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Hroni¢ne bolesti kod djece sve su ¢esca pojava, a pored svih osobenosti koje bolesti imaju
na tjelesno funkcioniranje oboljele osobe, one tesko pogadaju i porodice, te remete
uobicajen sistem 1 dinamiku najstarije ljudske zajednice. Sama pojava hroni¢ne bolesti ima
negativan uticaj na buducnost djeteta 1 porodice, te znaCajno utiCe na buducnost i
prosperitet kako bolesnog tako i osoba u njegovom okruzenju. Sistem funckionisanja
porodice u ovakvim okolnostima posebno je interesantan. Mnoga istrazivanja, knjige i
razli¢iti nauc¢ni radovi o ovoj temi prikazuju smjernice kako se porodica treba nositi sa
ovim promjenama. Stres, strepnja 1 briga postaju svakodnevnica, a dinamika Zivotnog stila
znacajno se mijenja jer su djeca usmjerena na stalne posjete doktorima, posebne rezime

prehrane i promjene uobicajenih zivotnih navika.

Negativne posljedice koje izazivaju hroni¢ne bolesti razli¢ito se manifestuju na djecu i
roditelje. Djeca obi¢no postanu zavisna o svojim roditeljima, socijalno se distanciraju, te
utonu u anksioznost i depresiju. Konflikti i ignorisanje u socijalnim odnosima prepisuju se
veoma niskom samopouzdanju i samosvijesti §to je direktna posljedica hroni¢nog
oboljenja. S druge strane 1 roditelji polahko poprimaju iste ili sli¢éne poglede na svijet, pa u
nedostatku samopuzdanja i znanja o nacinu ponaSanja u ovakvim okolnostima cesto
djeluju kontradiktorno na hroni¢no oboljelo dijete. Obi¢no ne prepoznavaju razvojne
kapacitete svoje djece i stalno izraZavaju sumnju, a takoder znacajno uticu i na bespotrebnu
socijalnu izolaciju djeteta. Sliéno se moZe napisati 1 za bracu i sestre koji su cesto

zanemarani od strane roditelja.

Na funkcionisanje porodice u kojoj se nalazi hroni¢no oboljelo dijete mogu uticati i neki
pozitivni faktori kao Sto je medusobna povezanost i ujedinjenost svih ¢lanova u porodici.
To pomaze kako bi se naslo Sto bolje rjeSenje i za funkcionisanje porodi¢nog sistema i

kako bi se Sto efikasnije pomoglo bolesnom djetetu.

! Prije nego po¢nem pisat o temi mog istrazivanju, Zelim da kazem da ¢u koristit sinonim
porodica za obitelj koji je u skladu sa mojim govornim podru¢jem. U dogovoru sa
menttoricom prof. Mirjanom Mavrak moja tema je bazirana na hroni¢no oboljelu djecu
jer pojam bolesna djeca je Sirok te podrazumjeva mnoge podjele.



U literaturi nalazimo informacije o razli¢itim instrumentima i mehanizmima za uspje$no
funkcionisanje porodice u ovakvim okolnostima. Za roditelje i druge ¢lanove porodice
neophodna je pravovremena edukacija o hroni¢nim bolestima i sistemu funkcionisanja

porodi¢ne dinamike u susretu sa boles¢u djeteta.

U zelji da se pomogne djetetu obi¢no svi ¢lanovi porodice postaju popustljivi te se
distanciraju od drugih, a djetetu dozvoljavaju da radi $to zeli. Potrebno je raditi sve one
stvari koje su karakteristicne za drugu djecu koja su zdrava. Roditelji moraju uspostaviti
kvalitetnu saradnju sa Skolom, drugom djecom, vrSnjacima i doktorima. Takoder, u

porodici se ne smiju zanemariti druga djeca odnosno braca i sestre.

Rad pod nazivom Specificnosti funkcioniranja obitelji s bolesnom djecom temaitizira
upravo ove probleme. Na stranicama koje slijede, u nekoliko poglavlja, prikazano je
istrazivanje koje bi trebalo dati jasniju sliku o nacinima porodi¢nog funkcionisanja usljed
bolesti djeteta sa kojom je cijela porodica suocena. Kvalitativni metodoloski pristup i
primjena intervjua u kontaktu sa roditeljima bolesne djece donosi pri¢u o Zivotu porodice

suoCene s kriznom situacijom, za koju vjerujemo da moze biti koristan putokaz svima za

.....



I TEORIJSKI OKVIR

1. Pojam i znacaj porodice

1.2. Pojam porodice

Porodica predstavlja slozenu drustvenu pojavu u kojoj su objedinjeni razliciti aspekti
ljudskog zivota. U njoj se odvijaju razliiti procesi (od biolosko-reproduktivnih do
obrazovno-vaspitnih), a funkcije koje porodica ima ( bioloSko-reproduktivna i emotivna,
ekonomska, zaStitna, funkcija socijalizacije) znafajne su za Zzivot pojedinca, ali i za
egzistenciju cjelokupnog drustva (na primjer, bioloski i kulturni kontinuitet neke drustvene

zajednice zavisi od dovoljnog broja rodene djece i sl.).

Porodica je osnovna jedinica druStvene zajednice. Sa stanovista svoje funkcije, porodica se
moze definisati kao prirodni socijalni sistem sa zajedni¢kim ciljevima, pravilima, ulogama,
strukturom, rutinom, oblikom komunikacije i strategijama za pregovaranje i rjeSavanje
problema. Za vecinu ljudi porodica je temeljni i trajni izvor uticaja, osnova genetskog
nasljeda, Zivotnog iskustva i sistema vrijednosti. Savremenom krizom sistema vrijednosti
porodica je, kao temeljna zajednica neophodna za oCuvanje kulture Zivota i razvoja

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

Porodica je kao najstarija ljudska institucija bila je neprestanim predmetom rasprava.
Posebno se to misli na njenu evoluciju i1 razvoj. Te rasprave bile su u znaku kako obra¢una
sa zatvoreno$¢u porodice tako i u razliCitim manifestima Zenskog pokreta. Generacijski
uslovljeno preoblikovanje porodicne kulture nije poremetilo osnovne, egzistencijalne,
razvojne 1 konfliktne moguénosti koje postoje u odnosu izmedu odraslih u ljubavnim
vezama, kao i izmedu roditelja i djece, to je oduvijek bilo obiljezje upravo porodice. Ono
Sto je zanimljivo jete Cinjenica koja govori da nije moguce ni zamisliti, a kamoli odrediti

kako duboko ¢lanovi jedne porodice djeluju na medusobni razvoj. (Juul J., 1995.)



Takoder, interesantno je pratiti razvoj porodice. U prahistoriji karakteristican oblik
uredenja koji je bio na snazi jeste matrijarhat, a u kasnijem periodu prvih civilizacija doslo
je do pojave patrijarhata gdje je muskarac predstavljao glavu porodice.

Porodica ima svoj dugotrajni razvoj, pun uspona i padova. Postoje mnogobrojna socioloska
istrazivanja o porijeklu porodice. Porodicu razli¢ito shvataju ¢ak i njeni najuzi ¢lanovi:
djeca, roditelji, nane i djedovi. Prema shvatanju djeteta porodici pripadaju osobe koje
stalno zive sa njim u istom domacinstvu; za roditelje — to su oni i njihova djeca. Porodica
se najcesce idealizuje iako ni teorijski nije moguce stvoriti idealni model porodice.

(Kacapor S. i sar., 2002.)

1.2. Porodica kao temelj odgoja

Porodica kao faktor moralnog odgoja naroCito snazno djeluje u ranom djetinjstvu i u
predskolsko doba. Porodi¢ni odgoj vrSi pozitivan uticaj na sav razvoj djeteta ako je
porodica moralno zdrava tj. ako u njoj vladaju odnosi koji odgovaraju lijepom moralu.
Odgoj djeteta u ranom djetinjstvu vrsi se u porodici i u drustveno - odgojnim ustanovama.
Za uspjeSan odgoj djeteta od najvece je vaznosti njegovo pravilno odgajanje u porodici.

Porodica je osnovna stanica svakog drustva 1 temelj odgoja. (Pataki S., 1963.)

Porodica je najelementarnija i najintimnija socijalna sredina u kojoj se dijete razvija od
rodenja 1 u kojoj sti¢e prvi kontakt sa realnim svijetom. U porodici, individua se rada,
porodicu ne mozemo birati, ve¢ je zatiCemo kao neminovnost. (Obradovi¢ S., 2004.)
Moguce je izgradivati, makar u vidu teorijske pretpostavke, izvjesne tipizirane modele u
kojima bi porodica mogla da pruzi znacajan doprinos odgojnom sistemu. Jedan takav
model izgradio je pedagog Herman Giesecke (Giesecke, 1993). O ovome je pedeset godina
prije Gizekea govorio Pataki u svojoj knjizi (Pataki S, 1963.), pa iako se od tada mnogo
toga u poimanju morala i porodice promjenilo, ostaje vaznja tvrdnja da je porodica i dalje

od najvece vaznosti za odgoj djeteta ¢ak iako je disfunkcionalna.



Porodica ima visestruku funkciju u zivotu jedinke:

1. Zadovoljavanje osnovnih ljudskih potreba za ljubavlju, sigurnoscu, priznanjem i

povjerenjem u drustveno-kulturnim uslovima — moguce je samo u porodici. Sva
druga socijalna polja imaju samo djelimi¢ne, prema vremenu 1 prostoru, ogranicene
socijalne uticaje.

Porodica uvodi dijete u socijalne i kulturne norme, porodica se dozivljava kao
temeljni socijalni i emocionalni model zajednic¢kog zivota ljudi.

Porodica otvara vrata prema ostalom svijetu. U porodicu roditelji 1 ostali ¢lanovi
donose iskustva, a porodica ¢ini povjerljivo mjesto provjeravanja i interpretiranja
tih iskustava.

Porodica omogucava sticanje stabilnih iskustava ljudske solidarnosti. Jedinka se u
porodici osjeca sigurno bez obzira da li joj trenutne aktivnosti i obaveze polaze za
rukom. Zato sigurnost i pripadanje porodici ima veliki zna¢aj (Kacapor S. i sar.,
2002).

Odgojnim djelovanjem u porodici moguce je ostvariti 1 pojedine elemente odgojnih

komponenti (fizicki, intelektualni, moralni, radni i estetski odgoj):

U porodici je moguce usvajanje sistema vrijednosti, §to ¢ini osnovu za formiranje
pogleda na svijet; formiranje vjestina i navika potrebnih za svakodnevni prakti¢an
rad; razvijanje i njegovanje radne kulture; osposobljavanje za stalno obrazovanje i
samoobrazovanje.

U porodici se stiCe i trajno njeguje svijest o moralnim normama, razvijaju se
moralna osje¢anja i njeguje ponaSanje 1 postupanje u skladu s druStvenim moralnim
normama; izgraduje se odnos prema druStvenoj zajednici, prema drugim ljudima i
prema samom sebi (moralni odgoj).

U porodici se sti¢u i razvijaju sposobnosti za uocavanje, dozivljavanje i stvaranje
raznovrsnih estetskih vrijednosti (estetski odgoj).

U porodici se sticu znanja za oCuvanje i jaCanje zdravlja i izgradnju navike
ponasanja u svakodnevnom zivotu u skladu sa odredenim higijensko-zdravstvenim

normama (zdravstveni odgoj) (Kacapor i sar., 2002).

Porodica kao primarna socijalna zajednica veoma je zainteresovana za uspjeh svojih

mladih i od njene podrSke umnogome ¢e zavisiti njithovo vaspitno-obrazovno postignuce.
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Ako je organizacija porodi¢nog zivota na bilo koji nacin neuravnoteZzena postoji
moguénost za razvijanje niza posljedica. Los uticaj neuravnotezene porodice ispoljava se
kroz patoloSko vaspitanje djece. Da bi se dijete normalno razvijalo, neophodno je kod
njega podsticati samoincijativu, bodriti i hrabriti ga, podizati mu samopozdanje i vjeru u

sopstvene snage i moguénosti (Obradovié¢, 2004).

Porodica je na mnogo nacina zavisna od veée cjeline koja se naziva drustvom, a dobrim se
dijelom ono S§to se dogada u porodici i s njenim pojedinim ¢lanovima vise ili manje dovodi
u vezu s pojavama u drustvu bile one politicke, kulturne, socijalno-politicke ili trziSno-
radne naravi. To, medutim, ne iskljucuje ¢injenicu da je porodica najneophodnija ¢elija u
temelju odgoja, dovoljno snazna i prilagodljiva da preuzme odgovornost za negativne

ucinke koje drustveni sistem moze imati na pojedinca (Juul, 1995).

1.3. Interakcija u porodici

Smatra se da idealna porodi¢na atmosfera nije ona u kojoj nema problema i sukoba, ve¢
ona u kojoj se sukobi uspjesno rjeSavaju. Da bi se problemi rijesili neophodno je da izmedu
¢lanova vladaju odnosi uzajamne privrzenosti, povjerenja 1 saradnje. Porodica ¢e uspjesno
prebroditi 1 najteZe teskoce, ako je njena kohezija Cvrsta, tj. ja¢a od problema sa kojima se
porodica suocava. Sve li¢ne teSkoce 1 krize svakog pojedinca u porodici mogu ugroziti
porodicni integritet ako je on nesiguran i povrSno graden. U tim situacijama ¢e porodi¢na
solidarnost ojacati, da bi se pomoglo pojedincu u savladanju krize. Na ovaj nacin se jaca

stabilnost individue i porodice (Obradovi¢, 2004).

Medusobni su odnosi u nekoj porodici odlucujuéi za intrapsihicko zdravlje 1 razvoj
pojedinca kao $to i taj pojedinac na svoj nacin djeluje na te odnose, a time 1 porodi¢nu
cjelinu. Nacin uticaja pojedinca, bio on konstruktivan ili destruktivan — razlikuje se od
krajnje pasivnog (odsutnost, nedavanje) do krajnje aktivnog (prisutnost, davanje).
PonaSanje pojedinog ¢lana porodice moZe pokazati svoj ucinak samo ako ostali ¢lanovi —
svjesno ili nesvjesno — uskladeno djeluju s njime. Ne moze se dominirati ako se drugi

¢lanovi porodice ne podvrgavaju takvoj dominaciji, bilo uz prosvjed ili bez njega. Djeca ne



mogu preuzeti vlast u svojoj porodici sve dok im odrasli to svojim ponasanjem ne dopuste
(Juul, 1995).

Medusobna interakcija je Cesto neprimjetna, ali znacajna, te dolazi prirodnim putem.
Drustvo, a sistem zdravstvene skrbi prije svega, bolesnom djetetu nudi raznolike
mogucnosti i potrebno je puno energije i dobra upucenost da bismo se sa svim tim
pozabavili. Roditelji nekada svoju ulogu prepustaju stru¢njacima sto svakako nije pozeljno.
Stru¢njaci su vec¢inom vrlo sposobni i odgovorni unutar njihove struke, ali to ne ukljucuje
kompetentnost i odgovornost za dijete kao cjelovito biée i za porodicu kao cjelinu. U tome
moraju biti kompetentni i odgovorni roditelji i niko drugi jer je tako najbolje za sve strane
(Juul, 2006).

