da ne umiru sami, te pravo na postovanje tijela nakon njihove smrti. (27).

1.4.3. Eticke dileme

Prema WHO iz 1995. godine, etika je op¢i pojam za razliCite pristupe razumijevanju i ispitivanju
moralnog Zivota, to je pokusaj da se u ovom, tako razli¢itom covjeCanstvu, uz pluralisticki pristup
misljenju, problemi koji postoje ipak rijeSe na dobrobit svakog covjeka (28). Filozofija u
sestrinstvu ima zadacu razmatranje dijagnostickih 1 terapijskih postupaka koji su vezani za
profesiju medicinskih sestara, te pomaze u promisljanju, tumacenju i pristupanju bolesniku.
Ernestine Wiedenbach, znanstvenica koja se bavila sestrinstvom, navodi tri vitalna pitanja koja su
temelj filozofije sestrinstva:

— Sto toéno zna¢i brinuti se o bolesniku i kako se to najbolje moze posti¢i?

— Koja je uloga medicinske sestre u zdravstvenoj zastiti i kako se ta uloga moZze unaprijediti?

— Kako medicinske sestre mogu poboljsati svoj pristup bolesniku kroz fokusiranje na

individualne potrebe svakog bolesnika?
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Ova pitanja pomazu u usmjeravanju fokusa sestrinske prakse na ono $to je najvaznije: bolesnik.
Filozofija sestrinstva pomaze medicinskim sestrama da se suoce s moralnim, etickim i filozofskim
izazovima koji se javljaju u njthovom poslu, te da unaprijede pruZanje kvalitetne zdravstvene njege
bolesnicima (29). Medicinske sestre/tehnicari su znacajni sudionici u njezi bolesnika i Cesto se
suocavaju s raznolikim etickim dilemama, jer su u bliskom kontaktu s bolesnicima i njithovim
obiteljima. Kad rade s umiru¢im bolesnicima, medicinske sestre/tehnicari Cesto se susrecu s
brojnim poteskocama koje proizlaze iz neslaganja izmedu stvarnosti svega §to su naucili tijekom
obrazovanja, prakti¢nog iskustva dobivenog kroz posao, o¢ekivanja drustva i/ili same bolesnikove

zelje.

Pitanje kako zadovoljiti sve trazene segmente u njezi umiruc¢ih bolesnika bez da se uskrati njihova
prava je kompleksno pitanje na koje se ne moze dati jednostavan odgovor. Medicinsko osoblje
mora biti stru¢no, profesionalno i1 pazljivo u njezi umirué¢eg bolesnika, pri ¢emu se mora uzeti u
obzir kako fizicki, tako i emocionalni i duhovni aspekti tijeka bolesti. Ublazavanje boli je jedan od
prioriteta u njezi umiruc¢ih bolesnika, ali utvrdivanje intenziteta boli, njezine etiologije, kao i
otkrivanje Zeli 1i bolesnik zloupotrijebiti primjenu analgetika, ili kako mu pomo¢i u slucaju
netolerancije na analgetike, predstavlja vrlo osjetljiv postupak. Kada se susretnu s takvim
situacijama, strucni pristup medicinske sestre/tehnicara temelji se na znanju i vjeStinama, ali
jednako vazno je da djeluju kao dio tima i suraduju s lijecnicima i drugim medicinskim
djelatnicima. Kroz ovo djelovanje, omoguceno je pruzanje najbolje moguce njege umiruc¢im

bolesnicima, uz postivanje i cuvanje njihovog dostojanstva.

U Republici Hrvatskoj, prema zakonu, eutanazija nije legalna i ne smije se prakticirati. lako neki
stru¢njaci zagovaraju pravo bolesnika na samoodredenje 1 donoSenje odluka o vlastitom Zivotu,
postoji mnogo argumenata protiv takvog pristupa. Mnogi znanstvenici nailaze na eticke dileme
kada se radi o prekidanju zivota. Postavljaju se pitanja o tome kada je prekidanje zivota prihvatljivo
te tko ima pravo na odlucivanje o Zivotu druge osobe. Takoder se postavljaju pitanja o tome koji
su to¢no uvjeti potrebni za donoSenje takve odluke, te kako se na eticki nacin moze provesti takva

odluka.
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U sestrinstvu, eticka nacela nalazu medicinsko osoblje da se usredoto¢i na pruzanje najbolje
moguce njege bolesniku, te da poStuje autonomiju bolesnika i1 prava svakog bolesnika. Prekidanje
zivota, medutim, moze biti u sukobu s tim nacelima, zbog ¢ega se mora vrlo pazljivo promisljati o

svakom pojedinom slucaju.

Tijekom obavljanja posla u sestrinstvu, medicinske sestre/tehniCari se susre¢u s mnogobrojnim
bolesnicima koji imaju razli¢ita vjerska uvjerenja. U Republici Hrvatskoj, ve¢ina stanovnistva se
izjasnila kao katolici, ali postoje 1 druga religijska uvjerenja koja moraju biti poStivana. Za
medicinske sestre/tehniare iznimno je vazno poStovati vjerska uvjerenja bolesnika 1 prilagoditi
njihovu skrb u skladu s njima. To moZze ukljucivati traumatizirajuée okolnosti, kao $to su izbor
hrane koju bolesnik ima u bolnickim prostorima koji bi bili u skladu s bolesnikovim vjerskim
uvjerenjima, Stovanje religijskih obreda u njihovim sobama ili zakazivanje posjeta njihovih
duhovnih lidera. Svaka od tih religija imaju svoja uvjerenja koja treba poSstivati, no ona se kose sa
pravima i duznostima medicinske struke (npr. neke ne zele primiti krv i krvne pripravke, neke ne
smije njegovati i lijeCiti muska osoba, odbijaju neke terapijske postupke). Koja je zadaca

medicinske sestre? Koji put odabrati i ¢ija prava prekrsiti? (28).

Da bi se bolesniku omogucila dostojanstvena smrt, potrebno je osigurati adekvatnu njegu u skladu
s njegovim Zeljama i potrebama, kao i pruziti mu zastitu u odluc¢ivanju o vlastitom zivotu. Zakonom
o zastiti prava bolesnika koji je donesen 2004. godine, promicu se moralne, eticke i gradanske
norme ponasanja kako za bolesnike, tako i za providere zdravstvenih usluga. Svaki bolesnik ima
pravo na jednaku kvalitetnu i1 kontinuiranu zdravstvenu zastitu, koja je prilagodena njihovom
zdravstvenom stanju i u skladu s prihvac¢enim stru¢nim standardima i etickim nacelima. Osim toga,
osobni stavovi bolesnika moraju biti uzeti u obzir i poStovani u skladu sa zakonom. To znaci da
bolesnici imaju pravo na sve informacije o svom zdravstvenom stanju i na donoSenje odluka o
svojoj zdravstvenoj skrbi u skladu s vlastitim uvjerenjima i sklonostima. Stoga, medicinske
sestre/tehnicari imaju vazan zadatak u osiguravanju ispunjavanja prava bolesnika prema zakonu o
zaStiti prava bolesnika te osiguranju ispunjavanja etickih i moralnih normi u pruzanju njege
bolesnicima. Palijativna skrb mora biti svima jednako dostupna, kontinuirana, sveobuhvatna,

specijaliziranog i cjelovitog pristupa (30).
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1.5. Obitelj u palijativnoj skrbi

Kada se ¢lan obitelji razboli, to moze uzrokovati veliki emocionalni stres za sve ¢lanove obitelji 1
moze dovesti do promjene dinamike obiteljskih odnosa. Nakon postavljanja dijagnoze maligne
bolesti, obitelj se suofava s teSkim zadatkom prilagodavanja uloga i1 pruzanja pomo¢i oboljelom
¢lanu, §to moze ukljucivati i promjene u rasporedu obveznosti i rutina obitelji. U takvoj situaciji,
medicinske sestre/tehniCari igraju klju¢nu ulogu u pruzanju podrSke obiteljima u procesu
suocavanja s novom situacijom. To ukljucuje pruzanje edukacije o bolesti, dijagnostickim i
terapijskim opcijama, kao i1 psiholoskim potrebama bolesnika i1 obitelji. Maligna bolest pogada

¢itavu obitelj, ne samo oboljelu osobu (31).

Postoji niz razli¢itih definicija obitelji koje ovise o njezinom tipu, strukturi i teorijskom modelu.
Medutim, opéenito se smatra da je obitelj osnovna drustvena jedinica koja je u konstantnoj
interakciji sa svojim okruzenjem. Kao dinamican i promjenjiv sustav, obitelj se razvija zajedno s
drustvom u kojemu se nalazi te je stoga kljucna za transformaciju drustva u cjelini. Kroz povijest,
koncept 1 uloga obitelji su se mijenjali, a s njima su se mijenjale i njihove strukture i funkcije. U
razdobljima druStvenih tranzicija, obitelji su Cesto prozivljavale krize, no usprkos tome nisu
nestajale. Umjesto toga, prilagodavale su se novim okolnostima i evoluirale u novu vrstu drustvene
zajednice koja je odgovarala novim druStvenim trendovima i vrijednostima. Obiteljske krize su
znak da se obitelj mora mijenjati jer njezina struktura, organizacija ili sustav vrijednosti na ¢lanove
djeluju ogranicavajuce i ometaju funkcionalne obiteljske procese (31). Svaka obitelj ima svoju
jedinstvenu dinamiku funkcioniranja koja ovisi o razli¢itim ¢imbenicima. Klju¢na uloga obitel;ji je
poticati zdrav razvoj svih njezinih ¢lanova i to je njezin najvazniji zadatak. Meduljudski odnosi
unutar obitelji igraju kljuénu ulogu u svakom pojedincu. Kvaliteta tih odnosa odrazava se na
psihicko i tjelesno zdravlje svakog pojedinca, kao i na cijelu obitelj kao zajednicu. Moze utjecati
na dugorocne socijalne i emocionalne implikacije, pa se stoga medusobni odnosi moraju njegovati

1 odrzavati na zdravom nivou kako bi obitelj mogla biti sretna i uspjesna.
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Tijekom zivotnog vijeka, obitelji prolaze kroz mnogobrojne ocekivane i neocekivane promjene.
Faze razvojnog ciklusa obitelji obuhvacaju ocekivane dogadaje koji su tipic¢ni za tu fazu zivota. Ti
dogadaji ukljucuju rodenje djeteta, odgajanje i odrastanje djeteta, odlazak djeteta iz roditeljskog
doma, brigu o starijim ¢lanovima obitelji, prilagodbu na fizicke, emocionalne i ekonomske
promjene u zivotu, starenje te smrt partnera i vlastitu smrt. Nepredvidivi dogadaji, kao S$to su
gubitak ¢lana obitelji, bolest, invalidnost, ovisnost i sli¢ni, imaju negativan utjecaj na obitelj. Kako
obiteljski odnosi funkcioniraju, odrazava se u emocionalnim reakcijama na rjeSavanje problema,
raznim sukobima medu c¢lanovima obitelji, netrpeljivosti ili sporazumijevanju i medusobnoj
podrsci. Razlikovanje funkcionalne 1 disfunkcionalne obitelji klju¢no je za predvidanje nacina
suocavanja 1 prilagodbe obitelji u raznim situacijama. U obiteljima koje su funkcionalne, svi
¢lanovi sudjeluju u donoSenju odluka te Zive u skladu s osnovnim ljudskim vrijednostima, uz
uspjesnu komunikaciju medu sobom. Djeca, adolescenti i odrasli u ovakvim obiteljima su
poduprani u svojim zivotnim ciljevima te su ohrabreni da postanu neovisni. U slucaju kriza ili
drugih problema, funkcionalne obitelji relativno dobro se nose s izazovima i izlaze iz situacije

ojacani iskustvom.

Disfunkcionalne obitelji se Cesto karakteriziraju neorganiziranoS¢u i kruto$¢u. Njezini ¢lanovi
Cesto iskazuju visok stupanj kroni¢ne tjeskobe sto dovodi do sukoba medu ¢lanovima i s okolinom.
Disfunkcionalne obitelji nisu u stanju prilagoditi se zahtjevima normativnog razvoja ili okoline. U
slucaju disfunkcionalnih obitelji, ¢lanovi izrazavaju negativne emocije koje ¢esto stvaraju napetu
1 konfliktnu atmosferu ili se povlace u sebe i stvaraju hladno, emotivno nedostupno ozracje. Kada
se suoCe s teSkim 1 nepredvidivim situacijama, disfunkcionalne obitelji obi¢no reagiraju
izbjegavanjem odgovornosti, suzdrzano$¢u, napadom ili bijegom. Kada se razina tjeskobe podigne,

emocionalne reakcije nadjacaju racionalne odgovore.

Istrazivanja posljednjih godina fokusiraju se na vaznost obiteljskog okruzenja te kako ono utjece
na zdravlje i zadovoljstvo njenih ¢lanova. Brojna istrazivanja sugeriraju da bracni 1 obiteljski status
mogu biti povezani s povecanim rizikom za razli¢ite bolesti, smrtnost i koriStenje zdravstvene
zaStite. MuSkarci koji su razdvojeni ili razvedeni, ¢esto imaju oslabljeni imunitet, dok se novi

brakovi roditelja povezuju s ¢es¢im obolijevanjem djece.
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Nedostatak emocionalne povezanosti u odnosima unutar obitelji moze biti povezan s razli¢itim
problemima zdravlja poput samoubojstva, mentalnih bolesti, hipertenzije, koronarnih bolesti i
karcinoma. Budu¢i da je obiteljski Zivot i njezin sklad povezan s morbiditetom i smrtnoscu, obitelj

ima vaznu ulogu i u procesu lijeCenja svojeg bolesnog ¢lana (32).

Kako obitelj reagira na teSku bolest jednog od njenih ¢lanova, ovisi o nekoliko kljucnih aspekata
funkcioniranja obitelji koji se odnose na koheziju, prilagodljivost, komunikaciju i organizaciju.
Kohezija obitelji odnosi se na razinu neovisnosti njenih ¢lanova, od prevelike ukljucenosti do
potpune izolacije. Obi¢no, prekomjerna povezanost ili izolacija unutar obitelji imaju negativan
utjecaj na razvoj pojedinog ¢lana, ali u obiteljima koje se suo€avaju s dijagnozom raka ili gubitkom
¢lana obitelji, visoka povezanost unutar obitelji pokazala se kao prediktor uspjesnog funkcioniranja
obitelji. Ako stabilnost i kohezija obitelji nisu primjerene, stresori poput kroni¢ne bolesti mogu

znacajno poremetiti ravnotezu obiteljskog sustava.

Prilagodljivost se odnosi na sposobnost obitelji da se prilagodi u odredenim situacijama, dok
istodobno odrzava stabilnost obiteljskih vrijednosti i pravila ponaSanja. U¢inkovita komunikacija
je kljuéna za uspjeSne obiteljske intervencije. Na koji nacin obitelj reagira na bolest svog ¢lana i
kako to utjeCe na obitelj i pojedinacne Clanove, ovisi o vrijednostima, uvjerenjima i ritualima koje
obitelj prakticira. Svaka obitelj ima svoju jedinstvenu pricu koja utjece na njihov nesvjesni odgovor
na bolest, gubitak, ovisnost i druge znacajne Zivotne dogadaje. Kada se suoci s dijagnozom raka,
oboljeli ¢lan i njegova obitelj moraju prilagoditi svoj nacin zivota kako bi udovoljili zahtjevima
bolesti, ukljucujuci psiholoSku adaptaciju. Bolest mijenja obiteljske odnose koji su do tada bili

ustaljeni.

Kad se suocavaju s dijagnozom, ¢lanovi obitelji dozivljavaju raznolike emocije koje utjecu na
njihove odnose i1 uloge. Najcesce se dogada da bolesnik postaje regresivan i ovisan o ¢lanovima
obitelji, dok reakcije i postupci ¢lanova obitelji utjeCu na samopomo¢ bolesnika. Ostali ¢lanovi
obitelji Cesto preuzimaju nove uloge u naporima da pruze potrebnu pomo¢, §to moze dovesti do
promjena u navikama, obiteljskim odnosima i na¢inu komunikacije. U takvoj situaciji, neverbalna

komunikacija postaje vaznija od verbalne.
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Ako su veze unutar obitelji snazne prije dijagnoze, obitelj ¢e se bolje prilagoditi za brigu o
bolesnom ¢lanu tijekom lijeCenja i oporavka. Bolesnik i obitelj takoder prolaze kroz sli¢ne faze

prihvacanja bolesti.

Kako bi §to preciznije odredili potrebe i1 izazove koje ¢lanovi obitelji oboljele osobe dozivljavaju,
vazno je imati na umu $to su uobicajene i1 ocekivane emocije koje se javljaju nakon saznanja o
bolesti te koje su reakcije na takvo saznanje prihvacene. Kada se obitelj suocava s malignom
boles¢u svojeg cClana, postavlja se pitanje, postoje li uopée reakcije koje se smatraju
neprihvatljivima, imaju li pravo, s obzirom na novonastalu situaciju na izrazavanje svih vrsta
emocija 1 reakcija (33). Saznanje o dijagnozi raka u obitelji moze izazvati razli¢ite emocionalne
reakcije, koje se mijenjaju tijekom svake faze lijecenja. U pocetku, nakon saznanja o dijagnozi,
oboljeli ¢lan 1 njegova obitelj dozivljavaju svoje reakcije kao da sanjaju ruzan san i ¢ekaju da se
probude. Postoji Sirok raspon emocija na koje ljudi mogu reagirati, poput straha, krivnje, osje¢aja
bespomocnosti, tuge, 1 ocaja. Ve¢ u pocetku, jedna od najces¢ih emocija je strah, a taj strah se

odnosi na smrt, bol, lijeCenje, nepoznanice, kao i na vlastite sposobnosti i ogranicenja.