U porodici su svi povezani; ono §to se dogada pojedinom ¢lanu, i dobro i loSe, uti¢e na sve.
Radosni dogadaji, sreca, bolest i smrt uti¢u na svakoga, i to ne samo na li¢noj i emotivnoj
razini nego prije svega ono $to se dogada medu clanovim porodice — na sve medusobne
odnose. To nazivamo porodi¢nom interakcijom i upravo kvaliteta te interakcije odreduje
kako ¢e napredovati i djeca i odrasli, te kako ¢e razvijati individualne potencijale, ali i
zajedni¢ku snagu. (Juul, 2006) Ljubav je najvazniji i najjaci temelj opstanka jedne
porodice. Medutim, ona je djelotvorna tek kad se iskaZe rije¢ima 1 djelima. Slicne stvari se
veZu 1 za pomaganje, briznost, njegu i pruzanje podrske u teskim situacijama. Zbog toga je
znacajna interakcija u porodici jer ona omogucava da roditelji kroz svoje sposobnosti
medusobne ljubavi 1 ljubavi prema djeci pretvore u ponaSanje i svakodnevnicu koja ¢e

porodici jasno doprinijeti i ojacati je u teSkim situacijama.

Djeci ne treba davati ono $to im se prohtije odnosno ispunjavati neke njihove nezrele Zelje.
Kada se nadu u takvoj situaciji, djeca zakljuc¢e da nesto s njima nije u redu. Jedino Sto tada
mogu jest zahtijevati jo$ viSe takve roditeljske ljubavi — a kako ih ona ne moze ,,ispuniti®,
obje strane zavrSavaju u zacaranom krugu. Moglo bi se re¢i da uzajamna ljubav odlazi u
vjetar, i to ne zato Sto osjecajima roditelja nedostaje dubine ili kvalitete, nego zato Sto su
odabrali 10§ oblik njihovog istrazivanja. (Juul, 2006) Sli¢ne primjere imamo i u slucaju
roditelja bolesne djece. Roditelji se o bolesnom djetetu brinu dvadeset Cetiri sata dnevno

Sto nekada moze izazvati kontraefekat za osamostaljivanje i osjec¢aj uzajamnosti.



Bolesno dijete ima ocCitu potrebu za takvim oblikom roditeljske ljubavi, ali ako to postane
jedini i dominantan nacin njegovog pokazivanja, djeca se ubrzo po¢nu osjecati kao
pacijenti svojih roditelja. Juul (2006.) navodi kako to vodi ka ¢injenici da ¢e polovina njih
saradivati tako da postane zavisna i1 da zahtijeva tacno onoliko brige koliko je potrebno da

bi se roditelji osjecali vrijednim u Zivotu djeteta i obrnuto.

2. Hroni¢na oboljenja djece i specificnosti porodice

2.1. Pojam hroni¢ne bolesti

Prema definiciji Svjetske zdravstvene organizacije hroni¢na bolest je definirana kao stanje
koje dugo traje i generalno sporo napreduje s vremenom. Primjeri hroni¢nih bolesti su
Se¢erna bolest, kardiovaskularne bolesti, te bolesti disnog i Zivéanog sistema. Cesée su u
starijoj zivotnoj dobi i u veéini slucajeva negativno utjecu na kvalitetu Zivota 1 zahtijevaju

dugorocno pracenje.

Do razvoja hroni¢ne bolesti dolazi pod utjecajem interakcija mnogih faktora, medu kojima
su i socioekonomski faktori, politicki, kulturni, te ekoloski aspekti zemlje u kojoj se osoba
nalazi. Sama globalizacija, urbanizacija i starenje stanovniStva zbog nametnutih dijeta,
nezdravog nacina zivota koji ukljucuje manjak tjelesne aktivnosti, konzumiranja duhanskih
proizvoda kao i alkoholnih §to moze dovesti do razvitka hroni¢nih bolesti. Zna¢ajnu ulogu
imaju dob i genetika pojedinca. Ti faktori su za razliku od prethodno navedenih i socijalno

uvjetovanih faktora, nepromjenjivi i na njih ne mozemo utjecati.

Hroni¢ne bolesti danas su najce$¢i 1 najskuplji zdravstveni problemi, a kod osoba koje
boluju od hroni¢nih bolesti potrebno je razviti vjestine i samopouzdanje koje ¢e im biti od
koristi pri noSenju s bolesti §to ukljucuje kontrolisanje simptoma, izbjegavanje ili
olaksavanje drustvene izolacije i odrzavanje vlastitog dusevnog blagostanja (Filkelstein. i

sar., 2013).



2.2. Uticaj hroni¢ne bolesti na osobu

Hronic¢na bolest utjece na fizicko 1 mentalno zdravlje pojedinca, kao 1 na njihov drustveni
zivot. Neki pojedinci lako se nose sa stanjem te kao rezultat toga Zive ispunjen i
produktivan Zzivot, dok drugima prilagodavanje ne ide lako pa se vrlo teSko nose

izolacijom, depresijom i fizickom boli kao posljedicom hroni¢ne bolesti.

Neki od faktora o kojima ¢e ovisiti kako se pojedinac nosi sa svojom bolesti su stepen
ograni¢enja funkcionalnosti, moguénost izvrSavanja svakodnevnih aktivnosti i uloga, tok
lijeCenja, ishodi i moguée prognoze lijeCenja, utjecaj na odnos s porodicom i prijateljima,
financijski gubitak i psihosocijalni stres koji je povezan s traumom ili bolesti. Stoga,
prilagodba na hroni¢nu bolest moze biti laksa ili teza. U sklopu rasprave o psihosocijalnoj

prilagodbi na hroni¢nu bolest, isti¢u se tri nivoa:

1. temeljne koncepte (stres, kriza, gubitak i Zzaljenje, percepcija vlastitog tijela,
samopoimanje, stigma, nesigurnost i nepredvidivost te kvaliteta Zivota),

2. reakcije potaknute hroni¢nom boles¢u i invalidno$¢u (Sok, tjeskoba, poricanje,
depresija, ljutnja, neprijateljstvo) i

3. na¢ine noSenja s hronicnom boles¢éu i invalidno$¢u (strategije povlacenja,
primjerice poricanje, negiranje i osjecaj krivnje, te strategije uklju¢ivanja kao §to su

trazenje informacija, rjeSavanje problema, planiranje). (Livneh i Antonak, 2005).

2.3. Hroni¢na oboljenja djece

Danas medu najucestalije bolesti kod djece spadaju upravo hroni¢ne bolesti koje pred
pojedinca 1 njegovu porodicu postavljaju vrlo teske 1 razliCite zadatke adaptacije u
zavisnosti od stepena razvoja bolesti. Analiziranje ucestalosti problema u ponaSanju kod
djece koja boluju od hroni¢nih bolesti i identifikacija povezanih rizi¢nih faktora ima
teorijsku 1 prakticnu vaznost. Prvo, pomaze shvatiti psihosocijalne posljedice hroni¢nih
bolesti. Drugo, pruza vrijedne informacije klinicarima o tome koje probleme mogu

ocekivati kod koje djece, te pruza informacije o potrebi prevencije ovih problema.



Achenbachova skala® procjene jedna je od najéeiée koristenih skala u normativnim i
klini¢kim uzorcima djece, stoga je zanimljivo vidjeti rezultate primjene ove skale u
klini¢kim uzorcima djece oboljele od hroni¢nih bolesti (Cifrek-Kolari¢, Vuli¢-Prtori¢,
2013).

U istrazivanju koje su sproveli (Cifrek-Kolari¢, Vuli¢-Prtori¢, 2013) opisani su rezultati
istrazivanja koje je provedeno s ciljem analize ucestalosti problema u ponasanju kod djece
s razli¢itim hroni¢nim bolestima i nekih s njima povezanih rizi¢nih faktora. U ispitivanju
su sudjelovala djeca oboljela od dijabetesa tipl (N=41; 18 djeCaka i 23 djevojcice), astme
(N=46, 38 djecaka, 8 djevojcica) i glavobolja (N=43; 20 djecaka i 23 djevojcice) u dobi od
10 do 15 godina. Primijenjena je Achenbachova skala procjene ponasanja djece od 6 do 18
godina (CBCL). Podaci su se analizirali s obzirom na vrstu i trajanje bolesti, te u odnosu na
spol i dob djece. Rezultati ukazuju na razli¢ite obrasce povezanosti pojedinih klastera
simptoma ponasanja utvrdenih na Achenbachovoj skali procjene ponaSanja djece u
navedenim klini¢kim uzorcima, te u uzorcima djecaka i djevojcica. (Cifrek-Kolari¢, Vulié-

Prtori¢, 2013).

Pocetkom 21. vijeka stru¢njaci upozoravaju da je prevalencija hroni¢nih bolesti u
djetinjstvu u posljednjem desetlje¢u u dramaticnom porastu. Procjene proporcije djece koja
trpe znacajne posljedice hroni¢no naruSenog zdravstvenog stanja prilicno se razlikuju zbog
neusaglaSenih kriterija kojim se definiSe hroni¢na bolest. Sistematski pregled
epidemioloskih istraZivanja navodi da 10 do 20% djece i1 adolescenata ima hroni¢ne
zdravstvene smetnje. Djeca s hroni¢nim oboljenjima imaju iste fizioloske, socijalne i
emocionalne potrebe kao i sva ostala djeca. Njihov razvoj slijedi iste zakonitosti koje vaze
za djecu opste populacije, ali im je tempo sporan i oboljenje predstavlja neku vrstu

limitiranosti i zahtijeva posebne potrebe (Mesalié, Nikoli¢ , 2004).

Djeca s hroni¢nim bolestima zahtijevaju slozenije oblike lijeCenja, potrebna im je
hroni¢na, a ne samo akutna podrska. Integracijom skrbi® djeca s hroni¢nim bolestima i

njihove porodice dobivaju kontinuitet preventivnih i1 kurativnih usluga prema specificnim

? Skala procjene ponasanja djece (6-18) namijenjena je ispitivanju roditeljskih procjena dje&jih bihevioralnih
i emocionalnih problema na osam razlicitih skala sindroma. (Ricijas N., 2006.)

® Integrirana skrb je koncept koji okuplja ulaze (input), izlaze (output), upravljanje i organizaciju usluga
vezanih uz dijagnozu, lijeCenje, rehabilitaciju i promicanje zdravlja. (Koren K., 2017.)
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potrebama u svakom trenutku i na razli¢itim razinama zdravstvene zastite. Integracija skrbi
pridonosi dobrobiti djece s hroni¢nim bolestima i njihovim roditeljima. Kako bi integracija

skrbi bila korisna zahtjeva saradnju svih ukljuéenih (Koren, 2017.).

Kako je integrisana briga kompleksna takve su i njene podjele koje se mogu razvrstati na
podskupine prema razli¢itim kriterijima:

a) tipu integracije (organizacijska, profesionalna, kulturalna, tehnoloska)

b) razini integracije (velika, srednja, mala)

c) procesu integracije (kako je isporuka integrisane brige organizovana)

d) s$irini integracije (da li je ukljucena cijela grupa ili samo specifi¢ne podskupine),

e) stepen integracije (potpuna ili djelimi¢na integracija) (Goodwin, 2016).

U literaturi se navodi i sljedecih pet tipova integracije koji se razlikuju od Goodwinove
podjele prema tipu, a to su: sistematska, normativna, organizacijska, administrativna i
klinicka integracija. Sistemaska integracija podrazumijeva koordiniranje i uskladivanje
politike, pravila i regulatornih okvira unutar sistema. Normativna integracija ukljucuje
razvijanje zajednickih vrijednosti, kulture i vizije preko organizacija, stru¢nih skupina te
pojedinaca, dok organizacijska koordinira strukture, sistema upravljanja i odnose izmedu
organizacija. Administrativnom integracijom razvija se zajednicka odgovornost.
Mehanizmi 1 postupci za finansiranje ili informacijski sistem. Klinicka integracija
koordinira informacije i usluge te integrisanje brige za bolesnike u jednom postupku.
(Shaw i sar., 2011).

2.4. Potrebe hroni¢no oboljele djece

Osnovne potrebe hroni¢no bolesne djece iste su kao i kod druge djece, ali se Cesto treba
viSe truditi 1 pazljivije usredotociti da bi se one zadovoljile. To vrijedi i za mentalno i za
tjelesno oboljelu djecu i nimalo ne zavisi o tome koliko se ona dobro mogu izraziti
govorom, gledanjem, sluSanjem ili na drugi na¢in. Osnovne su potrebe djece:

- Potreba da sebe dozivljavaju kao vrijedne ¢lanove porodice.

- Potreba da se o njima brine

- Potreba da razviju li¢ni integritet, samosvijest i odgovornost.
11



Odgovornost za zadovoljenje tih potreba snose u prvom redu roditelji, a zatim stru¢njaci
koji su uz dijete duze vrijeme, ali su roditelji najvazniji (Juul, 2006). Nikakva stru¢na
pomo¢ ne moze zamijeniti roditeljsku paznju i ljubav u slucaju hroni¢nih bolesti. Veoma
znacCajne stavke odnosno izrazi koji se koriste u interakciji roditelja sa hroni¢no oboljelom
djecom su: samopouzdanje, samosvijest, samovrednovanje i slika o sebi. Roditelj moze

pomoc¢i i unaprijediti ove pojmove kod djeteta.

Samopouzdanje se odnosi na ono u ¢emu su djeca talentovana i dobra. Samopouzdanje
djeteta razvija se u skladu sa povratnim informacijama koje dobija od roditelja, ucitelja,
trenera i prijatelja. Roditelji su Cesto skloni da djeci daju prilicno subjektivnu povratnu
informaciju i da ih, na primjer, hvale za ostvarenja koja objektivno i nisu toliko dobra. U
tome nema nista loSe, ali djeca moraju razlikovati objektivnu i pristrasnu pohvalu ve¢ u
petoj ili Sestoj godini. Samopouzdanje je takoder povezano i sa izgledom odnosno gradom.
Djeca ¢iji izgled udovoljava idealu ljepote savremenog drustva u pocetku lakse stekne vece

samopouzdanje na tom planu. Izgled opcenito igra manju ulogu u porodici nego u

socijalnom kontekstu (Juul, 2006).

Samosvijest se odnosi na to ko je dijete 1 kako se osjeca u vlastitoj kozi. Samosvijest
govori o tome koliko dobro neka osoba poznaje sebe, svoje granice, potrebe 1 mogucénosti.
Samosvijest je povezana s tim kako se odnosimo prema onome §to znamo 1 $to u¢imo o
sebi. Zdravo razvijena samosvijest najdjelotvorniji je psihosocijalni mehanizam odbrane
protiv zlostavljanja, napada, tjelesnog nasilja i subjektivnog kritiziranja. Zdrava
samosvijest takoder je izvor snage koja pojedinca najbolje priprema za suocCavanje i
noSenje sa liénim gubicima i krizama, teskim bolestima i mentalnim ili socijalnim
traumama. Preduslov za razvoj zdrave samosvijesti djece jeste osjecaj da su voljena, da se
njihove misli, osjecaji i djela priznaju i shvataju ozbiljno, te da se osjecaju vrijedna

bliznjima i drustvu (Juul, 2006.).

Samopouzdanje ne moze na duze staze zamijeniti samosvijest. Postoje razli¢iti razlozi
zbog kojih roditelji svjesno pokuSavaju ojacati djetetovo samopozdanje, ali samosvijest je
snaga, sirova psiholoska i mentalna snaga, koja je posebno potrebna bolesnoj djeci i djeci

sa invaliditetom za mnoge vanjske i unutrasnje borbe koje su pred njima. Zdravi ljudi
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obi¢no se prvi put ozbiljno suoce sa svojom samosvijes¢u u pubertetu dok bolesna djeca i

djeca s tesko¢ama puno ranije razvijaju ozbiljnu egzistencijalnu samosvijest (Juul, 2006).