Brojna istrazivanja emocionalnih reakcija ljudi prilikom suoc¢avanja s traumati¢nim situacijama
potvrduju nekoliko faza prihvatljivih reakcije. Medu najpoznatijima su one koje je opisala
doktorica Elizabeth Kubler-Ross, a ukljucuju sljedece faze: negiranje, ljutnju, pogodbu, depresiju
te prihvacanje bolesti ili situacije (23). Navedeni nacin suo€avanja s traumati¢nim situacijama nije
primjenjiv na sve osobe na isti nain. Svaka osoba je jedinstvena i ima svoj vlastiti nacin
razmiSljanja, osjecanja te suoCavanja s problemima. lako se opisane faze Cesto pojavljuju, nije
nuzno da ih osobe prolaze redom ili da sve faze produ. Neki ¢e ostati dulje u odredenoj fazi, dok
¢e drugi preskociti neke faze 1 odmah prijeéi na druge. Stoga je vazno razumjeti da svaka osoba
ima vlastiti na¢in suo€avanja sa stresnim situacijama i da taj proces moze trajati razli¢ito dugo.
Zdravstveno osoblje ukljuceno je u proces davanja informacija te priop¢avanja dijagnoze i mora
biti upoznato s mogucim reakcijama kako bi mogli najbolje pomo¢i u odredenom trenutku. Stoga
je za zdravstvene djelatnike vrlo vazno znati komunicirati te prepoznati i prihvatiti reakcije i nacin

suocavanja oboljele osobe i njegove obitelji, bez osudivanja (23).
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1.5.1. Maligna bolest djeteta

Kada se u djetinjstvu postavi dijagnoza zlo¢udne bolesti, to predstavlja velik emotivni teret za
dijete 1 njegovu obitelj. Razumijevanje da se radi o teSkoj i neizljecivoj bolesti koja utjeCe na
normalan rast i razvoj, a koja ¢e obiljeziti dijete cijeli zivot, predstavlja veliki izazov. Ovo je
posebno tesko roditeljima jer se trude pruziti najbolje moguce uvjete za svog djeteta. Bolest najvise
utjete na roditelje, izazivajué¢i burne reakcije, anksioznost, strah, a ponekad i depresiju. Citava
obitelj ¢e se usredotociti na dobrobit djeteta i njegovo ozdravljenje. Takva situacija moze ujediniti
obitelj 1 ojacati medusobne odnose, a isto tako moze i1 negativno utjecati (34). Od svih odnosa u
obitelji, odnos majke i djeteta je poseban i najjaci. Stoga, kada dijete oboli, maj¢ina reakcija ¢e se
najviSe osjetiti. Majka moze osjecati snaznu zabrinutost, strah, ofaj 1 bespomoc¢nost kada se
suocava s boleS¢u svog djeteta. Takoder, ona moze osjecati 1 krivnju zbog toga Sto se dijete

razboljelo, Sto predstavlja dodatni emocionalni teret.

Kada dijete oboli, ono postaje prioritet obitelji. To moze utjecati na drugo zdravo dijete, koje ne
razumije ozbiljnost situacije i moze osjecati ljubomoru zbog veée paznje koju roditelji pruzaju
bolesnom djetetu. Medutim, djeca u Skolskoj dobi i adolescenti mogu biti velika podrska svojoj
bolesnoj braci ili sestrama, preuzimaju¢i na sebe dio obiteljskih obaveza i pomazuci u njezi
bolesnog djeteta. Boravak na onkoloSkom odjelu tezak je za svako dijete. Dijete se suoCava s
mnogim anksioznim situacijama i odvajanjem od druge djece na odjelu. Za roditelje, prihvacanje
neizljecive bolesti ili moguénosti smrti djeteta, pred kojim je jo§ puno toga Sto treba dozivjeti,
1znimno je teSko. Moguénost smrti djeteta predstavlja najveci gubitak i bol s kojim se mogu suociti

roditelji, bez obzira na dob djeteta.

1.5.2. Maligna bolest roditelja

Bolest roditelja Cesto mijenja mrezu odnosa u obitelji jer drugi clanovi preuzimaju dio
odgovornosti 1 duznosti oboljelog roditelja. Bolest moze imati iznimno teske posljedice za cijelu
obitelj. Posebno kada je majka bolesna, to ¢e utjecati na sve odnose unutar obitelji. Majka je
centralna figura u obitelji 1 ima veliki utjecaj na odnose u njoj. Majka ima vaznu ulogu u odrzavanju

cjelokupne obitelji i predstavlja stabilni stup koji drzi obitelj na okupu.
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Tesko je zamisliti Zivot bez majke u kudi, jer ona je ta koja organizira obiteljski Zivot 1 ¢ini ga
skladnim 1 ugodnim. Kada se pojavljuje bolest unutar obitelji, majka se najvise trudi da sve bude
uredu i da obitelj ostane na okupu. Ukoliko majka oboli od zlo¢udne bolesti, to ostavlja snaZan trag
na Citavu obitelj. Zbog iznimne povezanosti majke 1 djeteta, kod djeteta bolest majke najceSce

izaziva straSnu bol, tugu, bespomoc¢nost, zabrinutost oko budu¢nosti (32).

Uvjerljiva podrSka oceva klju¢na je tijekom borbe s majcinom bolesc¢u jer pruza djeci osjecaj
sigurnosti 1 doprinosi socijalnoj 1 emocionalnoj potpori majci. U obitelji, otac simbolizira snagu,
hrabrost i proaktivno se brine o napretku i sigurnosti obitelji. Stoga se ¢esto suocavaju s teSkocama
kada ne mogu ispuniti ocekivanja uobicajenih za njihovu ulogu u obitelji, kao Sto je osiguravanje
prihoda i materijalne sigurnosti. Cesto se dogada da mugkarci skrivaju svoje osjecaje, osobito kada
je obitelj u pitanju i dogodi se neki teski dogadaj. Od njih se ocekuje da budu snazni i da pruze
potporu u teSkim situacijama. Oni kada su bolesni Cesto puta ne zele svoju slabost pokazivati pred

¢lanovima obitelji i povlace se, Sto moze rezultirati otezanom komunikacijom (33).

Utjecaj bolesti na dijete ovisi o dobi koju dijete ima u trenutku kada se roditelj razboli. Za odraslu
djecu, situacije saznanja o neizljecivim bolestima roditelja Cesto su teSke, jer dolaze s pitanjem
moguce smrti roditelja u buduénosti. Dijete, kad roditelj oboli, gubi podrsku i oslonac koji je
roditelj pruzao, pa ga sada dijete mora pruzati roditelju. Potrebno je razgovarati s bolesnim
roditeljem kako bi se saznalo kako se osjeca i koje su najvece poteskoce u vezi s boles¢u te pronaci
pomo¢. Odrasla djeca moraju biti informirana o bolesti i njezinoj prognozi kako bi se mogli
pripremiti i osigurati planove njege. Djeci je vazno pojasniti pojmove o bolesti i uputiti ih u udruge
za pomo¢. Najmlada djeca, medutim, imaju teSko¢u razumijevanja bolesti i ¢esto se zbunjuju kako
reagirati 1 $to reci, stoga mogu osjetiti krivnju jer ne mogu pomo¢i. U slucaju bolesti jednog od
roditelja, pozeljno je da drugi roditelj osigura vrijeme za razgovor s djetetom te da s njim podijeli

osjecaje (32).

1.5.3. Maligna bolest partnera/supruznika

Partner treba biti prijatelj koji ¢e podrzati tijekom zivota te ako se pojavi bolest kod jednog od

partnera, drugi bi trebao postati njegovatelj i osnaziti vezu s drugima.
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U slucaju maligne bolesti partner moze biti znacajna podrska, ali se takoder moze distancirati. On
ili ona takoder mogu osjecati strah, tjeskobu i bespomocnost zbog novonastale situacije.
Ukljuc¢ivanje obiteljskih ¢lanova u proces lijecenja, ukljucujuéi i supruznika ili partnera, vazno je
od samog pocetka. Vazno je razgovarati o strahovima i brigama te ukljuciti stru¢nog savjetnika
kada je potrebno kako bi se olakSalo izrazavanje emocija vezanih za bolest. Vec¢ina supruznika i
partnera smatra kako iskren razgovor o bolesti, nadolaze¢im problemima, zajedni¢kim osjec¢ajima

1 strahovima, pomaze u lak§em suocavanju sa promjenama koje rak kao bolest donosi (35).

1.5.4. Maligna bolest brace i/ili sestara

Bez obzira na godine, ostala braca mogu biti znacajno pogodena boleS¢u svog brata ili sestre.
Unato¢ eventualnim nesuglasicama u obiteljskim odnosima, bra¢u povezuje proslost koju dijele.
Bolesno dijete moZe utjecati na odnose medu bracom i sestrama, odrazavajuci ranije odnose u
obitelji. MozZe se ocitovati kao ljubomora i zavist zbog povecane paznje obitelji oboljelom ¢lanu,
Sto je ¢esce kod djece mlade dobi, ili kao ljubav i nadopunjavanje koje rezultira angaziranost oko

skrbi i procesa lijecenja (36).

1.5.5. Maligna bolest starije osobe

Dijagnoza maligne bolesti uvijek jako pogada obitelj, no maligna bolest kod starijih osoba ima
neke specificnosti s obzirom na ¢injenicu da su ti ljudi ve¢ ostarijeli i priblizili se kraju svog zivota.
Oni su ve¢ prozivjeli mnogo toga i, u nekom smislu, ofekivano je da se njihov zivot prirodno
privodi kraju. Starenjem, 1 sama osoba 1 njezina obitelj pripremaju se na to da ¢e se zivot starije
osobe uskoro zavrsiti. Medutim, gubitak nikad ne moze biti potpuno prihvacen i uvijek boli. lako
oboljeli pacijent i njegova obitelj shvacaju da u odredenoj dobi postoji malo nade, dijagnoza
maligne bolesti i dalje ih puno boli. Maligna bolest mijenja odnos izmedu ¢lanova obitelji 1 to nece
pozitivno utjecati. Obitelj je starijoj osobi primaran izvor socijalne podrske i treba joj pokazati da
je vazna, da nije sama u svojoj bolesti, da uvijek moze racunati na ¢lanove svoje obitelji i da ¢e

uvijek biti uz nju (33).
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1.5.6. Uloga zdravstvenog osoblja u psiholosoj podrsci obitelji

Kod ozbiljnijih bolesti koje zahtijevaju dugotrajno i invazivno lije€enje, suradnja oboljele osobe i
njezine obitelji s medicinskim timom ima jo§ vecu vaznost. Oboljela osoba i njihova obitelj moraju
aktivno sudjelovati u procesu lijecenja. Stoga, vazno je da budu upoznati s bole$¢u, postupcima 1
nacinom lijecenja, te da imaju odgovore na sve nejasnoce kako bi mogli suradivati s medicinskim
osobljem u donosenju odluka. Lijec¢nici i medicinske sestre moraju pazljivo pratiti sva relevantna
pitanja i provjeriti jesu li bolesnici zainteresirani pricati o problemima i poteSko¢ama koje su bitne
za proces lijecenja, a koje obi¢no ne bi bili spremni podijeliti. Lije¢enje maligne bolesti ne bi smjelo

biti ograni¢eno samo na oboljelu osobu, ve¢ bi takoder trebalo ukljuciti procjenu stanja obitelji.