Psihosocijalni razvoj djeteta je pod utjecajem individualnih i porodi¢nih obiljezja, kao 1
obiljezja zajednice i Sireg druStvenog sistema. Porodica ima kod hroni¢no bolesnog djeteta,
kao 1 kod zdrave djece, izrazito vaznu ulogu, a stres jednog ¢lana u porodi¢nom sistemu
ima uticaj na sve ¢lanove porodice. Bolest se pokazuje izrazitim Zivotnim stresorom za
dijete i porodicu. Saznanje o hroni¢noj bolesti djeteta uzrokuje traumu i stres svih ¢lanova
porodice i kvalificira se kao traumatski dogadaj koji moze dovesti do PTSP-a . Mnogi
roditelji iskazuju da im se navala straha i traumatskog sje¢anja vraca kasnije kod svake
,,obi¢ne bolesti* npr. prehlade djeteta. (Vlasi¢ — Cicvarié¢, 2016). Uticaj hroni¢nih oboljenja

djeteta na funkcionisanje porodice izuzetno je popularna tema koja se sve vise izucava.

2.5. Porodica i hroni¢no oboljela djeca

U modernom vremenu savremena medicinska praksa suocena je s porastom broja oboljelih
od hroni¢nih bolesti. Posebno je interesantno proucavati utjecaj hroni¢nih bolesti i
problema na Zivot i ustaljenu dinamiku porodice. Ta porodi¢na dinamika podrazumijeva
tip 1 model porodice, znacenja, vjerovanja i rituale, fazu Zivotnog ciklusa u kojoj se
porodica nalazi u trenutku suocavanja s hroniénom boles¢u. Hroniéni bolesnici, te ¢lanovi
njihovi porodica dotadasnji nacin Zivota moraju prilagoditi zahtjevima bolesti, ukljucujuci
1 psiholosku adaptaciju. Kod ¢lanova porodica suocenih s bolesti jednog svog ¢lana na
samom pocetku dominira negacija, zatim slijedi depresivna faza a onda polahko nastupa
prihvatanje, ¢ime se dotadas$nji odnosi zamjenjuju odnosima druge kvalitete (Diminic-

Lisica, Roncevié-Grzeta, 2010).

Roditelji koji se za vrijeme prilagodbe viSe koriste strategijama suocavanja koje su
usmjerene na rjeSavanje problema, a manje koriste izbjegavajua ponaSanja, pasivne
reakcije 1 izrazavanje negativnih emocija, pod manjim su rizikom za pojavu stresne

reakcije ili posttramautskog stresnog poremecaja (Davis, 1998).
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Funkcionalna porodica je fleksibilna i u stanju je prilagoditi svoju dinamiku kako bi
pronasla mjesta za bolest uz istovremni rad na ciljevima, rutini i ritualima koje je imala i
prije pojave bolesti. Jako je vazno da Citav taj proces lijecenja poprate i ukljuce se aktivno
svi Clanovi porodica. RazliCita istrazivanja su pokazala da lijeCenje hroni¢nih bolesti
orijentirane porodice predstavlja unaprjedenje u lijeCenju u odnosu na tradicionalno
lijeCenje okrenuto ka bolesti ili pojedinacnog bolesnika, kako po pitanju rezultata lijeCenja
I ishoda bolesti tako i u odnosu na ekonomske kriterije (Dimini¢-Lisica, Ronevi¢-Grzeta,
2010).

Hroni¢na oboljenja ne mijenjaju samo Zivot osobe koja je bolesna, ve¢ i ¢lanova porodice
te osobe, prijatelja i opéenito pojedinaca koji je okruzuju. Hroni¢no oboljenje stvara
prepreke u svakodnevnom funkcionisanju djeteta ili odrasle osobe. Naprimjer, dijete sa
sréanom manom mora smanjiti fizicku aktivnost na satu tjelesnog i zdravstvenog odgoja, te
prilagoditi svoj nacin zivota dijagnozi. Djeca sa malignim oboljenjima moraju pristati na
izolaciju i poslije redovnog terapijskog tretmana koji traje Sest mjeseci. S druge strane,
djetetu s dijabetesom uskraceno je korisiti neke namirnice, pojam vremena mora razviti s
obzirom na svoju bolest i pristati na stalnu kontrolu inzulina, $to odrasli tesko pirhvataju
(Mavrak, 2003.). Postoji pet razli¢itih faktora koji uticu na hroni¢no oboljelo dijete i
njegovu funckionalnost: (Hardman i sar., 1990)

a) Ozbiljnost bolesti i fizicka kondicija oboljelog,

b) Uzrast na kome se bolest javila,

c) Podrska ¢lanova porodice i prijatelja,

d) Kvaliteta medicinskog tretmana,

e) Priroda stanja i prognoza (da li se stanje pogorsava ili ostaje isto).

Podrska ¢lanova porodice 1 prijetelja za ovu temu je najvazniji dio koji se navodi u ovih pet
faktora koji uti¢u na hroni¢no oboljelo dijete i njegovu funkcionalost. Bolest ne pogada
samo oboljelog ve¢ i1 ¢lanove njegove porodice. Njima se mijenja ustaljena dinamika
Zivota te samim tim moraju potpuno prilagoditi svoju svakodnevnicu kako bi oboljeloj

osobi ili djetetu olakSali i pomogli pri njegovom lijeCenju. (Mavrak, 2003.)

Porast broja bolesnika s hroni¢nim bolestima zahtijeva specifican pristup toj kategoriji

bolesnika, edukaciju zdravstvenih radnika, bolesnika i porodice. Rezultati mnogih studija
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upucuju na zakljucke da je, izmedu ostalog, u procesu lije¢enja hroni¢ne bolesti neophodno
aktivno ukljucivanje porodice. U slucaju ozbiljne bolesti jednog ¢lana svaka porodica
reaguje strahom 1 pojacava meduzavisnost ¢lanova. Nacin kako ¢e porodica odgovoriti 1
kako ¢e se prilagoditi u okolnostima kad je jedan njezin ¢lan hroni¢no bolestan zavisi o
osnovnim aspektima funkcionisanja porodice koji podrazumijevaju kohezivnost,

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

Nacin kako ¢e porodica odgovoriti i kako ¢e se prilagoditi u okolnostima kad je jedan
njezin ¢lan hroni¢no bolestan zavisi o osnovnim aspektima funkcionisanja porodice koji
podrazumijevaju kohezivnost, prilagodljivost, komunikaciju i organizaciju. Kohezivnost je
odraz razine nezavisnosti ¢lanova porodice i posmatra se na kontinuumu od pretjerane
ukljucenosti do kompletnog dangazmana. Pretjerana kohezivnost, kao 1 potpuni dezanga-
Zman, imaju negativan uticaj na razvoj pojedinog ¢lana, ali u porodicama s teSkom boles¢u
ili gubitkom ¢lana porodice kohezivnost se pokazala prediktorom dobrog funkcionisanja

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

Kohezivne porodice pokazale su snagu u kriznim situacijama i tokom dugotrajnog
lije¢enja. Prilagodljivost moze i¢i od rigidnosti do haosa i govori 0 sposobnosti porodice da
se mijenja u datim okolnostima, dok istovremeno porodi¢ne vrijednosti 1 pravila ponaSanja
odrZzava stabilnim. Komunikacija ukljucuje verbalnu ili neverbalnu ekspresiju sadrzaja 1
emocija. Ustanovljeno je da je adekvatna komunikacija najbolji prediktor ishoda
porodi¢nih intervencija. Organizacija porodice odnosi se na strukturu, pravila i uloge

unutar porodi¢nog sistema (Dimini¢-Lisica, Roncevi¢-Grzeta, 2010).

2.6. Kellyeva teorija konstrukata

Postoje razliite teorije i okvirovi za razumijevanje komunikacije i bilo kakvog odnosa
izmedu roditelja 1 djeteta. Posebno je interesantna teorija licnih konstrukata €iji je tvorac
psiholog George Kelly. Ova teorija konstrukata moze dobro posluziti pedagoskoj
djelatnosti jer upucuje na ucenje i razumijevanje o pojedincu koje je kompleksno i kosi se
sa svim pravilima konvencionalnog odgoja u uravnotezenom eko-sistemu. Prema Kellyju

ne postoji objektivna i apsolutna istina.
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Svaka istina je uvjetovana zivotnim okolnostima u kojim se pojedinac nalazi (npr. bolest u

obitelji). Prema pisanju Mavrak (2003.) glavna osobina Kellyeve teorije jeste odsustvo
vrednovanja i nastojanje da se li¢nost drugoga shvati na osnovu njegovih, a ne drugih
konstrukata (Mavrak, 2002).

U ovom radu teorija konstrukata nam je bitna za razumijevanje odnosa koje propitujemo, a
tiCe se komunikacije roditelja i bolesnog djeteta odnosno njegovog razvoja opcenito.
Konstruktivisticka teorija omoguéava da pojedinac moze razviti 1 poboljSati svoju
sposobnost pomoc¢u razli¢itih alata. Nekad i djecu treba pustiti da preispituju svoje

mogucénosti 1 na taj na¢in razviju razlicite nacine za rjeSavanje problema.

2.7. Ekologija razvoja zdrave i oboljele djece

Bronfenbrenner je razvio teoriju o ekologiji ljudskog razvoja. On shvata okruzenje u kojem
dijete Zivi kao set struktura u kojim se one medusobno mijesaju. Najobimnija struktura,
prostorno i vremenski pripada kulturi. Kultura je jedan eko-pojas koji moze biti shvacen
staticno, ako se posmatra i opisuje. Tako je i sa drugim eko pojasevima:

1. eko-srediste jeste centralni i djetetu najblizi eko pojas, neposredni prostor najduzegi
najbliskijeg obitavanja,

2. eko-blizina jeste susjedstvo, prostor u koji dijete prvo kro¢i iz obitelji kao eko-
srediSta 1 gdje uci prve odnose sa Sirom okolinom,

3. eko-isjecci su prostori koji ne pripadaju samo djetetu, mogu biti dijelom njegovog
susjedstva, ali mogu biti 1 fizicki udaljeniji, gdje se usvaja odredeno ponasanje koje
moze biti od koristi (u Skoli se uci sa odredenim ciljem, u trgovinu se ide sa
odredenim ciljem itd.),

4. eko-periferija, koja je prostorno daleko od djeteta, koja moze biti mjesto za odmor i
dokolicu, ali i mjesto zabranjeno nekim pravilima (rusevina u kojojse ne bi smjelo

igrati, npr.) (Gudjons, 1994).

Ovaj koncept dakle obuhvata vremensku strukturu, medusobnu, ali i prostorno-stvarnu

okolinu (npr. ulice, upotrebne predmete, prometna sredstva), te bihevioralno okruZenje u

smislu okolnih svjetova koji odreduju ponaSanje (trgovine, parkovi, djeciji vrtici).
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(Gudjons, 1994.) S druge strane, bolesno, narocito hroni¢no bolesno dijete, obitava u
drugacijoj sredini. Eko-periferija zdravog djeteta postaje eko-srediste: bolnicka soba
zamjenjuje djeciju sobu kod kuce. Eko-blizina, prostor koji je za zdravo dijete ,,svijet
koturaljki, okolina stanovanja i susjedstvo (Gudjons, 1994.), za hroni¢no oboljelog je
samo bolnic¢ki krug: hodnici, druge bolesnicke sobe, ostali bolesnici. Porodica i dalje
egzistira u svijesti kao eko-sredite, ali ona je sada eko-isjetak. Skola postaje eko-
periferija, ne samo zato sto bolesno dijete mora dugo obitavati u bolnici, ve¢ i zato $to se
ne vidi svrha ucenja. Potreba za obrazovanjem je potisnuta osnovnom potrebom da se

prezivi (Mavrak, 2003).

Hroni¢no oboljelo dijete se treba vratiti svakodnevnici u kojoj niSta vise nije kao prije.
Subjekti u djetetu se mijenjaju kao i odnosi sa bliznjima, prijateljima i stav okoline. Stav u
odgojno-obrazovanoj instituciji odnosno $koli takoder se mijenja, a nastavnici i djeca u
Skoli mijenjaju svoje ponasanje i odnos prema hroni¢nom oboljelom djetetu ¢uvajuéi ga od
konflikta, neuspjeha i povredivanja. U odgojno-obrazovnom radu ovi elementi odnosa
mogu biti smetnja postizanju maksimalnog individualnog kvaliteta Zivota djeteta, bilo ono
zdravo ili bolesno (Mavrak, 2003). To dijete se ¢esto ograni¢ava i njegove mogucnosti se

ograniCavaju. Taj popustljivi stav moze izazvati i negativan efekt na razvoj samog djeteta.

3. Stilovi roditeljstva i odgoj djeteta koje boluje od hroni¢ne bolesti

Prema Zysberg i Lang (2019.) postojeca istrazivanja povezuju razliite stilove roditeljstva
sa aspektima adaptacije, rezultata u razli¢itim periodima i psiholoskom blagostanju kod
adolescenata. Literatura diferencira Cetiri tipi¢na stila roditeljstva: autoritaran, gdje je
komunikacija jednosmjerna i1 pracena strahom (,,moj put ili autoput®), autritativan, gdje je
komunikacija dvosmjerna, dijete se sasluSa i ukljuceno je u donosenje odluke ali roditel]
ima posljednju rije¢, zatim permisivan stil, gdje roditelji mogu savjetovati svoje dijete i
informirati ga, ali odluku ¢e prepusti djetetu i zanemarujuci stil, gdje roditelji pokazuju
malo ili nikako interesa za ponasanje djeteta i minimaliziraju svoju ukljucenost. Skorija
istrazivanja u podrucju rukovodenja dijabetesom tip 1 pokazuju zanimljivu povezanost

izmedu stilova roditeljstva i efektivnosti razli€itih aspekata rukovodenja hroni¢nom bolesti
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kod mladih pacijenata. Veéina istrazivanja pokazuju da autritativni stil, ukljucenost i
zahtjevnost, jesu i najefektniji (Zysberg i Lang, 2019).
Bazirano na navedenim uvidima, veéina intervencija sa porodicama hroni¢no oboljele
djece fokusira se na stil roditeljstva: kroz identificiranje postojeceg stila u porodici 1 na
modificiranju i mijenjanju ukoliko je potrebno. Kratkoro¢no, navedene intervencije mogu
da povecaju iskustvo stresa u porodici, s obzirom da promjene ne dolaze tako lako. Ali u
dugoro¢no promjene mogu da reduciraju konflikte i poboljSaju iskustva uporodi¢nim
interkcijama oko njege. Intervencije u radu sa porodicm se fokusiraju na nekoliko ciljeva:
a) efektivno noSenje sa stresom,
b) rad i njega na sebi a u kontekstu prevencije sagorijevanja,

c) rad na efektivnijoj komunikaciji i rijeSavanju konflikta (Zysberg i Lang, 2019).