Oboljeli i njihova obitelj prolaze kroz razlicite faze prihvacanja bolesti, stoga je vazno da i oni
dobiju podrsku i lijecnicko savjetovanje kako bi lakSe prosli kroz ovaj tezak period. Prilikom
pojave bolesti obitelj se za pomo¢ okrece ¢lanovima zajednice, odnosno §iroj obitelji 1 prijateljima
(36). Tijekom proslog stoljeca, organizirane su edukacije, savjetovanja i terapije kako bi se
obiteljima oboljelih pomoglo. Ukljucivanje obitelji u proces lijeCenja moZe pomo¢i u
prevladavanju anksioznosti 1 jacanju unutarnje sigurnosti obitelji koja je poremecéena saznanjem o

malignoj bolesti jednog ¢lana.

Terapijski pristupi ukljucuju edukaciju, psihoedukaciju, savjetovanje, suportivnu psihoterapiju i/ili
invazivne psihoterapijske intervencije obitelji. Onkoloski bolesnici dobivaju pomo¢ zdravstvenog
tima koji im pomaze zadovoljiti osnovne ljudske potrebe, poboljsati zdravlje, sprijeciti daljnji
gubitak zdravlja, ouvati sada$nje zdravlje i obnoviti naruieno zdravlje. Cinjenica da je netko
obolio od maligne bolesti obi¢no rezultira Sokom, nevjericom i strahom, te Cesto ljutnjom i zalo$¢u
zbog prekidanja uobicajenog nacina zivota i poremecenih planova. To su normalne reakcije na
novonastalu situaciju i bolest, te uz medusobnu potporu, potporu okoline i ¢lanova zdravstvenog
tima, obitelj 1 oboljela osoba uspjesno se suocavaju s tim poteSkocama (29). Da bi se odlucivalo o
kljucnim aspektima odnosa s bolesnikom i njegovom obitelji, poput pruzanja informacija o bolesti
1 lijecenju, potrebno je da ¢lanovi medicinskog tima koji se brinu o bolesniku budu upoznati s

dinamikom obitelji.
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Informiranje obitelji o svim postupcima i tijeku bolesti zahtjevan je i slozen proces koji zahtijeva
paznju na emocionalne reakcije bolesnika 1 njegove obitelji, kao i njihove medusobne odnose. Iako
je fokus tima usmjeren na bolesnika, uloga obitelji je takoder vazna u procesu lije¢enja i Cesto se
nalaze u ulozi posrednika izmedu bolesnika 1 lije¢nika. Stoga, komunikacija izmedu bolesnika,

obitelji i medicinskog osoblja mora biti transparentna, otvorena i iskrena.

Da bi se postigla optimalna suradnja bolesnika i1 njegove obitelji s medicinskim osobljem, klju¢no
je osigurati otvorenu komunikaciju. Zdravstveni radnici bi trebali pokazati razumijevanje i
osigurati dovoljno vremena za odgovaranje na sva pitanja koja bolesnik i njegova obitelj imaju u
vezi s boleS¢u i lijeCenjem. Usmjeravajuci se ne samo na fizicki, nego i na psiholoski aspekt
lije¢enja, zdravstveni tim moze pomoc¢i u olakSavanju emocionalnih poteskoca koje se javljaju
tijekom procesa lije¢enja. Osim brige o bolesniku, vazno je pruziti podrSku i njegovoj obitelji, jer
obitelj igra klju¢nu ulogu u prilagodbi bolesnika na malignu bolest. Maligna bolest moze dovesti
do napredovanja simptoma koji zahtijevaju specifi¢ne intervencije kako bi se osigurala zadovoljena
osnovna ljudska potreba oboljelog, poput hranjenja, kupanja i oblacenja. Zdravstveni tim koji skrbi
za bolesnika, tijekom bolesti stalno brine o oboljelom i njegovoj obitelji i pruza im potrebnu
fizi¢ku, psihicku ili edukacijsku pomo¢, bilo da je ishod bolesti izljecenje i oporavak ili palijativna

skrb (37).

Gubitak nekoga ili neCega Sto je za osobu bilo od velike emocionalne vaznosti pokrece prirodan,
nuzan i dug proces zalovanja. Ovaj proces moze poceti prije samog fizickog gubitka, a oCituje se
na tjelesnoj, emocionalnoj, mentalnoj i duhovnoj razini. Simptomi poput umora, smanjenog
apetita, problema sa spavanjem, glavobolje, nelagode u prsima i vrtoglavice mogu se pojaviti kao
tjelesne reakcije na gubitak. PsiholoSke reakcije uklju¢uju intenzivne emocije poput tuge, ljutnje,
krivnje, usamljenosti, beznada, tuposti i nemotiviranosti. Sto se ti¢e socijalnih reakcija, mogu se
pojaviti osamljivanje, drustvena ovisnost 1 smanjenje tolerancije prema drugim ljudima. Duhovne
reakcije na gubitak mogu ukljucivati ljutnju prema Bogu i pitanja o smislu zZivota. Ovaj proces

zalovanja je dugotrajan i moze trajati razli¢ito vrijeme za svaku osobu.
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Sli¢no kao kod procesa umiranja i prihvacanja dijagnoze, proces Zalovanja moze se podijeliti u tri
faze. Prva faza je faza Soka, koja obuhvaca osjecaje nevjerice, poricanja, tuposti i druge. Druga
faza je faza akutnog tugovanja, u kojoj se izmjenjuju osjecaji tuge, straha te dolazi do socijalnog
povlacenja. Tre¢a faza je faza prihvacanja, u kojoj se integrira prihvacanje gubitka i vraca se
energija i zivot u sadaSnjost 1 budu¢nost. Prva faza zalovanja je faza Soka, u kojoj osoba ne moze
prihvatiti gubitak voljene osobe. Bez obzira na to S$to se obitelj bolesnika priprema na njegov
odlazak, ova faza je obi¢no prisutna. Osobe se distanciraju i ne mogu se nositi s boli 1 gubitkom.
Faza akutne zalosti je najteza 1 najdulja faza zalovanja, a karakterizira je niz intenzivnih emocija
koje se mijenjaju. Gubitak voljene osobe uzrokuje osje¢aj napustenosti 1 teZinu emocionalnog
tereta. Medutim, vazno je da osoba dopusti sebi da prode kroz tu bol kako bi mogla pretraziti ovu
fazu zalovanja. Zadnja faza, faza prihvacanja, znaci da je osoba prilagodila se gubitku i novim
okolnostima u svom Zivotu. Govor o voljenoj osobi koja je umrla viSe nije tabu tema. Ova faza
ukazuje na uspjeSan proces zalovanja. Bitno je ne pozurivati faze zalovanja jer svaka od njih s

razlogom traje upravo onoliko koliko je osobi koja zaluje potrebno (38).

U fazi zalovanja, medicinsko osoblje ima klju¢nu ulogu u pruzanju podrske obiteljima i odrzavanju
otvorene komunikacije. Potrebna im je podrSka u prihvacanju gubitka, izraZzavanju osjecaja i
emocionalnom oprastanju. [zuzetno je vazno pustiti osobu da izrazi svoje trenutne emocije i da
isplace sve suze koje su joj potrebne. Pomaganje obitelji u procesu zalovanja treba biti kontinuirano
1 pruzati emocionalnu podrSku pokojnikovoj obitelji. Pri tome je vazno dati obitelji pristup
materijalima koji ¢e im pomo¢i da se educiraju o fazama zalovanja. Edukacija obitelji o fazi
zalovanja vrlo je vazna da im se olakSa proces kroz koji prolaze. Ipak je od svega najbitnija dobra
komunikacija, jer razgovor pomaze mnogo vise nego §to se misli (39). Zalovanije je tezak i bolan
proces koji ima odredene ciljeve, trajanje 1 ishod. Cilj zalovanja je pomo¢i osobi koja zaluje da se
suoci s gubitkom voljene osobe, osjetno se odvoji od preminule osobe, duhovno iscijeli te prilagodi
zivotu bez njih. Trajanje procesa zalovanja nije ograniceno, individualno je i moze varirati od osobe
do osobe. Ishod zalovanja je oporavak od gubitka voljene osobe koji ukljucuje prihvacanje gubitka,
integraciju uspomena, usvajanje znanja o promjenama i sposobnost nastavka Zivota. Ako su
poteskoc¢e vezane za zalovanje brojne 1 dugotrajne i faza zalovanje se ne odvija u vidu oporavka,

dolazi do patoloskog ili produzenog zalovanja i osobu je potrebno uputiti na stru¢nu pomoc¢ (40).
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2. CILJIHIPOTEZE

SrediSnji fokus i cilj ovog istrazivanja je ispitati razliCite izvore socijalne podrSke i razinu
otpornosti kod obitelji koje imaju ¢lana s malignom bolesti kao 1 onih koje nemaju ¢lana s

malignom bolesti.

Specifi¢ni ciljevi odnosili su se na slijedece:
1. Ispitati povezanost izmedu razine socijalne podrSke i otpornosti obitelji €iji ¢lan ima
malignu bolest.
2. Ispitati razlike u razini socijalne podrske izmedu obitelji koje imaju ¢lana s malignom

bolesti 1 obitelji koje nemaju ¢lana s malignom bolesti.
Iz postavljenih ciljeva proizlaze hipoteze:
1. Postoji pozitivna povezanost izmedu razine socijalne podrske i otpornosti obitelji ¢iji ¢lan
ima malignu bolest.

2. Obitelji koje imaju ¢lana s malignom bolesti imaju niZzu razinu socijalne podrske u

usporedbi s obiteljima koje nemaju ¢lana s malignom bolesti.
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3. ISPITANICI I METODE

3.1. Ispitanici

U istrazivanju je sudjelovalo 60 ispitanika koji su bili podijeljeni u dvije skupine — svaka s 30
ispitanika. Prvu skupinu ispitanika Cine obitelji koje imaju ¢lana sa malignom bolesti, a drugu
skupinu ¢ine ispitanici bez ¢lana sa malignom bolesti. Ispitanike iz prve skupine ¢ine osobe ¢iji su
¢lanovi obitelji oboljeli od maligne bolesti smjesteni u Ustanovi za palijativnu zdravstvenu skrb -
Hospicij ,,Marija K. Kozuli¢*“. Drugu skupinu ispitanika ¢ine obitelji koji nemaju oboljelog ¢lana
od maligne bolesti. Skupina je odabrana ,,metodom snjezne grude* na nacin da su ¢lanovi obitelji
koji imaju ¢lana s malignom bolesti dali kontakt za obitelji poznanika koji nemaju u obitelji lana
s malignom bolesti. U istrazivanju su sudjelovali muskarci 1 Zene stariji od 18 godina koji su

dobrovoljno pristali na istrazivanje.

3.2. Metode

Za ovo istrazivanje koristili su se standardizirani anketni upitnici: Multidimenzionalna skala
percipirane socijalne podrske (MSPSS) i Upitnik za procjenu otpornosti obitelji (FRAS). Za

koriStenje oba upitnika dobivena su pismena dopustenja autora.

Multidimenzionalna skala percipirane socijalne podrSke (eng. Multidimensional Scale of
Perceived Social Support — MSPSS) Sluzi za evaluaciju dozivljene prikladnosti socijalne podrske
od tri razlicita izvora. Originalnu skalu konstruirali su Zimet i sur. 1988. godine (41), a u ovom
istrazivanju koriStena je hrvatska verzija skale preuzeta od Medved i Kerestes (42). Skala se sastoji
od 12 tvrdnji grupiranih u 3 podskale: ,,PodrSka obitelji“, ,,Podrska prijatelja“ i ,,Podrska posebne
osobe®. Svaka podskala sastoji se od 4 Cestice. Na Likertovoj ljestvici od 7 stupnjeva ispitanici
procjenjuju u kojoj mjeri se slaZzu sa svakom tvrdnjom (od 1 = ,,Uopée se ne slazem™ do 7 =
»Potpuno se slazem®). Rezultat za svaku podskalu izracunava se zbrajanjem odgovora na
pojedinacne izjave koji se zatim dijeli s brojem Cestica svake podskale. Mogu¢i raspon za svaku

podskalu je od 1 do 7.
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Ako je rezultat ve¢i na odredenoj podskali, to znaci da je percepcija socijalne podrske iz tog
specificnog izvora veca. Pouzdanost cijele skale u prethodnim istrazivanjima iznosila je o = 0,93,

dok su pouzdanosti tri podskale bile izmedu 0,891 0,91 (42).

Upitnik za procjenu otpornosti obitelji (eng. Family Resilience Assessment Scale — FRAS),
upotrebljava se kako bi se utvrdila razina otpornosti obitelji prema Walshovom konceptualnom
modelu (43). U originalu upitnik je razvila Sixbey 2005. godine (44), dok je u ovom istrazivanju
koristena hrvatska verzija upitnika preuzeta iz istraZivanja autorica Feri¢, Maurovié¢ i Zizak (45).
Upitnik se sastoji od 41 Cestice podijeljene u 3 faktora: ,,Obiteljska komunikacija 1 rjeSavanje
problema* (27 Cestica), ,,Obiteljska povezanost™ (7 Cestica) i ,,Sposobnost pronalazenja smisla u
neda¢ama* (7 Cestica). Ispitanici odgovore ocjenjuju na pet-stupanjskoj Likertovoj skali (od 1 =
,»U potpunosti se ne slazem* do 5 =,,U potpunosti se slazem*). Pouzdanost pojedinih faktora iznosi:
,Obiteljska komunikacija 1 rjeSavanje problema® a = 0,94, ,,Obiteljska povezanost™ o = 0,70 1

»Sposobnost pronalazenja smisla u neda¢ama‘“ a = 0,58 (45).

3.3. Statisticka obrada podataka

Podatci su analizirani softverskim paketom JASP. Sve koriStene varijable prikazane su
deskriptivno ovisno o skalama na kojima su mjerene. Za sve intervalne varijable prikazala se
aritmeticka sredina, standardna devijacija. Za kompozitne varijable takoder su prikazane mjere
pouzdanosti (Cronbachov o koeficijent). Nominalne varijable opisno su prikazane putem

apsolutnih i relativnih vrijednosti (apsolutni 1 postotni broj pripadnika u svakoj kategoriji).

Hipoteze su testirane viSestrukom linearnom regresijskom analizom 1 t-testom. Prva hipoteza
odnosi se na testiranje povezanosti izmedu socijalne podrSke 1 otpornosti obitelji ¢iji ¢lan ima
malignu bolest. Ukupno je provedeno tri regresijske analize, obzirom da su upitnikom mjerena tri
razliCita tipa otpornosti (,,Obiteljska komunikacija 1 rjeSavanje problema*; ,,Sposobnost
pronalazenja smisla u nedacama“; ,,Obiteljska povezanost™). Za svaki tip otpornosti testiralo se
koliko iznosi povezanost svake od tri vrste podrske (Obitelji; Prijatelja; Posebne osobe) kod osoba

iz obitelji ¢iji ¢lan ima malignu bolest.
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Druga hipoteza odnosi se na testiranje razlike u koli¢ini socijalne podrske koju dozivljavaju osobe
obzirom na to dolaze li iz obitelji ¢iji ¢lan ima malignu bolest ili iz obitelji bez maligne bolesti
medu njenim ¢lanovima. Kako se radi o testiranju razlika u aritmeti¢kim sredinama izmedu dvije
nezavisne grupe ispitanika, t-test za nezavisne uzorke proveden je jer su zavisne varijable normalno

distribuirane.

3.4. Eticki aspekti istrazivanja

Kako bi se osigurala eticnost provedbe istrazivanja, zatrazeno je i dobiveno odobrenje od Etickog
povjerenstva Ustanove za palijativnu zdravstvenu skrb - Hospicij "Marija K. Kozuli¢". Privatnost
1 povjerljivost podataka bili su zajamceni prilozenom pisanom uputom uz upitnike. U uputi je
objaSnjena svrha istraZivanja, anonimnost i povjerljivost podataka, te je sudjelovanje u istraZivanju
bilo dobrovoljno. Nakon zavrSetka istrazivanja, pristup podacima bio je ograni¢en na osobu koja
je statisticki analizirala podatke, mentora i autora istrazivanja. Nakon zavrSetka istrazivanja, podaci

su pohranjeni u privatnoj arhivi.
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4. REZULTATI

U istraZivanju je sudjelovalo 60 ispitanika. Od toga, polovica dolazi iz obitelji ¢iji ¢lan pati od

maligne bolesti, a polovica iz obitelji bez ¢lana s malignom bolesti. Od ispitanika su prikupljeni

podaci o percipiranoj podrSci obitelji, prijatelja i posebne osobe kao 1 njihova otpornost

konceptualizirana kao ,,Obiteljska komunikacija i rjeSavanje problema®, ,,Sposobnost pronalazenja

smisla u nedacama“ i1 ,,Obiteljska povezanost*.

Uvidom u distribuciju podataka, uo¢eno je da jedna varijabla (Podrska obitelji) nije normalno

distribuirana (skewness > 2). Normalnost distribucije je narusena ispitanikom koji je na sva pitanja

odgovorio ocjenom 1. Uvidom u z-vrijednosti, uo¢eno je da se taj rezultat nalazi viSe od 5

standardnih devijacija daleko od aritmetic¢ke sredine — §to ga ¢ini ekstremnom vrijednosti koja nije

reprezentant ostatka skupa. 1z tog razloga, taj je ispitanik iskljucen iz daljnjih analiza. Deskriptivni

podaci prikupljenih mjera nalaze se u Tablici 1.

Tablica 1. Deskriptivni podaci o koriStenim mjerama

M sd Cronbach o
Podrska obitelji (1-7) 6,30 0,71 0,88
Podrska prijatelja (1-7) 5,93 1,01 0,91
Podrska posebne osobe (1-7) 6,21 0,80 0,72
Obiteljska komunikacija 1 rjeSavanje problema (1-5) 4,05 0,44 0,94
Sposobnost pronalazenja smisla u neda¢ama (1-5) 4,05 0,41 0,73
Obiteljska povezanost (1-5) 4,04 0,42 0,68

Iz tablice (Tablica 1) vidljivo je da su prosjecne vrijednosti 1 socijalne podrSke (mjerene na skali

1-7) 1 otpornosti (mjerene na skali 1-5) prilicno visoko $to ukazuje na to da ispitanici iskazuju

iskustvo visoke socijalne podrSke i mehanizama otpornosti.
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4.1. Testiranje hipoteza

Prva hipoteza testirana je serijom viSestrukih regresijskih analiza na pod-uzorku ispitanika koji
dolaze iz obitelji ¢iji ¢lan pati od maligne bolesti (N = 29). Ukupno je provedeno tri regresijske

analize, po jedna za svaku otpornost. Rezultati su prikazani u Tablici 2.