Jedno od pitanja koje je veoma vazno razmotriti je kada i kako prenijeti odgovornosti za
lije¢enje sa roditelja na dijete. Opceniti stav je da djeca mogu od malena biti ohrabrivana
da ucestvuju u zadacima odgovaraju¢im za njihovu dob, ali pod nadzorom roditelja.
Forsiranje djece ka samostalnosti moze stvoriti ozbiljne probleme. Adolescenti koji
prerano preuzmu obaveze u lijeCenju imaju vece Sanse da se ne pridrzavaju tretmana, kao 1
povecan rizik od lose metaboli¢ke kontrole. U tom smislu, potpuna samostalnost u kontroli
bolesti nije realan cilj za njih. Struc¢njaci smatraju da je bitno odrZavati odreden nivo

roditeljske umijeSanosti kroz adolescenciju.

Ovo podrzava postojecu teoriju da adolescenti treba da se kre¢u prema nezavisnosti uz
podrsku porodice. Cak i kada su sposobni sami sebi davati injekcije i provjeravati nivoe
glukoze, savjetuje se da roditelji sve to nadgledaju, ohrabruju napredak i pomazu da se
isprave eventualne greske. Istrazivanja su pokazala, navodi Frank (2005.) da porodica ima
znacajnu ulogu u lijecenju 1 ishodu bolesti. Autoritativan pristup u kombinaciji sa toplinom
I jasnom strukturom se pokazao dobrim za pridrzavanje rezima kontrole. Nasuprot tome,
losa komunikacija i porodi¢na previranja dovode se u vezu sa lo§im pridrZzavanjem i loSom
glikemijskom kontrolom. Ovakve se potesko¢e mogu umanjiti ranom intervencijom.
Roditeljima se, naprimjer, moze savjetovati vaznost davanja jasnih instrukcija i primjene

ohrabrivanja djeteta u njegovim nastojanjima da se brine samo o sebi.
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Kritiziranje, prigovaranje i svada su loSe strategije, koje su se pokazale neuspjeSnim.
Zacrtavanje ciljeva, vodenje evidencije i1 rjeSavanje socijalnih problema poboljsava
pridrzavanje rezima i kontrole kod djece i adolescenata. Ve¢ od ranije problematicne
porodice sa loSom komunikacijom i velikim nivoom stresa kod roditelja iziskuju
intervenciju stru¢njaka. Tako se hroni¢no obojlenje javlja u kontekstu porodice, naglasava
se i postojanje odredenih individualnih karakteristika djece/adolescenata koji mogu uticati
na prilagodavanje i kontrolu bolesti. Na primjer, djeca i adolescenti sa visokim
samopouzdanjem, kompetencijama i sposobnostima noSenja sa problemom imaju

tendenciju da lakse izadu na kraj sa hroni¢nim oboljenjem.

Sposobnost da se prevazide pritisak sredine i odrzavanje normalnih drustvenih aktivnosti
takode mogu da uticu na privikavanje na hroni¢nu bolest. Hroni¢no oboljela djeca ne bi
trebalo da ¢eSc¢e izostaju iz Skole od svojih vrSnjaka. Navodi se da bi dobra praksa bila
¢eS¢e ih pitati o Skolskim aktivnostima i uspjesima, jer su to dobri indikatori dobrog
prilagodavanja i privikavanja na bolest. Pored toga, treba ohrabrivati u¢es¢e u kampovima
za djecu sa hroni¢nim oboljenjima i grupama za podrsku kao izvor socijalne podrske. Na
kraju, pokazalo se da obuka za sticanje vjeStinja noSenja sa problemom poboljSava
metabolicke kontrole i kvalitet zivota adolescenata. Poseban izazov za roditelje hroni¢no
oboljele djece jesu ograni¢ene komunikativne i kognitivne sposobnosti, izbirljivost u jelu 1
roditeljski nedostatak iskustva i1 vjeStina. Upravljanje boleS¢u zahtijeva ,konstantnu
budnost“ (Sullivan-Boliai S. i sar., 2010) jer djeca, posebno mlada zavise od drugih kod
lije€enja hroni¢nih bolesti. Izazovi tokom roditeljstva koji se namecu hroni¢nim
oboljenjima mogu biti tesko savladivi, a za neke roditelje 1 nemoguc¢i. U razli¢itim
razvojnim fazama nastaju novi problemi koji zahtijevaju od roditelja i djece potpunu

promjenu prethodno utvrdenog iskustva i efikasno upravljanje novim strategijama.

4., Psiholoske potrebe roditelja hroni¢no oboljele djece

Neka od hroni¢nih bolesti dijagnosticirana kod djece roditeljima donosi i specifi¢ne
psiholoske potrebe, dok prilagodba i prihvatanje novootkrivenog oboljenja ukljucuje 1
prolazak roditelja kroz odredene faze. Po svojoj definiciji (Bratko i Sabol , 2006) potrebe
su, bilo fizioloska ili psiholoska, energizirajuca stanja koja, ako su zadovoljena, vode

prema zdravlju i dobrobiti li¢nosti. Prema teoriji samoodredenja psiholoSke potrebe su
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definirane gotovo za svakoga (Bratko i Sabol, 2006). Navedena teorija temelji se na
temeljnoj humanisti¢koj pretpostavci da se pojedinci prirodno i aktivno orijentiraju prema

rastu i samoorganizaciji (Legault, 2017).

Ljudi nastoje prosiriti i razumjeti sebe integrirajuci nova iskustva kultiviranjem njihovih
potreba, zelja i interesa i povezivanjem s drugima i vanjskim svijetom. Medutim, teorija
samoodredenja takoder tvrdi da se ova prirodna tendenca rasta ne bi trebala pretpostaviti i
da ljudi mogu postati kontrolisani, fragmentirani i otudeni ako njihove osnovne psiholoske
potrebe za autonomijom, kompetencijom i povezanos¢u potkopavaju manjkavo drustveno
okruzenje. Drugim rijeCima, teorija pociva na ideji da je pojedinac neprekidno ukljucen u
dinamic¢nu interakciju sa socijalnim svijetom istodobno tezec¢i zadovoljstvu potreba i
reagirajuci na uslove okoline koji podrzavaju ili sprjecavaju potrebe. Kao posljedica ove
interakcije okruzenja ljudi postaju ili angazirani, znatizeljni, povezani i1 cjeloviti, ili

demotivirani, neucinkoviti i odvojeni.

U sklopu teorije samoodredenja postoje tri osnovne psiholoske potrebe: potrebe za
autonomijom, povezano$¢u i kompetencijom (Bratko i Sabol, 2006). Kada su ove tri
potrebe podrzane i zadovoljene u sklopu socijalnog konteksta ljudi dozivljavaju vise
vitalnosti, samomotivacije 1 dobrobiti. Sprje¢avanje ili frustracija ovih osnovnih potreba
dovodi do smanjene samomotivacije, te je ukljuCena u etiologiju mnogih oblika
psihopatologije. Istrazivanja vodena teorijom samoodredenja fokusirala su se na socijalne i
kontekstualne uslove koji facilitiraju prirodne procese samomotivacije i zdravog

psiholoskog razvoja.

Pored izdvojenih potreba razmotrena je i vaznost domena kao $to su zdravstvena briga,
edukacija, sport, rad, religija i psihoterapija (Bratko i Sabol, 2006.), Nasuprot navedenim
potrebama Fisher (2001.) u istrazivanju potreba roditelja djece sa hroni¢nim oboljenjem
vrsi sintezu osam istrazivackih radova i izdvaja tri najdominantnije psiholoske potrebe:

potrebu za normalno$c¢u i sigurnosc¢u, potrebu za informacijama i potrebu za partnerstvom.
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4.1. Potreba za normalnos¢u i sigurnoséu

Autori obuhvaceni studijom Fisher (2001) pokazuju da dijagnostikovanje hroni¢nog
oboljenja kod djeteta oznacava kraj zivota kakav su roditelji do tada poznavali, iako su
Jerrett i Costello (1996) pronasli da za pojedine roditelje postavljanje dijagnoze donosi
olaks$anje jer obiljezava preokret od neizvjesnosti. Neki autori su pronasli da je glavni izvor
stresa nedostatak kontrole (Butler Simon i Smith 1992). Cohen (1995) identifikuje sedam
okidaa koji imaju potencijal da prouzrokuju poviSeni nivo nesigurnosti, a koji su
prikazani u Tabeli 1., gdje se moze primijetiti da su to najées¢e dogadaji koji zdravstveni
profesionalci (ljekari, psiholozi, psihoterapeuti, medicinske sestre) mogu zanemariti

prilikom razmatranja mogucih uzroka roditeljske anksioznosti.

Prilikom ponovne pojave neizvjesnosti, nakon uspostavljene sigurnosti, ista ima potencijal
da unisti ponovno uspostavljen osje¢aj normalnosti kod roditelja (Cohen 1995), dok mnogi
roditelji navode i1 da iskustvo Zivljenja sa djetetom koje ima hroni¢no oboljenje ukljucuje
konstantan osjecaj nesigurnosti, ali na podsvjesnom nivou. Nesigurnost, spojena sa novim
zahtjevima tretmana, podrazumijeva da su roditelji izlozeni drastiénim promjenama u

svom svakodnevnom Zivljenju.

Cohen (1995.) u svojoj knjizi objasnjava potencijalne okidae kao uzroke roditeljske
anksioznosti. Rutinski pregled kod doktora izaziva strah koji su roditelji pokusali da
ignoriSu. Strah je na vrhuncu dok ¢ekaju rezultate nalaza 1 medicinske dijagnoze. Manji
simpotomi takoder imaju drugacije odstupanje s obzirom da su simptomi hroni¢ne bolesti
¢esto ignorisani ili pripisivani bezazlenoj bolesti, inicijalna pogreSna dijagnoza ¢ini da se
roditelji boje nove greSke. Odredene rijeci 1 medicinske fraze primoravaju roditelje da se
suocavaju sa surovom realnos¢u bolesti njihovog djeteta. Promjene u terapijskom rezimu
koje predstavljaju napredak u stanju njihovog djeteta mogu narusiti emotivnu ravnotezu
roditelja. Dokazi o negativnom ishodu po vlastito dijete kod roditelja imaju potencijal da
izazovu akutnu anksioznost kod roditelja i oni teze da se zastite od takvog izlaganja. Jedan
od okidaca svakako su 1 promjene u razvojnim fazama koje kod roditelja izazivaju
anksioznost zbog potrebe da dio odgovornosti prenesu na dijete ili na druge osobe kao §to s
naprimjer ucitelji.
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4.2. Potreba za informacijama

Fisher (2001.) navodi da roditelji imaju preplavljujucu potrebu za informacijama vezanim
za zdravstveno stanje svoje djece i korake tretmana. Sedam studija je pokazalo da su
roditelji bili nezadovoljni informacijama koje su dobivali, a razlozi su ukljucivali teskoce
dobivanja informacija; dobivanje nedovoljne koli¢ine informacija; prebrzo dobivanje
informacija i dobivanja neta¢nih informacija.

Mnogi autori su otkrili da je glad za informacijama usko povezana sa roditeljskom
potrebom za normalno$¢u i sigurno$c¢u. Prikupljanje informacija roditeljima osigurava
neophodno znanje da se osnaze, te su uz odredene informacije u stanju i povratiti
neophodnu kontrolu nad situacijom 1 osjetiti da su u moguénosti da potraze i nadu
partnerstvo sa zdravstvenim profesionalcima. Ljudi koji nedovoljno razumiju informaciju i

koji informacije ,,nahrckavaju’ misle da znaju, a zapravo ometaju rad doktora.

4.3. Potreba za partnerstvom i saradnjom sa zdravstvenim profesionalcima

Fischer (2001) u svojoj studiji navodi da su roditelji pokazivali izrazitu Zelju da ih
zdravstveni profesionalci prihvate kao partnere u procesu lijecenja i brige o svom djetetu.
Navedena potreba je usko povezana sa potrebom da povrate kontrolu, a sa ciljem
smanjenja osjecaja nesigurnosti. Mjere pomocu kojih su roditelji uspostavili partnerstvo sa
zdravstvenim profesionalcima variraju. Neki su razvili savezniStvo 1 birali su ljekare koje
su smatrali korisnim, dok su drugi insistirali na donoSenju odluka, odbijali tretman ili se
suprotstavljali odlukama ljekara. Neispunjena Zelja za partnerstvom dovodi do toga da

roditelji postaju osvetoljubivi i iskljucivi (Fisher, 2001).

4.4. Roditeljske potrebe vezane za njegu djeteta u kuénom okruZenju

Rankin i sar. (2014.) u svojoj kvalitativnoj studiji navode da roditelji hroni¢no oboljele
djece (na primjeru oboljele djece od dijabetesa) pokazuju i odredene potrebe vezane za

njegu djeteta u kuénom okruZenju kao $to su potreba za emocionalnom podrskom, potreba
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za prakticnom podrskom i potreba za podrskom od strane drugih roditelja hroni¢no

oboljele djece.

Emocionalna podrska

Rankin i sar. (2014.) isti¢u emocionalnu podr§sku kao znacajnu. lako je vecina roditelja
imala telefonsku podrsku od strane zdravstvenog osoblja prilikom brige za dijete kod kuce
(u slu¢aju problema sa dijabetesom, na primjer, u vidu prilagobe na primjenu inzulina i
tacnih doza, savjeta za tretiranje hipoglikemije), navode intenzivniju potrebu za

emocionalnom podrskom.

Prakticne potrebe

Roditelji izvjestavaju o potrebi za prakticnom pomoc¢i u porodicnom okruzenju, koja bi
uzimala u obzir porodi¢ne okolnosti i dinamiku i izazove tokom implementacije novog
rezima ishrane i lijeCenja kod djeteta u njegov svakodnevni zivot i okolnosti.

Pojedini roditelji, navodi Rankin i sar. (2014), naglasavaju kako bi ve¢i benefit za njih bio
na kuénoj osnovi osmi$ljena podrska sa fokusom na istrazivanje §ta porodica jede u
svakodnevnom Zivotu: ,,.Doslovno bih dovela zdravstvene profesionalce u svoju kuhinju 1
rekla, ovo je u mojoj visecoj“. Drugi navode potrebu za savjetom kako aplicirati inzulin

svome djetetu, a da se ono ne uznemiri i da mu ne pricine izrazito stresnu situaciju.

Potreba za podrskom od strane drugih roditelja hronicno oboljele djece

Dok su svi roditelji u studiji Rankin i sur. (2014.) izvjestavali o potrebama i/ili znacaju
klini¢kih uputa kada su se prvi put vratili ku¢i sa svojim djetetom, nekoliko ih je sugeriralo
da zdravstveni profesionalci nisu bili idealni da obezbijede empati¢nu i neosudujucu vrstu
podrske za kojom su oni imali potrebu, a radi nedostatka licnog Zivotnog iskustva u njezi
hroni¢no oboljelog djeteta.

Nadalje, roditelji su sugerirali da bi roditelji, ¢ijoj je djeci tek dijagnostikovano oboljenje,
mogli imati benefite od emocionalne podrSke koju bi im pruzili njihovi vrSnjaci sa

iskustvom u njezi oboljelog djeteta, a koji bi im ponudili autenti¢nu potvrdu da su emocije
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kroz koje ¢e prolaziti i testovi u odnosu (partnerskom) sve prilicno normalni i da ¢e ih

prebroditi.