Tablica 2. Rezultati viSestrukih regresijskih analiza

Zavisna varijabla Socijalna podrska beta p R R2
Obiteljska Podrska obitelji 0,58 <0,01

komunikacija i Podrska prijatelja 0,32 <0,10 0,63 0,4
rjeSavanje problema Podrska posebne osobe -0,18 >0,05
Sposobnost Podrska obitelji 0,39 <0,05

pronalaZenja smisla u Podrska prijatelja 0,27 >0,05 0,64 0,41
nedatama Podrska posebne osobe 0,17 >0,05
Podrska obitelji 0,57 <0,01

Obiteljska povezanost Podrska prijatelja 0,36 <0,05 0,66 0,44
Podrska posebne osobe -0,13 >0,05

Kako se moze uociti iz tablice 2, socijalna podrska utjece na svaku testiranu otpornost. Razli¢iti
oblici socijalne podrske objaSnjavaju izmedu 40% 1 44% varijance kod razli€itih oblika otpornosti,

konkretno kod Obiteljske komunikacije i rjeSavanja problema i Obiteljske povezanosti.

Podrska obitelji pozitivno utjeCe na sve tri vrste otpornosti, no najslabiji utjecaj je uocen za
Sposobnost pronalazenja smisla u neda¢ama (B = 0,39; p<0,05), dok je podjednak utjecaj uocen za
Obiteljsku komunikaciju i rjeSavanje problema (f = 0,58; p<0,01) i Obiteljsku povezanost ( =
0,57; p<0,01). S druge strane, Podrska posebne osobe nije povezana ni s jednom vrstom otpornosti
(svi p-ovi > 0,05). Drugim rije¢ima, razina otpornosti kod osobe je neovisna o visini podrske koju
osoba prima od posebne osobe.Na kraju, Podrska prijatelja utjece na Obiteljsku povezanost (f =
0,36; p<0,05) 1 na Obiteljsku komunikaciju i rjeSavanje problema (B = 0,32), iako je p-vrijednost
za malo visa od 0,05 stoga s oprezom pristupa sedaljnjoj interpretaciji dobivenog rezultata.

Sposobnost pronalazenja smisla je neovisna o Podrsci prijatelja.
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Druga hipoteza testirana je serijom t-testova obzirom da je zadovoljen uvjet normalnosti
distribucije (skewness vrijednosti < 2). Za testiranje razlika u koli¢ini Podrske obitelji i Podrske
posebne osobe koriSten je Studentov t-test, dok su razlike u PodrSci prijatelja testirane Welch-evim
t-testom koji se koristi kad je naruSen preduvjet homogenosti varijanci kod testiranih grupa. Tablica

3 prikazuje dobivene rezultate.

Tablica 3. Rezultati t-testova

Podrska Grupa M sd t p

o Ima malignih bolesti u obitelji 6,28 0,54

Obitelji o ) T -0,17 >0,05
Nema malignih bolesti u obitelji 6,32 0,86
L Ima malignih bolesti u obitelji 6,11 0,56

Prijatelja T . L 1,40 >0,05
Nema malignih bolesti u obitelji 5,75 1,30
Ima malignih bolesti u obitelji 6,28 0,72

Posebne osobe - ) T 0,60 >0,05
Nema malignih bolesti u obitelji 6,15 0,89

Dobiveni rezultati ukazali su da nema statisticki znacajne razlike u dobivenim ocjenama podrske
medu ispitanicima iz obitelji s ¢lanom oboljelim od maligne bolesti i ispitanika iz obitelji bez
malignih bolesti (Tablica 3). Drugim rijeima, obje skupine ispitanika prijavljuju slicnu koli¢inu

socijalne podrske.

Dodatno smo testirali razlikuje li se koli¢ina podrske obzirom na to otkuda dolazi. Jednosmjerna
analiza varijance pokazala je da postoje statisticki znacajne razlike u percipiranoj podrsci (F 2,116
= 5,38; p<0,01). Podrske obitelji (M = 6,30; sd = 0,71) 1 posebne osobe (M = 6,21; sd =0,80) su
statisticki znacajno viSe od percipirane podrSke prijatelja (M = 5,93; sd = 1,01). Rezultati su

graficki prikazani na Slici 1.
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Podrska obitelji Podrska prijatelja Podrska posebne
osobe

Slika 1. Usporedba razli¢itih oblika socijalne podrske

S druge strane, tri razlicita oblika otpornosti su percipirana podjednako, odnosno nema razlike

medu njima (F 2,116 = 0,08; p>0,05).
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5. RASPRAVA

Cilj ovog istrazivanja bio je ispitati vezu izmedu tri vrste socijalne podrSke (obitelj, prijatelji i
posebne osobe) 1 tri dimenzije otpornosti obitelji koja se suoCava s malignom bolesti (,,Obiteljska
komunikacija 1 rjeSavanje problema®, ,,Obiteljska povezanost®, ,,Sposobnost pronalazenja smisla
u nedacama‘). Usporedena je i razina percipirane socijalne podrSke izmedu obitelji koje imaju
¢lana s malignom bolesti 1 obitelji koje nemaju takvog ¢lana. Rezultati pruzaju vrijedan uvid u
znacaj obiteljske otpornosti 1 razli¢itih izvora socijalne podrske u kontekstu skrbi za oboljele od
malignih bolesti i ¢lanove njihovih obitelji. Opcenito, ispitanici su prijavili visoku razinu
percipirane socijalne podrske, $to je u skladu s ve¢inom prethodnih istrazivanja (46—54), premda
postoje 1 istrazivanja u kojima je prosjecna razina percipirane socijalne podrSke opisana kao

umjerena (55-60).

Obitelj je identificirana kao primarni izvor socijalne podrSke, sto se podudara s prethodnim
istrazivanjima koja isti¢u vaznost obitelji u pruzanju podrSke obiteljskim njegovateljima osoba
oboljelih od malignih bolesti (46,48,50,53,57-59). Razina percipirane podrske obitelji i posebnih
osoba kod ispitanika u ovom istrazivanju je statisticki znacajno visa od podrSke prijatelja, Sto se
podudara s nekoliko drugih istrazivanja koja pokazuju da postoji opéenito prepoznatljiv obrazac
percipirane socijalne podrske, s najviSom razinom podrSke od obitelji, zatim od posebnih osoba, te

nakon toga od prijatelja (46,48,57-59).

Prosje¢na razina obiteljske otpornosti bila je relativno visoka, za razliku od vecine drugih
istrazivanja koja uglavnom navode umjerene razine obiteljske otpornosti (61,62) i individualne

otpornosti (46,54,55,63,64).

Istrazivanjem se potvrdila postavljena Hipoteza 1 koja govori da postoji pozitivna korelacija
izmedu dozivljene socijalne podrske i obiteljske otpornosti ispitanika koji se suo¢avaju s malignom
boles¢u.Drugim rije€ima, §to je viSa razina percipirane socijalne podrske, to je visa i razina
obiteljske otpornosti. PretraZivanjem literature pronadeno je samo jedno istraZivanje koje se moze
izravno usporediti s navedenim rezultatom. Chen i sur. ustanovili su pozitivhu povezanost

obiteljske otpornosti i percipirane socijalne podrske kod supruznika osoba s malignom bolesti (52).
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Osim toga, navedeno istrazivanje pokazalo je i to da su obiteljska otpornost i percipirana socijalna
podrska povezane 1 s individualnom otpornosti. Otpornost je slozen koncept koji moze biti pod
utjecajem razli¢itih ¢cimbenika na razli¢itim razinama. Nije ograni¢ena samo na pojedinca, ve¢ se
proteze 1 na obiteljski sustav (65—69). Otpornija obitelj moZe bolje ispuniti svoje funkcije 1 zadatke,
Sto pak doprinosi dobrobiti i otpornosti pojedinih ¢lanova obitelji 1 Sire zajednice (66). Teorija
obiteljskih sustava smatra pojedince dijelom cjeline isprepletene emocijama, gdje promjene kod
jednog ¢lana obitelji mogu utjecati na cijeli sustav (67,69). Stoga, kada jedan ¢lan obitelji dozivi
promjenu, poput dijagnoze maligne bolesti, to moze utjecati na cijelu obitelj na razli¢ite nacine.
Umjesto fokusiranja samo na individualnu otpornost, danas se smatra da obiteljska otpornost
takoder ima znacajnu ulogu u suocavanju s malignom bolesti. Unutar ove perspektive moguce je
sagledati malignu bolest kao "obiteljsku bolest" jer utjece ne samo na pojedinca koji boluje od nje,
nego i na njegove odnose s najblizima i opcenito na funkcioniranje obitelji (70,71). Uzimajuéi u
obzir ovu teoriju, rezultati ovog istrazivanja mogu se neizravno usporediti s nekoliko istrazivanja
koja su pronasla pozitivnu povezanost individualne otpornosti i percipirane socijalne podrske kod
obiteljskih njegovatelja osoba s malignom bolesti (46,44-48,72). Osim toga, socijalna podrska
isti¢e se kao najvazniji prediktor izravno povezan s otpornoscu (54). Na temelju rezultata ovog
istrazivanja i usporedbe s drugim istrazivanjima, moze se zakljuciti da postoji pozitivna povezanost
izmedu razine percipirane socijalne podrske i obiteljske otpornosti kod ¢lanova obitelji osoba s
malignom bolesti, $to potvrduje Hipotezu 1 te naglasava vaznost socijalne podrske kao prediktora

otpornosti.

U ovom istrazivanju ispitana je povezanost izmedu pojedinih izvora socijalne podrske i pojedinih
dimenzija obiteljske otpornosti, te je utvrdeno da podrska obitelji pozitivno korelira sa sva tri
aspekta obiteljske otpornosti. Slicno tome, Salim 1 sur. pronasli su pozitivhu povezanost izmedu
individualne otpornosti i percipirane podrske obitelji (53). U jednom integrativnom pregledu
literature analizirani su ¢imbenici povezani s otpornos$¢u kod supruznika osoba s malignom bolesti,
te se medu ostalim podrska obitelji navodi kao vanjski ¢imbenik pozitivno povezan s otpornoscu
(73). Ovi podaci naglasavaju znacaj obitelji kao zaStitnog faktora u ja¢anju otpornosti te sugeriraju
da podrska ¢lanova obitelji moze povecati sposobnost obitelji da u¢inkovito komunicira, rjesava
probleme, ostane povezana i pronalazi smisao usprkos neda¢ama, §to su vazni aspekti obiteljske

otpornosti.
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Medutim, nisu svi izvori socijalne podrske povezani sa svim dimenzijama otpornosti. Zanimljivo
je da percipirana podrska posebne osobe nije bila znacajno povezana s obiteljskom otpornoscu, $to
je u suprotnosti s prethodnim istraZivanjem koje je pronaslo pozitivan odnos izmedu individualne
otpornosti 1 podrSke posebne osobe kod obiteljskih njegovatelja osoba s malignom bolesti (46).
Ovo moze ukazivati da drugi ¢imbenici, poput kvalitete odnosa s partnerom ili iskustva skrbi o
osobi s malignom bolesti, mogu biti znacajni za odnos izmedu podrske posebne osobe i obiteljske

otpornosti, te je potrebno daljnje istrazivanje kako bi se bolje razumjeli ovi odnosi.

Osim toga, percipirana podrska od prijatelja bila je povezana samo s jednom dimenzijom obiteljske
otpornosti, a to je obiteljska povezanost, §to ukazuje na vaznost Sire socijalne mreze i prijatelja u
odrzavanju povezanosti obitelji u teSkim situacijama. Ovo sugerira da, iako prijatelji mogu imati
ulogu u jacanju obiteljske povezanosti, mozda nisu jednako utjecajni u drugim dimenzijama
obiteljske otpornosti. Medutim, nisu pronadena slicna istrazivanja koja bi mogla pomo¢i u

interpretaciji ovog rezultata.

Suprotno Hipotezi 2, istrazivanje nije utvrdilo statisticki znacajnu razliku u percipiranoj socijalnoj
podrsci izmedu obitelji s clanom oboljelim od maligne bolesti i obitelji bez oboljelog ¢lana. Obitelji
koje se suoCavaju s malignom bolesti mogu percipirati sli¢ne razine socijalne podrske kao obitelji
bez oboljelog ¢lana, $to ukazuje na to da su obitelji otporne i sposobne pristupiti socijalnoj podrsci
unato€ izazovima skrbi za ¢lanove oboljele od maligne bolesti. Iako nisu pronadena istrazivanja s
kojima bi se ovaj rezultat mogao izravno usporediti, u literaturi se spominje da dijagnoza maligne
bolesti moze poremetiti obiteljske uloge i odnose, $to dovodi do smanjene emocionalne podrske 1
drustvene izolacije (74). Ovaj podatak podupire pretpostavku da je percipirana socijalna podrska
niza kod obitelji koje se suocavaju s malignom bolesti u usporedbi s obiteljima bez oboljelog ¢lana.
Medutim, rezultati dobiveni ovim istrazivanjem opovrgavaju ovu hipotezu, stoga ne treba
pretpostavljati da obitelji s ¢lanom koji boluje od maligne bolesti automatski imaju manju razinu
socijalne podrske, ve¢ ove obitelji mogu imati podjednaku razinu socijalne podrske kao i ostale

obitelji.
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Rezultati ovog istrazivanja doprinose literaturi o obiteljskoj otpornosti i socijalnoj podrsci u
kontekstu skrbi za osobe s malignim bolestima i1 njihove obitelji, te se ve¢inom podudaraju s
prethodnim istraZivanjima koja isticu vaznost obitelji kao izvora socijalne podrSke u obiteljima
koje se suoCavaju s malignim bolestima (46,48,50,53,57-59). Istrazivanje takoder istiCe
kompleksnu 1 viSedimenzionalnu prirodu obiteljske otpornosti, s razliitim izvorima socijalne
podrske koji imaju razli¢ite ucinke na razli¢ite dimenzije obiteljske otpornosti. Rezultati sugeriraju
da percipirana podrska ¢lanova obitelji, u usporedbi s podrSkom posebne osobe ili prijatelja, moze
imati znacajniji utjecaj na obiteljsku otpornost u kontekstu brige o osobi oboljeloj od maligne

bolesti.

Pri tumacenju i usporedbi rezultata dobivenih ovim istrazivanjem i rezultata iz prethodnih
istrazivanja, vazno je uzeti u obzir kulturoloske, kontekstualne i druge razlike koje mogu utjecati
na generalizaciju i primjenjivost ovih rezultata na druge populacije. Trebalo bi naglasiti kako se
ve¢ina dosadasnjih istraZivanja usredotocila na osobnu otpornost, dok je u ovom istrazivanju
paznja usmjerena na otpornost obitelji. lako su obiteljska 1 individualna otpornost medusobno

povezane, potreban je oprez prilikom usporedivanja ovih rezultata.

Takoder, treba istaknuti kako je ve¢ina prethodnih istraZivanja s kojima su usporedeni rezultati
provedena u azijskim zemljama, kao Sto su Kina, Iran i Turska. Kulturne norme i vrijednosti, te
zdravstveni sustavi 1 socioekonomski ¢cimbenici mogu utjecati na percepciju i izrazavanje socijalne
podrske 1 obiteljske otpornosti, te se mogu znacajno razlikovati u Hrvatskoj 1 azijskim zemljama.
Stoga, rezultati vezani uz socijalnu podrSku 1 obiteljsku otpornost u ovom istrazivanju mozda nisu
izravno usporedivi s istrazivanjima provedenim u azijskim zemljama s razli¢itim kulturnim

uvjetima.

Nadalje, vazno je naglasiti da su gotovo sva prethodna istrazivanja ukljucivala obiteljske
njegovatelje pacijenata oboljelih od malignih bolesti, dok su u ovo istrazivanje ukljuceni ¢lanovi
obitelji pacijenata oboljelih od malignih bolesti koji mogu, ali i ne moraju nuzno biti njihovi
njegovatelji. Clanovi obitelji i obiteljski njegovatelji mogu imati razli¢ite uloge, odgovornosti i

iskustva vezana uz skrb i socijalnu podrsku.
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Na primjer, obiteljski njegovatelji mogu imati izravniju ulogu u pruzanju njege i podrSke
pacijentima oboljelim od malignih bolesti, dok ¢lanovi obitelji mogu imati vise podrzavajucu
ulogu. Ove razlike mogu utjecati na rezultate vezane uz socijalnu podrsku i obiteljsku otpornost
ovog istrazivanja u usporedbi s drugim istrazivanjima. Takoder, za ocekivati je da postoje razlike

medu obiteljima ovisno o fazi bolesti i dobi ¢lana obitelji oboljelog od maligne bolesti.

Rezultati ovog istrazivanja imaju nekoliko implikacija za klinicku praksu i intervencije usmjerene
na podrsku obiteljima koje se suocavaju s malignim bolestima. Zdravstveni stru¢njaci trebaju
prepoznati vaznost obitelji kao primarnog izvora socijalne podrske te ukljuciti pristupe usmjerene
na obitelj u skrbi za osobe oboljele od malignih bolesti. To moze ukljucivati procjenu i jacanje
dostupnosti 1 kvalitete podrske obitelji, olakSavanje obiteljske komunikacije i rjeSavanja problema
te poticanje obiteljske povezanosti i procesa stvaranja smisla. Intervencije koje jacaju obiteljsku
otpornost putem ja¢anja mreza podrSke obitelji i promicanja u¢inkovitih komunikacijskih vjestina
1 strategija suocavanja mogu biti korisne za obitelji koje se suocavaju s malignom bolesti. Dodatno,
zdravstveni strucnjaci trebaju biti svjesni da razliciti izvori socijalne podrske mogu imati razlicite
ucinke na obiteljsku otpornost. Dok je podrSka od ¢lanova obitelji pokazala pozitivnu povezanost
sa svim dimenzijama obiteljske otpornosti, podrska posebne osobe ili prijatelja moze imati manje
izrazen znacaj. Stoga, intervencije trebaju biti prilagodene kako bi zadovoljile jedinstvene potrebe
svake obitelji i razmotrile specifi¢ne izvore socijalne podrske koji su najrelevantniji za njihovu

situaciju.

Vazno je napomenuti da ovo istrazivanje ima neka ogranicenja. Prvo, istraZivanje je koristilo
samoprocjenske mjere, koje su podlozne pristranosti socijalne pozeljnosti i mozda ne mogu
potpuno obuhvatiti kompleksnost obiteljske otpornosti i socijalne podrske. Buduca istrazivanja
mogu koristiti viSe metoda i ukljuciti kvalitativne pristupe kako bi dublje razumjela iskustva
obitelji koje se suocavaju s malignom bolesti. Drugo, istrazivanje je imalo presjecni dizajn, Sto
onemogucava uspostavljanje uzrocnosti i prac¢enje promjena u obiteljskoj otpornosti i socijalnoj
podrsci tijekom vremena. Potrebna su longitudinalna istrazivanja kako bi se bolje razumjela

dinamic¢na priroda obiteljske otpornosti u kontekstu skrbi za oboljele od malignih bolesti.
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Trece, istrazivanje je ukljucilo relativno mali uzorak i provedeno je u odredenom kulturnom
kontekstu. Daljnja istrazivanja s ve¢im i raznolikijim uzorcima su potrebna kako bi se povecala

mogucnost generalizacije rezultata.
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6. ZAKLJUCAK

Ovo istrazivanje doprinosi razumijevanju odnosa izmedu socijalne podrske i obiteljske otpornosti
u kontekstu skrbi za oboljele od malignih bolesti. NaglaSava vaznost obitelji kao primarnog izvora
socijalne podrske i sugerira da razli¢iti izvori socijalne podrSske mogu imati razli¢ite uc¢inke na

razli¢ite dimenzije obiteljske otpornosti.