45. Faze prilagodbe koje se javljaju kod roditelja hroni¢no oboljele djece sa

akcentom na djecu sa dijabetesom

Pored navedenih potreba, roditelji hroni¢no oboljele djece u procesu prilagodbe na
novootkriveno oboljenje kod svog djeteta prolaze i kroz nekoliko faza. Marcia (2005)
navodi kako ¢lanovi porodice Cesto prolaze kroz fazu tuge kada po¢nu da se nose sa
hroni¢nom prirodom oboljenja i njegovim potencijalnim posljedicama. U prvih nekoliko
mjeseci, uobicajeno je da ¢e djeca i adolescenti biti usamljeni, uznemireni i razdrazljivi.
Izljevi bijesa, pesimizam za buducnost 1 odbijanje da se aplicira inzulin ili ide u Skolu su
manje uobiCajene reakcije i veci razlog za zabrinutost. Roditelji, posebno majke, takode
govore o depresivnim i anksioznim simptomima, koji mogu biti podstaknuti krivicom ili
brigom za buduc¢nost djeteta. Ove negativne reakcije kod djece, mladih 1 njihovih roditelja
su ¢ini se normativni odgovori i imaju tendenciju da jenjavaju tokom prve godine. Kada se
problemi prilagodavanja nastavljaju i poslije navedenog perioda, postoji veci rizik za

kasnije psihosocijalne poteskoce i metabolicku kontrolu bolesti.

Prema Tahirovi¢ (2005.) prva faza kroz koju roditelji prolaze kod prilagodbe na oboljenje
djeteta je stanje Soka koje oznacava nedostatak emocija i neprihvacanje realnosti. Roditelji
u ovoj fazi imaju Cesto izjave da to ne moze biti istina 1 da se to ne dogada njima. U
takvom su stanju tjeskobe da ne mogu prihvatiti i razumjeti informacije o bolesti, ¢ak 1
kada su im nekoliko puta ponovljene i jednostavno predocene. Nerijetko se dogada da
posumnjaju u tacnost dijagnoze, te i nakon nekoliko sedmica novog ,,rezima* sumnjaju u
neopohodnost ba$ takvog nacina lijeCenja. To je posebno izrazeno ako dijete ude u

razdoblje gotovo potpune remisije, kada su potrebe za inzulinom znacajno reducirane.

U teorijskom dijelu pokuSali smo dati pregled funkcionisanja porodica sa hroni¢no
oboljelom djecom, te smo se dotakli njihovog specifiénog funkcionisanja pojasnjavajuci
posebno konkretna rijeSenja i teorije koje mogu dovesti do najboljeg moguceg nacina

zZivota porodica sa hroni¢nim oboljenjima kod djece.
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Sve je to u funkciji lakSeg razumijevanja fenomena koji se u ovom radu istrazuje, a to je

specifi¢nost funkcioniranja porodice sa oboljelom djecom sa akcentom na onu koja boluju

od dijabetesa kao hroni¢nom oboljenju koje bitno utjece na djeciji razvoj.

U poglavljima koja slijede opisuje se istrazivacki postupak i rezultati do kojih se u ovom

istrazivanju doslo.
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I METODOLOSKI OKVIR ISTRAZIVANJA

1. Predmet istrazivanja

Predmet ovog rada je utvrdivanje specifi¢nosti funkcioniranja porodica s hroni¢no
oboljelom djecom i izazova sa kojma se susreCu, te ispitivanja strategija koje porodice
primjenjuju u suzivotu sa hroni¢no oboljelim djetetom. Danas se premalo pridaje paznja
roditeljima sa bolesnom djecom, te se zanemaruje njihova uloga u druStvu. Pravilna
procjena problema i potreba s kojima se susrece porodica s bolesnom djecom presudna je
za pruzanje prikladne pomo¢i i podrske. Za porodicu kad se kaze hroni¢no oboljelo
predstavlja psiholoski i egzistencijalni izazov. Da bi potrebe roditelja bile zadovoljene, a
njihove poteskoée olakSane, potrebno je nastaviti istrazivanja koja uglavnom podupiru i
sami roditelji kako bi im se u buducnosti olakSao taj izuzetno stresan i tezak dio Zivota.
Rjesenje ovog aktualnog problema ima spoznajno teorijsku i prakti¢nu vrijednost, stoga
mozemo reéi da je problem relevantan. Ovim istrzivanjem zeli se dati doprinos radu, te
blize upoznati prednosti i posljedice koje odredena bolest nosi sa sobom kao i nacine na
koje utjeCe na samo funkcioniranje porodice. Imat ¢emo blizi uvid u metode i nacine
noSenja sa istim, kao i elemente koji mogu da olakSaju ili dodatno oteZaju samo

funkcionisanje.

2. Problem istraZivanja

Problem ovog istrazivanja su odnosi ¢lanova porodice i djeteta s hroni¢nim oboljenjem ili
njihov zajednicki zivot. Hroni¢na bolest utice na ustaljenu dinamiku obitelji. Hroni¢ni
bolesnici, kao i ¢lanovi njihove porodice, dotadasnji nadin zivota moraju prilagoditi
zahtjevima bolesti, uklju¢uju¢i i psiholosku prilagodbu. Obi¢no na samom pocetku
porodica je u Soku 1 nije svjesna jo$ uvijek stanja u kojem se nalazi. Nakon toga prirodno je
da obitelj prihvati bolest i pocne zivjeti zajedno sa njom. Studije su pokazale da lijeCenje
hroni¢nih bolesti orijentirano porodici predstavlja unaprjedenje u lijeCenju u odnosu na
tradicionalno lijecenje orijentirano na bolest ili pojedina¢nog bolesnika, kako po pitanju

rezultata lijeCenja i ishoda bolesti. Kada dijete oboli od hroni¢ne bolesti vrijeme nije stalo.
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Roditelji ne smiju zanemariti svoje dijete, ali i dalje moraju se brinuti o svojim problemima

1 potrebama. Isto se odnosi i na druge sudionike uze porodice.

Ove promjene i sticanje novih navika u izmjenjenom nac¢inu svakodnevnog funkcioniranja

je problem na koji se koncentriSe ovo istrazivanje.

3. Cilj i zadaci istraZivanja

Cilj ovog istrazivanja je utvrditi iskustva 1 specifi¢nosti funkcioniranja porodice s hroni¢no

oboljelom djecom, te prepreke i izazove na koje nalaze u suzivotu, a koje potencijalno

mogu da uti¢u na kvalitetu funkcioniranja njihovog djeteta.

Zadaci istrazivanja:

1.

2
3.
4

Iz relevantne literature prikupiti teorijske okvire koja odgovaraju istrazenoj pojavi.
Ispitati kakva su iskustva roditelja s hroni¢no oboljelim djetetom.

Usporediti strategije suocavanja roditelja i djece sa hroni¢nim oboljenjem.
Analizirati uticaj boravka djeteta u bolnici, te na¢in na koji ga porodica percipira i
opisuje.

Ispitati kakvi su stavovi roditelja o kvalitetu funkcionisanja porodice sa hroni¢nim

oboljelim djetetom.

4, Istrazivacka pitanja

U nastavku ¢e se nabrojati istrazivacka pitanja na koja ¢e se dati relevantni odgovori nakon

provedenog teorijskog i aplikativnog istraZivanja:

1.

Da li je teorijski model pogodan za istraZivanje strategija u kvaliteti Zivota roditelja
s hroni¢no oboljelom djecom?

Kakva su iskustva roditelja s hroni¢no oboljelim djetetom?

Koje strategije koriste roditelji i djeca u suocavanju sa hroni¢nim oboljenjem
djeteta?

Kakav je uticaj boravka djeteta u bolnici na funkcionalnost porodice te nacin na

koji ga porodica percipira i opisuje?
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5. Kakvi su stavovi roditelja o kvalitetu funkcionisanja porodice djeteta sa hroni¢nim

oboljenjem?

5. Metoda istraZivanja

Istrazivanje je kvalitativnog karaktera koje je koncipirano unutar deskriptivnog nacrta

kojim opisujemo pojave i znanstveno-istrazivacke postupke u okviru odgoja i obrazovanja.

Cilj kvalitativnog pristupa jest detaljno istraziti individualnu percepciju roditelja o temi
koja se istrazuje. Kvalitativni pristup ukljucuje detaljan i sistemati¢an pristup malom broju
slucajeva s ciljem generisanja istrazivackih pitanja ili teorija koje su u samim podacima.

Kvalitativni pristup ne pokuSava reducirati podatke na numericku formu ve¢ je njegov cilj
dublje i temeljitije u¢i u istrazivanu problematiku generisuéi $to vise ideja i koncepata, a
fokus je na interpretacijama i perspektivama sudionika istrazivanja. Istrazivanja ovog tipa
baziraju se na malom broju ispitanika koji posjeduju karakteristike vazne za temu

istrazivanja.

Metode koje smo Koristili u ovom istrazivanju su: deskriptivna metoda, survey metoda i

metoda teorijske analize.

Deskriptivnom metodom ispitujemo stanje, a time i njegove osobine, bez obzira na uzroke,
a sve zbog toga kako bismo znali kako djelovati, Sta promijeniti ili korigovati u procesu
odgoja i obrazovanja. Deskripcija nam omogucava detaljan prikaz realnosti sa kojom bi
trebali biti upoznati svi prosvjetni radnici kako bi imali potpun uvid u specifi¢nost
svakodnevnice djece. To je jedan od nacina da razvije dodatni senzibilitet prema djeci koja
nisu u mogucénosti pohadati nastavu u redovnoj Skoli sa ostalim ucenicima, te usavrsiti
svoje pedagoske kompetencije kada je u pitanju savjetodavni pristup porodice.
Deskriptivna metoda koristit ¢e se jer ¢emo ovim istrazivanjem ste¢i uvid u trenutnu
situaciju u praksi, odnosno iskustva strategija, ocCekivanja i prepreke te ¢emo opisivat
dobijene rezultate. Metoda teorijske analize koristit ¢e se prilikom pregleda i apstrakcije

teorije 1 informacija iz adekvatne literature koje se bave istrazivanim predmetom i
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problemom. Survey metoda koristit ¢e se u cilju utvrdivanja iskustava i stavova o

specifi¢nosti funkcioniranja porodice sa hroni¢nom oboljelom djecom.

6. Tehnika i instrument istraZivanja

Tehnika je intervjuiranje, a instrument je polustruktuirani intervju. Polustrukturirani
intervju je prikupljanje podataka u okviru koje istraziva¢ ima unaprijed pripremljen
podsjetnik za intervju. Podsjetnik je sacinjen od tema i okvirnih pitanja, a u obzir se uzima
sloboda ispitanika i mogucnost za otvaranje nekih novih tema vezanih za istrazivanje.
Polustrukturirani intervju se u ovom istrazivanju primjenjuje kao razgovor sa roditeljima

hroni¢no oboljele djece.

Osnovna pretpostavka ovog instrumenta jest da nece uvijek biti lahko za klijenta (u nasem
slucaju roditelja) da isprica $ta se desilo, posebno za vrijeme krize. Pored toga, kako ovo
istrazivanje ima 1 pedagoSki udio, instrument takoder moze biti od izuzetne koristi

pedagozima/odgajateljima 1 nastavnicima kako bi bolje razumjeli djeciji svijet 1 olaksali

komunikaciju s djecom i roditeljima.

7. Uzorak

7.1. Podaci o uzorku

Uzorak je sacinjavao roditelje hroni¢no oboljele djece koji su ukljuc¢eni u NVO ,,0AZA,
NVO ,,Rastimo zajedno®, udruzenje ,,Roditelji* , te roditelje iz blizeg okruzenja koji nisu
imali do sada iskustva sa uklju¢ivanjem u bilo kakva udruzenja. Vrsta uzroka bice ciljani,
namjerni uzorak. Uzorak je bio namjerni odnosno udruzenja odabrana namjerno, a uzorak
¢e biti ciljani jer su roditelji za uceS¢e odabrani ciljano, na osnovu ukljucenosti u
udruzenja 1 odgovaraju specificnim potrebama ovog istrazivanja. Hroni¢na oboljenja djece
roditelja koji su ucestvovali u intervjuu su sljedec¢a: dijabetes, bronhijalna astma, kronova

bolest, celijakija i tenziona glavobolja.
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Uzorak nije reprezentativan, jer su se roditelji u istrazivanje ukljucivali dobrovoljnom
odlukom da budu dijelom procesa. Ovakav uzorak daje samo klinicku sliku o fenomenu
koji istrazujemo, jer rezultati govore o funkcionalnosti porodica koje su usle u uzorak. U
tom smislu, ovo istrazivanje svojim dizajnom i ishodima ilustrira moguc¢nosti koje pedagog
ima u profesionalnoj komunikaciji sa roditeljima unutar jednog udruzenja ili jedne

institucije, s ciljem da savjetodavnom intervencijom pomogne porodi¢noj funkcionalnosti.

8. Opis postupka istrazivanja

Istrazivanje je realizirano u prostorijama Udruzenja i kod nekoliko roditelja u njihovom
vlastitom domu. Prije svakog pristupa polustrukturnog intevjuisanja, svakom roditelju je
objasnjeno o kakvom istrazivanju je rije¢. Kada bi pristali na istrazivanje, s radom bi poceli
tako $to bi dobili uputu da odgovaraju na postavljena pitanja te u razgovoru se nije bilo
potrebno striktno se drzati samo odgovora na postavljena pitanje ve¢ je bilo moguce

razgovarati o navedenom problemu i postavljaju¢i dodatna podpitanja.

Pitanja koja su se u okviru polustrukturiranog intervjua odnosila na navedenu tematsku

jedinicu, a koja su slijedila nakon upoznavanja i predstavljanja, bila su sljedeca:

Kako se osjecate?

Kako provodite vaSe slobodno vrijeme?

Kakav je vas ekonomski status?

Da li se osjecate sigurno kada je vase dijete u bolnici?

Na koji nacin vasa porodi¢na harmonija utice na zadovoljstvo i zdravlje djeteta?
Kako na vas utiCe zdravstveno stanje djeteta?

Kako hroni¢no oboljenje utice na vase dijete i va§ porodi¢ni 0dnos?

Koje hroni¢no oboljenje ima vase dijete?

© © N o g bk~ 0w DN PE

Koje ste strategije koristili kada ste saznali da vam je dijete hroni¢no oboljelo?

[EN
©

Kako je okolina prihvatila vase dijete?

[EN
=

Da li imate podrsku od svih ¢lanova porodice?

[EEN
N

Da li je vase dijete prihvac¢eno od strane vrSnjaka?

[EEN
w

Kakva je podrska od strane skole?
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14. Da li posjecujete udruzenja koja pruzaju podrsku porodice sa hroni¢no oboljelim

djetetom?

U razgovoru sam slijedila instrukcije za vodenje intervjua iz Breakwell, Glynis M. (2001.)
koje su pomogle da roditelj bude slobodan u davanju odgovora o temama koje su
postavljene u pitanjima. Sam tok intervjua u razliitim slucajevima je trajao od petnaest
minuta do pola sata. Nakon obavljenog intervjuisanja uslijedio je korak skeniranja
materijala, analiza transkripta, te analiza dobivenih podataka. Podaci su predoceni u formi

narativa, a u interpretaciji je koriStena logika hermeneutickog postupka.

9. Tok istrazivanja

U skladu s ciljem istrazivanja, koriSten je kvalitativni pristup prikupljanja potrebnih
podataka. Metoda polustrukturiranog intervjua je omogucéila fleksibilnost pri prikupljanju
podataka, postojala je unaprijed zadana struktura koja je bila ista za sve sudionike
istrazivanja, a uz to je bilo dozvoljeno kreiranje i postavljanje novih pitanja kao rezultat

sadrzaja koji sagovornik iznosi.

Prilikom samog postupka istrazivanja, doSlo je do neocekivanih prepreka koje su usporile
proces izrade rada, a koje je bitno napomenuti za buduée studente i istrazivace ukoliko
odluce raditi istrazivanja, a tiu se konkretno istrazivanja odnosa roditelja i djece koja su
hroni¢ni bolesnici. Naime, prvobitno je postojao plan koji je podrazumijevao realizaciju
prikupljanja podataka od roditelja u kratkom vremenskom periodu (u rasponu od samo par
dana) kako bi cjelokupan proces bio finaliziran najkasnije u trajanju dvije sedmice. Ipak, to
nije bilo mogucée iz razloga §to je bilo jako tesko doéi do svih ispitanika kojih je trebalo biti
10, a kasnije se taj broj smanjio na 9. To je rezultiralo smanjenim broje ispitanika, ali ne i

dobijanjem nepotpunih podataka.

31



111 REZULTATI | DISKUSIJA

U ovom poglavlju su predstavljeni rezultati polistruktuiranog intervjua sa roditeljima djece
oboljele od hroni¢nih bolesti, te njihova analiza. U prvom dijelu najprije su prikazani rezultati
polistrukturnog intervjua. Postupak pripreme prikupljene grade za obradu sastojao se od
prepisivanja intervjua u parafraziranom obliku, minimalnog jezi¢nog uredivanja, te podjele

parafraziranih zapisa prema odgovorima roditelja.

1. Prikaz rezultata intervjua sa roditeljima

U istrazivanju nam je bilo vazno i misljenje roditelja 0 specifi¢nostima funkcioniranja
porodica s hroni¢no oboljelom djecom, te njihova iskustva o preprekama i izazovima na
koje nailaze, a koje potencijalno mogu da utjeCu na kvalitetu funkcioniranja njihovog
djeteta. Za ovo je koristen protokol intervjua, kojeg je Cinilo Cetrnaest pitanja. U nastavku
su prikazani prepisani intervjui u parafraziranom obliku. Prije samog provodenja intervjua,
roditelj je pripremljen i upoznat sa tematikom istrazivanja te je tokom intervjuisanja sam
tok razgovora, unaprijed formiran po zadanoj strukturi koja je bila ista za sve sudionike

istraZivanja, sa mogucéno$c¢u odstupanja.
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Roditelj 1.
Najprije je slijedilo upoznavanje sa prvim intervjuisanim te smo se nakon kra¢eg uvodnog

razgovora upoznali sa ¢injenicom da roditelj ve¢ duzi vremenski period ima problema sa

djetetom koje boluje od dijabetesa.

Tablica 1. Rezultati intervjua — Roditelj 1

dijabetesa.

Majka, 45 godina, 4 ¢lana porodice. Dvoje djece najprije rodeno dijete sa oboljenjem od

Pitanja

Odgovori

Analiza - komentar

Kako se osjecate?

Osje¢am se veoma dobro.

Ispitanica daje Sturi
odgovor i zatvara
mogucnost daljeg
razgovora na tu temu.

Kako provodite vase
slobodno vrijeme?

Vecinu slobodnog vremena
kada nije nisam na poslu
provodim sa svojom
porodicom te je odredeni
period nakon stagniranja
bolesti kod djeteta
evedentan veci prostor za
slobodne aktivnosti.
Najtezi period bio dok se
nije utvrdila tacna
dijagnoza i terapija te je
vec¢inu slobodnog vremena,
kao i vremena u periodu
radnog vremena provodila
na klinickom centru 1
ambulantama porodi¢ne
medicine.

Majka smireno odgovara na
postavljeno pitanje i
detaljno daje opis
organizovanja slobodnog
vremena.

Kakav je va$ ekonomski
status?

Moj status je uglavnom
ovisan o li¢cnim
doprinosima, to je
uglavnom dovoljno da se
obezbjede osnovne Zivotne
potrebe kao i terapije koje
provodi dijete.

Ispitanica, smireno istim
tonalitetom glasa pri¢a o
ekonomskom statusu iz
cega se vidi da joj 1 ne
predstavlja veliki problem.

Da li se osjecate sigurno
kada je vaSe dijete u
bolnici?

Osjecam se sigurno, ali kao
i svaki roditelj
nemogucnost da se sama
brine o djetetu mi tesko
pada kao i izostanak djeteta
iz svih znacajnih
porodi¢nih aktivnosti.

Ispitanica smireno
odgovara na pitanje, te se
sti¢e utisak da se majka
najvise plasi za Skolski
uspjeh djeteta.
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Na koji nacin vasSa
porodi¢na harmonija utice
na zadovoljstvo i zdravlje
djeteta?

Veoma je vazno da vlada
izuzetna porodi¢na
harmonija jer sami odnosi
unutar porodice pozitivno
utiCu ne samo na dijete vec
i na druge clanove
porodice. Odredeni
problemi u skladu porodice
sigurno da mogu utjecati na
intezivnost zdravlja jer
usljed pogorsanja stresa
kod djeteta zbog
poremecaja harmonije u
porodi¢nom okruzenju
uti¢u na same rezultate
lijecenja.

I na ovo pitanje majka i
dalje smireno istim
tonalitetom odgovara na
pitanje i razgovara o temi.

Kako na vas utiCe
zdravstveno stanje djeteta?

U samom pocetku to je za
mene i moju porodicu bilo
veoma stresno jer je i sama
bolest bila velika
nepoznanica, te smo
prolazili kroz teske
trenutke, ali kako prolazi
vrijeme osjeam se sve
bolje, Sto naravno moram
zahvaliti i stagnaciji
simptoma bolesti.

U razdoblju prilagodavanja
bio je dosta teskih trenutaka
od teskog suoCavanja sa
¢injenicom da je dijete
bolesno, da mora uzimati
terapiju. Takoder sam
morala u kontinuitetu
upoznavati se sa bolesti
moga djeteta te istraZivati
sve moguce nacine
izljeCenja 1 prilagodavanje
djeteta na novu situaciju.

Iz razgovora o0 ovoj temi
evidentno je da je majka
imala potesko¢a u samom
pocetku ali iz smirenosti u
razgovoru i prezentiranja
iskustva evidentno je da su
kao porodica prevazisli
odredene probleme, koji na
njihovu porodi¢nu
harmoniju nisu ostavili
negativan utjecaj.

Kako hroni¢no oboljenje
utice na vase dijete i vas
porodi¢ni 0dnos?

Hroni¢no oboljenje u
samom pocetku veoma
snazno je uticalo kako na
mene tako i na dijete koje
je u trenutku saznanja za
oboljenje krenulo u treci
razred osnovne Skole.
Primjetno je bilo
nezadovoljstvo za Skolu 1
strah od daljeg razvoja

Takoder majka idalje u
kontinuitetu prezentira
iskustvo te se moze
zakljuciti da u porodici
nema poremecenih
porodi¢nih odnosa.
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bolesti.

Koje hroni¢no oboljenje
ima vaSe dijete?

Dijete boluje od dijabetesa.

Ispitanica kratko odgovara
o kojem oboljenju je rijec.

Koje ste strategije koristili
kada ste saznali da vam je
dijete hronicno oboljelo?

Izbjegavala sam stres i
trazila savjete relevantnih
strucnjaka o daljem nac¢inu
postupanja u procesu
lijeCenja te intezivno
komunicirala sa uciteljicom
u Skoli kada je u pitanju
unapredenje skolskih
aktivnosti i pravdanje
izostanaka iz Skole.

Majka smireno uz
kontinuitet u tonalitetu
glasa svjedo¢i o svojim
iskustvima kod primjene
strategija.

Kako je okolina prihvatila
vase dijete?

Dijete nije imalo do sada
nikakvih problema sa
okolinom, vr$njacima u
skoli i sli¢no.

Majka kratko u jednoj
recenici odgovara na ovo
pitanje, veoma smireno.

Da li imate podrsku od svih
¢lanova porodice?

Svi u porodici uskladili su
svoje vrijeme kako bi se
posvetili hroni¢no
oboljelom djeteu.

Majka i na sljedece pitanje
smireno odgovara, te se iz
odgovora moze primjetiti
izuzetna podrska u
porodici.

Da li je vase dijete
prihvaceno od strane
vr§njaka?

Do sada moje dijete nije
imalo niakvih problema sa
vr$njacima bilo da su iz
Skole ili vr$njaci iz
okruzenja i koms§iluka.

Iz prezentovanog odgovora
evidentno je da dijete nije
imalo nikakvih problema
od strane vrsnjaka, majka i
dalje smireno odgovara na
pitanja.

Kakva je podrska od strane
Skole?

Sa Skolom u dosadasnjem
periodu imamo izvrstan
odnos, narocito sa
uciteljicom. Zbog ¢esc¢ih
izostanaka usljed bolesti
dijete ima problema zbog
¢ega ponekad zaostaje sa
gradivom, u kontinuiranoj
smo komunikaciji i sa

Ispitanica je veoma
zadovoljna podrskom od
strane Skole, a iz njenog
iskaza i smirenosti se vidi
kako je uistinu zadovoljna.

pedagogom.
Uciteljica prati potrebe
djeteta.
Da li posjecujete udruzenja | Dakako da sam clan | Majka kratko odgovara i

koja pruzaju podrsku
porodice sa hroni¢no
oboljelim djetetom?

udruZenja iz razloga kako
bi ucestvovao u stvaranju
svijesti 1 brige narocCito o
Skolskoj djeci koja boluju
od hroni¢nih oboljenja.

navodi ¢injeni¢no stanje.
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Roditelj 2.

Drugi od ispitanika je majka sedmogodis$nje djevojcice. Nakon upoznavanja sa majkom

date su joj upute o samom istraZivanju.

Tablica 2. Rezultati intervjua — Roditelj 2

Majka, 35 godina, 3 ¢lana porodice.

Pitanja

Odgovori

Analiza - komentar

Kako se osjecate?

Osjecam se iscrpljeno.

Ispitanik daje Sturi odgovor
1 zatvara moguc¢nost daljeg
razgovora na tu temu.

Kako provodite vase
slobodno vrijeme?

Slobodnog vremena i
nemam bas previse jer sam
uglavnom okupirana
hroni¢nim oboljenjem
svoga djeteta te stalnim
posjetama ljekaru.

Ispitanica prilikom davanja
odgovora djeluje umorna,
govori takvim tonalitetom
glasa iz Cega se moze zaista
prepoznati taj umor i
nezadovoljstvo.

Kakav je vas ekonomski
status?

Kada su u pitanju finansije
mogu reéi da je situacija
malo otezana jer samo
jedan ¢lan porodice je
zaposlen. Ipak na neki
nacin se osiguraju finansije
za terapije, te druge
obaveze ¢lanova porodice,
uglavnom se snalazimo i na
nacin podizanja kredita.

Majka je uznemirena
prilikom razgovora o
ekonomskom stanju te se
moze zakljuciti kako
finansije predstavljaju
odredenu poteskocu.

Da li se osjecate sigurno
kada je vaSe dijete u
bolnici?

Dijete do sada nije bilo u
bolnici tj. da do sada nije
bilo potrebe za bolnickim
lijeCenjem.

Majka sa nekim olakSanjem
odgovara jer je sretna da
njeno dijete do sada nije
bilo na bolni¢ckom lijecenju.

Na koji nacin vasa
porodi¢na harmonija utice
na zadovoljstvo i zdravlje
djeteta?

Na harmoniju u porodici
izuzetno utice na
zadovoljstvo i zdravlje
djeteta, jer usljed nekih
porodi¢nih problema
vidljivo je da dijete to teze
podnosi te se to odrazava
na zdravstveno stanje, a
najveci problem koji
naruSava harmoniju jeste
upravo finansijski problem.

Majka odgovara na pitanje
uznemireno jer im je o€ito
finansijski problem taj koji
najvise narusava harmoniju.

Kako na vas utice
zdravstveno stanje djeteta?

Zdravstveno stanje djeteta
na mene utice negativno te

Odgovarajuéi na ovo
pitanje stice se utisak da je
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je sam stalno izlozena
stresu, a najvise se brinem
za dijete 1 njenu buduénost.

majka uznemirena i
ispoljava odredenu dozu
straha za buducnost djeteta.

Kako hroni¢no oboljenje
uti¢e na vase dijete i vas
porodi¢ni 0dnos?

Hroni¢no oboljenje nije
narusilo pozitivne
porodi¢ne odnose, vec je
samo manji problem u
pogledu ekonomske
situacije u vidu
podmirivanja redovnih
porodi¢nih obaveza.

Opet majka naglasava
ekonomske probleme, te se
sti¢e utisak kako u ovoj
situaciji sa hroni¢no
obojlelim djetetom najvise
harmoniju naruSavaju
upravo ekonomski
problemi.

Koje hroni¢no oboljenje
ima vase dijete?

Dijete boluje od
bronhijalne astme.

Ispitanica kratko odgovara
koja je bolest u pitanju, bez
detaljnog obrazlaganja o
karakteristikama bolesti.

Koje ste strategije koristili
kada ste saznali da vam je
dijete hroni¢no oboljelo?

Pristupila sam rjesavanju
problema u smislu
poduzimanja vaznih koraka
u lijeenju kao i saradnje sa
Skolom jer je dijete u vecini
slu¢ajeva bilo odsutno sa
nastave te je onemoguceno
I da se bavi tjelesnim
aktivnostima

Slusajuc¢i odgovor na ovo
pitanje takoder se primjeti
uznemirenost majke zbog
toga Sto djete Cesto izostaje
sa nastave te se plasi kako
¢e to uticati na buduénost.

Kako je okolina prihvatila
vase dijete?

Dijete u odredenim
trenucima doZivljava i
nezgodne situacije (u
smislu odbacivanja
vri$njaka zbog
nemogu¢nosti sudjelovanja
u igri) jer okolina nije u
potpunosti prilagodena da
se suosjeca sa hroni¢no
oboljelom djecom.

Majka svjedoci da je njeno
djete u opjedinim
slu¢ajevima bilo odbaceno,
vidljivo je da to ne podnosi
dobro (misli se na majku),
uznemirena je dok
razgovara o tome.

Da li imate podrsku od svih
¢lanova porodice?

Svi ¢lanovi porodice
jednako su ukljuceni u
problematiku.

Ispitanik daje Sturi odgovor
1 zatvara mogucénost daljeg
razgovora na tu temu.

Da li je vaSe dijete
prihvaceno od strane
vr§njaka?

Dijete je Cesto bilo izloZeno
podrugivanju od strane
vr§njaka zbog koriStenja
pumpice za bronhijalnu
astmu koja pomaze kod
disanja, ali s vremenom
vr$njaci 1 okruzenje
prihvataju dijete sa
hroni¢nim oboljenjem.

Takoder i u ovom slucaju
majka je uznemirena i vec¢
kako se ponavlja ili
produbljuje prica 0
prihvatanju okoline i
vrS$njaka postaje vise
uznemirena.

Kakva je podrSka od strane

Saradnja sa skolom je

Sa velikim zadovoljstvom
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skole?

izvrsna i izvrsno razumiju
problem djeteta. Pedagog
Skole u kontinuitetu radi sa
djetetom i na ¢asovima
odjeljenske zajednice
upoznaje i druge ucenike sa
razliCitostima 1
zdravstevnim problemima.

majka prezentira nivo
saradnje sa Skolom.