Rezultati ukazuju na to da podrSka obitelji igra klju¢nu ulogu u poticanju otpornosti kod
pojedinaca, neovisno o koli¢ini podrSke koju dobivaju od posebne osobe. Osim toga, istrazivanje
otkriva da podrska prijatelja takoder moZe doprinijeti obiteljskoj povezanosti. Bitno je naglasiti da
nema statisticki znacajne razlike u dobivenim ocjenama socijalne podrske izmedu ispitanika koji
imaju c¢lana obitelji koji boluje od raka i onih koji nemaju, §to upucéuje na vaznost podrske za sve

osobe.

Ovi rezultati imaju vazne prakti¢ne implikacije za zdravstvene stru¢njake koji rade s bolesnicima
oboljelima od malignih bolesti i njihovim obiteljima, jer naglaSavaju vaznost stvaranja
podrzavajuceg okruzenja za osobe koje se suoCavaju s teskim zivotnim okolnostima. Zdravstveni
struénjaci bi trebali uzeti u obzir ove rezultate u klinickoj praksi i intervencijama usmjerenim na
podrsku obiteljima koje se suocavaju s malignom bolesti. Sveukupno, ovo istrazivanje doprinosi
sve vecoj koli€ini literature o socijalnoj podrSci 1 otpornosti 1 naglasava potrebu za daljnjim
istrazivanjem u ovom podrucju. Daljnja istrazivanja su potrebna kako bi se produbilo
razumijevanje kompleksne interakcije izmedu socijalne podrske i obiteljske otpornosti u kontekstu
skrbi za oboljele od malignih bolesti i potaknulo razvoj ucinkovitih intervencija za podrsku

obiteljima koje prolaze kroz ovu izazovnu situaciju.
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Privitak B: Anketni upitnik

Fodtovani,

Chva anketa je anonimma § dobrovolina, a provodt se u cifju istreEivamja za Eradu
diplomskog rada na temu ,, Ulfecaf maligne bolesti na obiteli”. Ovom anketom hifo bih scenati v
kajoi mieri 1 na kafi nacin dijagnoza maligne bolesti wifefe na obite]j i na odnose wudar wie. Da
bih dobio potrebne podathe molio bih Vas da ispunite priloZens upitnike. I njih fe biti vidjvo na
kaji nadin se nesite sa sivesom, jesu li se dogodile odredens promjene wudar Fas samih i Vatih
odnosa nakon seerawfa da flan Vate obiteii ima malignu bolest

Za Ipujavarje ankete bit de potrebmo da odvefite odredens vrifeme, te ju nokon
spunfovena ubacite u pripremifeny kutifu koja ée se nolazitl w portirnici Hospicifa ,, Mariia K
Kozulie ™.

Svi podaici kafe prifupim su axonimni | nede se Foristiti u druge svehe osim za Eradu ovog
rada Prisiup podatcimg iz ankele mati ée osoba kaja ée obradivali podatie, mof mentor i ja a
po Eradenom diplomskom radu podatci ée bit adelvatng arhivirani

Zalvaliujem se na Vatem wirofenom vremenu | na sudielovanju!

Zvonimir Valedic, bace. med fechn.
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Privitak C: Multidimenzionalna skala percipirane socijalne podrske

Multidimenzionalna skala percipirane socijalne podrske (Zimet GD, Dahlem NW, Zimet SG i
Farley GK (1988.))

Pazljivo procitajte svaku izjavu.

Navedite kako se osjecate prema svakoj izjavi.

Zaokruzite "1" uopce se ne slazem, "2" jako se ne slazem, "3" malo se ne slazem "4" neutralan,

"5" malo se slazem, "6" jako se slazem", 7 "potpuno se slazem".

1. Postoji posebna osoba koja je tu negdje kad sam u potrebi. 1234567
2. Postoji posebna osoba s kojom mogu dijeliti radosti i tuge. 1234567
3. Moja obitelj mi zaista pokuSava pomoci. 1234567

4. Dobivam emocionalnu pomo¢ i podrSku koja mi je potrebna od moje obitelji. 1234567

5. Imam posebnu osobu koja mi daje utjehu. 1234567
6. Moji prijatelji mi stvarno pokuSavaju pomoci. 1234567
7. Mogu racunati na moje prijatelje kad stvari podu po zlu. 1234567
8. Mogu razgovarati o mojim problemima s obitelji. 1234567
9. Imam prijatelje s kojima mogu podijeliti moje radosti i tuge. 1234567
10. U mom zivotu postoji posebna osoba koja brine o mojim osjecajima. 1234567
11. Moja obitelj je voljna pomo¢i mi u donoSenju odluka. 1234567
12. Mogu razgovarati o mojim problemima sa svojim prijateljima 1234567
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Privitak D: Upitnik za procjenu otpornosti obitelji (FRAS)

Family Resilience Assessment Scale — FRAS, Sixbey (2005); Upitnik za procjenu otpornosti obitelji, Feri¢, Maurovic¢
i Zizak (2016).

U nastavku su navedene tvrdnje koje se odnose na Vasu obitelj. Molimo zaokruzite broj od 1
do 5 kako bi izrazili razinu slaganja sa svakom tvrdnjom.

Upitnik za procjenu otpornosti obitelji

. Nasa obitelj je dovoljno fleksibilna da se nosi s

neocekivanim dogadajima.
Nasi prijatelji cijene nas i ono $to jesmo.

Ono sto radimo jedni za druge utjece na to da se
osjecamo dijelom obitelji.
Prihvacamo stresne situacije kao dio Zivota.

Prihvacamo da se problemi javljaju neocekivano.

Svi utje€emo na donoSenje vaznih obiteljskih
odluka.

U stanju smo prolaziti kroz bolne faze i postici
medusobno razumijevanje.

MozZemo se prilagoditi zahtjevima koji se postavijaju
nama kao obitelji.

Otvoreni smo raditi stvari na nove nacine u nasoj
obitelji.

10. Clanovi obitelji se medusobno razumiju.

1

Vjerujemo da se moZzemo nositi s nasim
problemima.

12. MoZemo pitati za pojasnjenje ukoliko jedni druge ne

razumijemo.

13. U nasoj obitelji jedni s drugima mozZemo biti izravni i

iskreni.

14. Kod kuce se svatko od nas mozZe ,ispuhati‘ a da

pritom ne uznemiri ostale.

15. MoZemo postic¢i kompromis kada se pojave

problemi.

16. MoZzemo se nositi s razli¢itim nacinima na koje

Clanovi obitelji prihvacaju gubitak.

17. U nasoj obitelj moZzemo propitivati Sto nam je netko

zapravo htio redi.

18. MoZemo rijesiti velike probleme.

Upintik za procjenu otpornosti obitelji (FRAS) Feri¢ M., Maurovic, |.

Izrazito
se ne
slazem

Ne

—

Family Resilience Assessment Scale (FRAS) Sixbey, M., T. (2005)

slazem
se

N

, Zizak A. (2016)

Niti se

w

slazem,
niti se ne

Slazem
se

Izrazito
se

slazem
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19.

20.

21,
22.
23.

24,

25.

26.

27

28.

29.

30.
31.
32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

Upintik za procjenu otpornosti obitelji (FRAS) Feri¢ M., Maurovic, |.
Family Resilience Assessment Scale (FRAS) Sixbey, M., T. (2005)

Mozemo preZivjeti ako se pojavi jos neki problem.

MoZemo razgovarati o hacinu na koji komuniciramo
u nasoj obitelji.

Kroz teskoce mozemo prolaziti kao obitelj.
Savjetujemo se medusobno o odlukama.

Probleme gledamo s pozitivne strane kako bismo ih
rijesili.

Razgovaramo o problemima i zadovoljni smo
postignutim rjeSenjima.

Raspravljamo o obiteljskim stvarima (temama) sve
dok ne nademo rjeSenje.

Osjecamo se slobodni izraziti svoje misljenje.

Osje¢amo se dobro kada posvetimo vrijeme i
energiju nhasoj obitelj.

Drugi €lanovi obitelji ne uzimaju nas ,zdravo za
gotovo".

Osjecamo se shaznima u suocavanju s velikim
problemima.

Imamo snage za rjeSavanje nasih problema.
Ne drZimo osjecaje za sebe.
Uc€imo iz greSaka ¢lanova obitelji.

Ono $to kazemo drugim €lanovima obitelji uistinu i
mislimo.

Slusamo ¢lanove obitelji kada pri¢aju o svojim
brigama i problemima.

Dijelimo odgovornost u obitelji.

Pokazujemo naklonost i ljubav drugim ¢lanovima
obitelj.
Kazemo jedni drugima koliko nam je do njih stalo.

Smatramo da ne treba imati previSe posla s ljudima
iz susjedstva.

IskuSavamo nove nacine rjeSavanja problema.

Razumijemo nacin komunikacije drugih €lanova
obitelji.

Nastojimo biti sigurni da drugi ¢lanovi obitelji nisu
emocionalno ili fizicki povrijedeni.

, Zizak A. (2016)
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