Da li posjecujete udruzenja
koja pruzaju podrsku
obitelji sa hroni¢no
oboljelim djetetom?

Posjecujem jer na taj nacin
sam spoznala neke od
nacina strateskog pristupa
da se nosim sa problemima.

Kratko daje odgovor koji je
potvrdan.

Roditelj 3.

Sljedeci ispitanik bio je otac Cetrnestogodi$njeg djecaka koji pohada srednju Skolu. Otac je

sa svojom suprugom odlucio da pristupe ¢lanstvu jednog od udruzenja. Upoznat je sa

strukturom i znacajem provodenja intervjua.

Tablica 3. Rezultati intervjua — Roditelj 3

djecak.

Otac, 51 godina, 4 ¢lana porodice. Dijete sa hroni¢énim oboljenjem Cetrnaestogodisnji

Pitanja

Odgovori

Analiza - komentar

Kako se osjecate?

Osje¢am se umorno, ali u
isto vrijeme niti jedna
aktivnost vezana za
asistiranje svojoj supruzi
oko brige oko hroni¢no
oboljelog djeteta ne
predstavlja problem.

Otac je na pocetku
razgovora ukazao na
¢injenicu da je umoran, dok
odgovara vidljivi su znaci
nervoze.

Kako provodite vase
slobodno vrijeme?

Vecinu slobodnog vremena
provodim u prirodi sa
porodicom, te veéinu
slobodnog vremena ranije
sam troSio na brigu o
hroni¢no oboljelom djetetu,
dok je djecak intezivnije
bio na bolni¢kom lijeCenju.

Dok daje opis stice se
utisak da je opusSteniji dok
razgovara o svojoj obitelji i
njihovim zajedni¢kim
periodima provodenja
slobodnog vremena.

Kakav je vas ekonomski
status?

Ekonomsko stanje je
zadovoljavajuce.

Ispitanik daje Sturi odgovor
1 zatvara mogucnost daljeg
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razgovora na tu temu.

Da li se osjecate sigurno
kada je vase dijete u
bolnici?

Nemam bas povjerenje u
zravstveni sistem jer smo
dugo vremena provodeéi u
zdravstvenim institucijama
prilikom dijagnostike
dozivjeli neugodnosti u
smislu neadekvatnog
tretmana, neadekvatne
dijagnostike i sl.

Dok razgovara o ovoj temi
kod oca je primjeti doza
gorcine i nepovjerenja.

Na koji nacin vasa
porodi¢na harmonija utice
na zadovoljstvo i zdravlje
djeteta?

Porodi¢ni odnosi izuzetno
uti¢u na zadovoljstvo cijele
porodice, te se trudimo svi
Sto viSe da vodimo racuna
da budemo pozitivniji kako
zbog djeteta tako i zbog
sebe jer izrazito izlaganje
stresu narocito nije
preporucljivo za hroni¢no
oboljelo dijete.

Uznemiren je i dalje dok
razgovara, ali skre¢e paznju
na vaznost harmonije kojoj
u porodici pridaju veliku
paznju.

Kako na vas utice
zdravstveno stanje djeteta?

U pocetku saznanja za
bolest djeteta nije nimalo
lahko prihvatio tu vijest
narocito jer se radi o
autoimunoj bolesti
(kronova bolest) koja ima
tendenciju pogorSavanja.

Dok razgovara o ovoj temi
na osnovu neverbalnih
znakova se primjecuje da je
uznemire $to se primjeti i1 iz
tonaliteta glasa.

Kako hroni¢no oboljenje
uti¢e na vase dijete 1 vas
porodi¢ni 0odnos?

Bolest nas je viSe priblizila,
te je izrazena povezanost
izmedu svih ¢lanova
porodice. Dosta vremena
provodimo sa djetetom u
razgovoru, te mu
pomazemo kod donoSenja
mnogobrojnih odluka.

Ovde otac ponovo
naglasava vaznost
zajedniStva.

Koje hroni¢no oboljenje
ima vase dijete?

U pitanju je kronova bolest.

Ispitanik daje Sturi odgovor
1 zatvara mogucnost daljeg
razgovora na tu temu.

Koje ste strategije koristili
kada ste saznali da vam je
dijete hroni¢no oboljelo?

Supruga i ja smo odmah
krenuli sa upoznavanjem
prirode bolesti, te da
istrazujemo o daljnim
posljedicama te smo
upoznali i ¢lanove
udruzenja koji vode brigu o

bolesnicima te vrste bolesti.

Dok daje odgovor na ovo
pitanje i dalje je nervozan.

Kako je okolina prihvatila
vase dijete?

Kada je u pitanju okolina
dijete je povuceno u smislu

Takoder 1 u ovoj situaciji
ispitanik je uznemiren.
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da upoznaje druge o svome
statusu bolesti i uopste da
je oboljelo, jer ga je strah
od odbacivanja.

Da li imate podrsku od svih
¢lanova porodice?

Da imamo podrsku svih
¢lanova porodice,
maksimalno su svi
ukljuceni u brigu kao i neki
blizi nam prijatelji.

Zadovoljan je podrskom
obitelji i prijatelja.

Dali je vase dijete
prihvaceno od strane
vr$njaka?

Kada je u pitanju
prihvacenost od vr$njaka
oni Koji su upoznati s njima
i nema problema, mada
pojedini vrSnjaci koji
saznaju za oboljenje
njihovog djeteta pomalo sa
predrasudama gledaju na
njega, ali nekih uvreda i
Sikaniranja na racun bolesti
do sada nije bilo.

Ogorcen je jer su narocito
vrSnjaci skloni
predrasudama.

Kakva je podrSka od strane
Skole?

Saradnja sa Skolom je
izvrsna, te su pedagog
Skole 1 razredni starjeSina
maksimalno na
raspolaganju, najprije zbog
Cestih izostanaka usljed
hospitalizacije i sl.

Veoma je zadovoljan
saradnjom sa Skolom.

Da li posjecujete udruzenja
koja pruzaju podrsku
obitelji sa hroni¢no
oboljelim djetetom?

Veoma je mali broj
udruzenja koja pruZaju
podrsku obitelji sa hroni¢no
oboljelim djetetom te im se
treba dati viSe paznje, ali
dosadasnje iskustvo sa
postojecim je izvrsno, tako
sSmo upravo posredstvom
udruzenja saznali za neke
procedure, te su uvijek
korisni njihovi savjeti.

Iskazuje nezadovoljstvo sa
organizacijom i veoma
malim brojem tipskih
udruzenja baziranih na
specifi¢ne kategorije
oboljenja.
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Roditelj 4.

Intervju smo obavili sa majkom desetogodi$njeg djecaka koji pohada peti razred osnovne

skole.

Tablica 4. Rezultati intervjua —

Roditelj 4

Majka, 51 godina, 5 ¢lanova porodice. Desetogodisnji djecak.

Pitanja

Odgovori

Analiza - komentar

Kako se osjecate?

Svakodnevno osje¢am
brigu i napetost.

Ispitanik daje Sturi odgovor
1 zatvara moguc¢nost daljeg
razgovora na tu temu.

Kako provodite vase
slobodno vrijeme?

Nisam u situaciji da mogu
odvojiti vrijeme za sebe tj.
nemam slobodnog

Ispitanica vidno pokazuje
znakove uznemirenosti.

vremena.
Kakav je vas ekonomski Ekonomsko status je Ispitanik daje Sturi odgovor
status? zadovoljavajuci. 1 zatvara moguénost daljeg

razgovora na tu temu.

Da i se osjecate sigurno
kada je vase dijete u
bolnici?

Imam maksimalno
povjerenje u stru¢njake
kada je dijete u bolnici i
osjecam se sigurno. Do
sada sam imala samo
pozitivna iskustva sa
bolnic¢kim lije€enjem svog
djeteta.

U razgovoru se stice dojam
kako je zadovoljna i
sigurna je u lijecnicki
sistem.

Na koji nacin vasa porodina
harmonija utice na
zadovoljstvo i zdravlje
djeteta?

Posebno vodimo racuna na
porodi¢nu harmoniju s
obzirom na djetetovo
hroni¢no oboljenje. Trude
se kao porodica da je uvijek
pozitivna atmosfera u
porodici i u tome
uspijevaju. U svakom
smislu da se dijete bolje
osjeca kada su skladni
porodi¢ni odnosi.

Iako majka naglasava kako
im je najvise stalo do
pozitivne atmosfere u
obitelji ipak u trenitku dok
razgovara o tom problemu
pokazuje znakove
uznemirenosti.

Kako na vas utice
zdravstveno stanje djeteta?

Ponekad osjecam stres.

Ispitanik daje Sturi odgovor
1 zatvara moguc¢nost daljeg
razgovora na tu temu.

Kako hroni¢no oboljenje
uti¢e na vase dijete 1 vas
obiteljski odnos?

Nismo dozvolili kao
porodica da novo stanje
negativno utice na dijete i
porodi¢ni 0dnos.

Ukazuje na to da mnogo
energije ulazu kako bi
prevazisli stres i stvorili
pozitivnu klimu u obitelji.
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Svakodnevno vodimo
racuna da su u pozitivnim
odnosima.

Koje hroni¢no oboljenje
ima vase dijete?

Dijete ima dijabetes.

Ispitanik daje Sturi odgovor
i zatvara mogucénost daljeg
razgovora na tu temu.

Koje ste strategije koristili
kada ste saznali da vam je
dijete hronicno oboljelo?

Naprije sam se obratila
dijabetologu za sve §to je
trebalo odmah poduzeti u
samom pocetku nakon
saznanja da dijete ima
dijabetes. Nakon toga se i
sami edukujemo po tom
pitanju.

Ukazuje na odredeni put ka
uspostavljanju dijagnoze, u
toku intervjua vidi se po
gestikulacijama da je taj
period bio stresan.

Kako je okolina prihvatila
vase dijete?

U dosadasnjem periodu
dijete nije imalo problema
sa okolinom i nisam
primjetila da je odbaceno.

Ispitanica je zadovoljna
odnosom okoline. Smirena
je dok prica o tome.

Da li imate podrsku od svih
¢lanova porodice?

Dobivam od svih ¢lanova
porodice podrsku i to mi
umnogome olakSava.

Takoder i u ovom slucaju
pokazuje smirenost.

Dali je vase dijete
prihvaceno od strane
vrsnjaka?

Dijete je prihvaceno od
strane vr$njaka i u svakom
trenutku ako mu treba nesto
pomo¢i uvijek su tu.

Ispitanica je zadovoljna
kako je dijete prihvaceno
od strane vr$njaka. Smirena
je dok pri¢a o tome.

Kakva je podrska od strane
Skole?

Odmah nakon saznanja o
hroni¢noj bolesti upoznala
sam Skolu sa istom. Nakon
toga Skola je uvijek bila na
raspolaganju sa velikom
podrSkom.

Ispitanica je zadovoljna
podrskom od strane Skole.

Da li posjecujete udruzenja
koja pruzaju podrsku
obitelji sa hroni¢no
oboljelim djetetom?

Posjecujem takva udruzenja
1 puno mi pomazu u
svakodnevnom Zivotu.

Ispitanik daje Sturi odgovor
1 zatvara mogucnost daljeg
razgovora na tu temu.
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Roditelj 5.

Naredni intervju je obavljen sa majkom osmogodis$nje djevoj¢ice koja pohada treci razred

osnovne Skole.

Tablica 5. Rezultati intervjua — Roditelj 5

Majka, 25 godina, 4 ¢lana porodice. Dijete je osmogodisnja djevojcica.

Pitanja

Odgovori

Analiza - komentar

Kako se osjecate?

Osjecam se dobro.

Ispitanik daje Sturi odgovor
1 zatvara mogucénost daljeg
razgovora na tu temu.

Kako provodite vase
slobodno vrijeme?

Imam malo slobodnog
vremena, ali da uz dobru
porodi¢nu organizaciju
odvojim vrijeme i za
slobodne aktivnosti.

Majka je smirena dok
razgovara o ovoj temi.

Kakav je vas ekonomski
status?

Ekonomski status je
povoljan s obzirom da
posao imamo i suprug i ja.

Iskazuje zadovoljstvo
ekonomskim statusom i
smirena je dok razgovara.

Da li se osjecate sigurno
kada je vase dijete u
bolnici?

Dijete nije imalo potrebe za
bolnickim lije€enjem, te da
uglavnom dijete odvodimo

kod pedijatra.

Stice se takoder utisak
zadovoljstva i pokazuje
smirenost tokom razgovora.

Na koji na¢in vasa
porodi¢na harmonija utice
na zadovoljstvo i zdravlje
djeteta?

Porodi¢na harmonija, koja
je jako pozitivna, povoljno
uti¢e na zadovoljstvo 1
zdravlje djeteta. Posebnu
paznju pridajemo kao
porodica skladnim
porodi¢nim odnosima jer
samo tako se moze
pozitivno uticati na rast i
razvoj djeteta.

Stice se takoder utisak
zadovoljstva i pokazuje
smirenost tokom razgovora.

Kako na vas utice
zdravstveno stanje djeteta?

Cesto sam zabrinuta zbog
buduénosti koja je
npoznanica i ne znam
kakve okolnosti mogu
nastati usljed eventualnih
komplikacija bolesti.

Dok pri¢a o zdravstvenom
stanju djetete, pomalo se
mijenja tonallitet i postaje
uznemirenije te ukazuje na
strah.

Kako hroni¢no oboljenje
uti¢e na vase dijete 1 vas
porodi¢ni 0dnos?

Kao porodica u cjelini se
trudimo da djetetovo
hroni¢no oboljenje ne utice
na njega samo, ali i na

Takoder 1 u ovom trenutku i
dalje se primjeti blaga
uznemirenost.
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porodicne odnose koji su
izvrsni.

Koje hroni¢no oboljenje
ima vasSe dijete?

U pitanju je bronhijalna
astma.

Ispitanik daje Sturi odgovor
1 zatvara mogucénost daljeg
razgovora na tu temu.

Koje ste strategije koristili
kada ste saznali da vam je
dijete hroni¢no oboljelo?

Najprije sam konsultovala
pedijatra i sve Sto
poduzimam radim u skladu
sa uputstvima pedijatra.

Dok daje odgovor na ovo
pitanje uznemirenost koja
je bila intezivna skoro da je
neprimjetna.

Kako je okolina prihvatila
vase dijete?

Zadovoljna sam kako je
okolina prihvatila dijete.
Posebno bi naglasila da
sam naisla na veliko
razumijevanje od strane
Skole koju dijete pohada s
obzirom da se desava da je
dijete Cesto bolesno.

Stice se utisak da je majka
zadovoljna.

Da li imate podrsku od svih
¢lanova porodice?

Svi ¢lanovi maksimalno su
ukljuceni u Zivot djeteta
tako da je uzajamna
podrska koju imaju od
velikog znacaja.

Stice se utisak da je majka
zadovoljna.

Da li je vase dijete
prihvaceno od strane
vr§njaka?

Veoma sam zadovoljna
kako su vr$njaci prihvatili
dijete. Posebno bi istakla
pozitivan odnos vr$njaka iz
razreda koji imaju
maksimalno razumijevanje.

Stice se utisak da je majka
zadovoljna.

Kakva je podrska od strane
Skole?

Imamo maksimalnu
podrsku 1 razumijevanje za
cjelokupnu situaciju.

Stice se utisak da je majka
zadovoljna.

Da li posjecujete udruzenja
koja pruzaju podrsku
porodici sa hroni¢no
oboljelim djetetom?

Jo§ nisam posjetila takvo
udruZenje s obzirom da se
nije jo§ ukazala potreba.
Porodica se uspjesno
snalazi do sada, $to ne
znaci da ako budemo
osjetili da se ne mozemo
sami nositi ne¢emo
potraziti savjete i takvog
udruZenja.

Ispitanik daje Sturi odgovor
1 zatvara mogucnost daljeg
razgovora na tu temu.
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Roditelj 6.

Sljede¢i intervju smo obavili sa majkom trinaestogodiSnje djevojCice koja pohada osmi

razred osnovne Skole.

Tablica 6. Rezultati intervjua — Roditelj 6

Majka, 40 godina, 3 ¢lana porodice. Dijete je trinaestogodi$nja djevojcica.

Pitanja

Odgovori

Analiza - komentar

Kako se osjecate?

Moja osjecanja variraju.
Desavaju se trenuci kada je
preovladaju negativna
osjecanja, a isto tako bude i
trenutaka kada preovladaju
pozitivna osje¢anja. Na svu
srecu ima vise trenutaka sa
pozitivnim osjecanjima,
kako se trenutno i osjeca.

Dok razgovara djeluje da je
malo zbunjena — kofuzna.

Kako provodite vase
slobodno vrijeme?

Imam jako malo slobodnog
vremena tj. skorodaga i
nemam.

Ispitanik daje Sturi odgovor
1 zatvara mogucénost daljeg
razgovora na tu temu.

Kakav je vas ekonomski
status?

Ekonomski status je
skroman, uglavnom se
stignu sve finansijske
obaveze.

Ispitanik daje Sturi odgovor
1 zatvara mogucénost daljeg
razgovora na tu temu.

Da li se osjecate sigurno
kada je vaSe dijete u
bolnici?

Osjecam se sigurno kada
dijete ima potrebu za
hospitalizacijom, jer do
sada imam samo rijeci
pohvale za ljekare.

Takoder u 1 ovom slucaju
dogovor je Stur iako je i
dalje uznemirena.

Na koji nacin vasa
porodi¢na harmonija utice
na zadovoljstvo i zdravlje
djeteta?

Djeca osjete sve §ta se
deSava u porodici, tj. da je
stanje u porodici odraz
ponasanja djeteta. Upravo
iz tog razloga jako vodimo
racuna da odnosi u porodici
pozitivno uticu na dijete.

Daje odgovor u vidu
definicije, ono Sto bi 1 kako
bi trebalo biti ne stice se
dojam na koji nacin ima
uticaj kod njih.

Kako na vas utice
zdravstveno stanje djeteta?

Trudim se da budem jaka
radi djeteta i to mi za sada
uspijeva.

Majka uznemireno utje$no
razgovara o temi, kao da
tjesi sebe.

Kako hroni¢no oboljenje
uti¢e na vase dijete 1 vas
porodi¢ni 0dnos?

Samo prihvatanje oboljenja
i dobra priprema za novo
stanje pomaze da hroni¢no
oboljenje ne utice
negativno na dijete i
porodi¢ne odnose.

Ponovo daje odgovor u
vidu definicije, iako je i
dalje uznemirena.
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Koje hroni¢no oboljenje
ima vasSe dijete?

Celijakija je u pitanju.

Ispitanik daje Sturi odgovor
1 zatvara mogucénost daljeg
razgovora na tu temu.

Koje ste strategije koristili
kada ste saznali da vam je
dijete hroni¢no oboljelo?

Prvo sam slusala i pratila
ljekara koji je vidio dijete.
Nakon toga sam samo
nadogradivala znanje s
ciljem da $to vise olakSam
djetetu.

Ukazuje na sami period
iako dok razgovara i dalje
pokazuje znakove
uznemirenosti.

Kako je okolina prihvatila
vase dijete?

Pozitivno sam iznenadena
za razumijevanje od strane
okoline na koje sam naisla.
Smatram da se dijete osjeca
kao i svako drugo dijete
koje nema neko hroni¢no
oboljenje. Istice kako su
ljudi u danasnje vrijeme
viSe senzibilizirani.

Stice se takoder utisak
zadovoljstva i pokazuje
dalje unakove
uznemirenosti.

Da li imate podrsku od svih
¢lanova porodice?

Imam jako kvalitetnu
podrsku od svoje porodice
jer bez medusobne podrske
unutar porodice nema ni
dobrih rezultata po pitanju
bolesti, ali i svih drugih
segmenata u Zivotu jedne
porodice.

Stic¢e se takoder utisak
zadovoljstva i pokazuje
dalje unakove
uznemirenosti.

Da li je vaSe dijete
prihvaceno od strane
vr§njaka?

Sretna sam da mi dijete
raste u okruZenju vrSnjaka
koji imaju razvijenu
empatiju.

Stice se takoder utisak
zadovoljstva i pokazuje
dalje unakove
uznemirenosti.

Kakva je podrska od strane
Skole?

Imam odli¢nu podrsku
pocevsi od uprave Skole pa
do nastavnog osoblja.

Stice se takoder utisak
zadovoljstva i pokazuje
dalje unakove
uznemirenosti.

Da 1i posjecujete udruzenja
koja pruzaju podrsku
porodice sa hroni¢no
oboljelim djetetom?

Dijete posjecuje i jedno od
udruzenja koje odli¢no
pomazemo kako oboljelom
tako i cijeloj porodici.

Ispitanik daje Sturi odgovor
1 zatvara mogucnost daljeg
razgovora na tu temu.
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Roditelj 7.

Sljede¢i ispitanik je majka devetogodiSnjeg djecaka, koji u posljednje vrijeme ima

intenzivnijih problema sa svojim oboljenjem.

Tablica 7. Rezultati intervjua — Roditelj 7

Majka, 37 godina, 4 Clana obitelji (od kojih je jos jedno dijete sa potesko¢ama u razvoju
koje ima 7 godina). Dijete je devetogodisnji djecak.

Pitanja

Odgovori

Analiza - komentar

Kako se osjecate?

U posljednje vrijeme sam
pod blagim stresom.

Ispitanik daje Sturi odgovor
1 zatvara moguc¢nost daljeg
razgovora na tu temu.

Kako provodite vase
slobodno vrijeme?

Bas i nemam previse
slobodnog vremena, ali to
slobodno vrijeme uglavnom
provodim sa svojom
djecom.

Mirnim tonom odgovara ali
djelimi¢no je uznemirena
dok daje odgovor.

Kakav je vas ekonomski
status?

Ekonomska situacija nije
bajna, samo je zaposlen
suprug jer sam ja veoma
rano morala napustiti posao
kako bi se posvetila djeci
jer pored djeteta koji je
hroni¢ni bolesnik ima 1
dijete sa poteSko¢ama u
razvoju.

Mirnim tonom odgovara ali
djelimi¢no je uznemirena
dok daje odgovor.

Da li se osjecate sigurno
kada je vase dijete u
bolnici?

Dijete je bilo jednom
hospitalizovano, u tom
trenutku nisam nimalo
mogla biti mirna i
spokojna, bila sam pod
izrazitim stresom i
pojac¢anom brigom za daljni
razvoj zdravstvene slike
svoga djeteta.

Vec se uznemirenost
povecava, iako djeluje
zadovoljna.

Na koji nacin vasa
obiteljska harmonija utice
na zadovoljstvo i zdravlje
djeteta?

Harmonija u krugu
porodice mnogo utice, u
pocetku saznanja za
hroni¢no oboljenje svi suu
porodici bili uznemireni, pa
se sve to takoder prenosilo
na dijete, te je nakon
odredenog perioda kako su
naucili da zive sa tom
situacijom stanje pocelo

Majka je pomalo
uznemirena dok razgovara.
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popravljati po pitanju
sklada u porodici. Istakla
bih kako je na dijete
narocito uticalo saznanje za
bolest te da je previse
prvrzeno roditeljima od tog
trenutka.

Kako na vas utice
zdravstveno stanje djeteta?

Saznanje za hroni¢no

oboljenje bio je Sok kako za

mene tako i za supruga, $to
je bilo vidljivo te da je to
cesto dovodilo do
nervoznog ponasanja,
bezvoljnosti, ali kako kaze
briga za dijete 1 Zelja za
kvalitetniji roditeljski
tretman je prevladala kako
bi djetetu pruzili $to vise
paznje i ljubavi, kako bi se
osjecalo zadovoljnije i
briZnije.

Detaljno opisuje uticaj
zdravstvenog stanja djeteta
I dok o tome razgovara
djeluje i dalje uznemireno.

Kako hroni¢no oboljenje
utice na vase dijete i vas
obiteljski odnos?

Oboljenje je znatno uticalo
na ponasanje djeteta u
smislu da se distnciralo
poprili¢no iz drustva i
okoline te je postalo vise
vezano za roditelje.

| prilikom razgovora o ovoj
temi djeluje i dalje
uznemireno.

Koje hroni¢no oboljenje
ima vase dijete?

Dijete boluje od dijabetesa
tipa 1.

Ispitanik daje Sturi odgovor
1 zatvara mogucénost daljeg
razgovora na tu temu.

Koje ste strategije koristili
kada ste saznali da vam je
dijete hroni¢no oboljelo?

Po saznanju za hroni¢no
oboljenje najprije smo
trazili savjete pedijatra o
nacinu pristupa lijecenja
djeteta, te postupcima i
nacinima daljnjeg
postupanja, naro€ito smo se
posavjetovali sa uciteljicom
1 pedagogom skole s
obzirom da je dijete postalo

povucenije i izolovalo se od

vr§njaka.

| prilikom razgovora o ovoj
temi djeluje i dalje
uznemireno.

Kako je okolina prihvatila
vasSe dijete?

Kada je okolina u pitanju
nismo imali nikakvih
problema do sada.

Ispitanik daje Sturi odgovor
1 zatvara mogucnost daljeg
razgovora na tu temu.

Da li imate podrSku od svih
¢lanova obitelji?

Svi €lanovi obitelji su
posveceni maksimalno i
daju svoj doprinos kako bi i

Stice se takoder utisak
zadovoljstva i pokazuje i
dalje znakove
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meni olaksali u vidu
pomo¢i oko dnevnhih
poslova, drugih aktivnosti i
sl.

uznemirenosti tokom
razgovora.

Da li je vaSe dijete
prihvaceno od strane
vrS$njaka?

Dijete za sada nije imalo
problema u vr$njackim
odnosima, dijete se
poprili¢no povuklo i
smanjeno komunicira sa
vr§njacima.

| prilikom razgovora o ovoj
temi djeluje i dalje
uznemireno.

Kakva je podrska od strane
Skole?

U dosadasnjem periodu
imamo odli¢nu saradnju sa
Skolom, te su maksimalno
posveceni kako uciteljica
tako 1 pedagog Skole kod
prevazilazenja svih
poteskoca koje nase dijete
ima narocito od kako je
saznalo da ima hroni¢no
oboljenje.

Stice se takoder utisak
zadovoljstva i pokazuje i
dalje znakove
uznemirenosti tokom
razgovora.

Da li posjec¢ujete udruzenja
koja pruzaju podrsku
porodice sa hroni¢no
oboljelim djetetom?

Posjecujem udruzenje jer
sam vec i ¢lan udruzenja
koje vodi brigu o djeci sa
poteskocama u razvoju.

Ispitanik daje Sturi odgovor
1 zatvara mogucénost daljeg
razgovora na tu temu.

Roditelj 8.

Sljedeci od roditelja koji su uestvovali jeste majka petnaestogodi$nje djevojcice koja je

uéestvovala u intervjuu, te je bitno naglasiti da ona nije ¢lanica udruzenja. Kao i u

prethodnim slucajevima majka je upoznata sa problematikom istraZivanja te joj je

naglaseno da podaci nece biti koristeni niti u bilo kakvu drugu svrhu osim za potrebe ovog

istrazivanja.

Tablica 8. Rezultati intervjua — Roditelj 8

Majka, 46 godina, 5 ¢lanova porodice. Dijete petnaestogodisnja djevijCica.

Pitanja

Odgovori

Analiza — komentar

Kako se osjecate?

U datom trenutku se
osje¢am izvrsno ali bih
naglasila nije svaki dan
poput ovog, pretezno

Ispitanica odgovara
smireno iako naglaSava da
je premorena.
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mnogo radim, brinem o
djetetu i premorena sam
Cesto.

Kako provodite vase
slobodno vrijeme?

Vecinu slobodnog vremena
provodim sa svojom
porodicom sa suprugom i
troje djece, pretezno sam na
poslu, a nakon posla i
vikendima paznju najvise
posvecujem porodici.

Stic¢e se takoder utisak
zadovoljstva i pokazuje
smirenost tokom razgovora.

Kakav je vas ekonomski
status?

Mogu biti zadovoljna
trenutnim ekonomskim
stanjem koje je prosjecno,
porodici ekonomski status
ne predstavlja nikakve
poteskoce za egzistenciju.

Stice se takoder utisak
zadovoljstva i pokazuje
smirenost tokom razgovora.

Da li se osjecate sigurno
kada je vasSe dijete u
bolnici?

Dijete do sada nije bilo
hospitalizovano, ali je u
viSe navrata bilo potrebe za
intervencijama u hitnoj
pomoci, te su situacije za
porodicu bile stresne, a
odvojenost od djeteta u
slucaju hospitalizacije tesko
bi mi pala, s obzirom na
izuzetnu povezanost.

Stice se takoder utisak
zadovoljstva i pokazuje
smirenost tokom razgovora.

Na koji nacin vasa
porodi¢na harmonija utice
na zadovoljstvo i zdravlje
djeteta?

Obiteljska harmonija
itekako utice na
zadovoljstvo i zdravlje
djeteta, ukoliko harmonija
u porodici nije
zadovoljavajuca to Stetno
utie na dijete, stvara mu
dodatnu nelagodu 1 izlaze
ga stresu koje Steti na
njegovo zdrave. Mi
pokusavamo da odrzimo
pozitivnu atmosferu i
gradimo takvu harmoniju u
porodici gdje ¢e svima
zivot 1 funkcionisanje
porodice biti lagodnije.

Stice se takoder utisak
zadovoljstva i pokazuje
smirenost tokom razgovora.

Kako na vas utice
zdravstveno stanje djeteta?

Izuzetno je bilo tesko
prihvatiti ¢injenicu da mi je
kéerka hronicni bolesnik, te
smatram kako je
posvecenost kompletne
porodice izuzetno

Dok razgovara o
zdravstvenom stanju djeteta
djeluje da je pomalo
uznemirena.
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doprinijela prevladavanju
svih problema koji su se
nametali.

Kako hroni¢no oboljenje
uti¢e na vase dijete i vas
porodi¢ni 0dnos?

Hroni¢no oboljenje je
imalo snaZzan uticaj na
obiteljski odnos, na
odredeni nacin dijete je vise
privrzeno porodici, ali sam
se uvijek trudila i suprug da
dijete ne izbjegava okolinu
1 drustvo te da bude
integrisano u maksimalnoj
mogucoj mjeri iako je u
odredenim periodima imalo
odredeni broj izostanaka iz
Skole i sli¢no.

Dok razgovara djeluje da je
pomalo uznemirena.

Koje hroni¢no oboljenje
ima vase dijete?

Dijete boluje od astme.

Ispitanica odgovara
smireno iako naglasava da
je premorena.

Koje ste strategije koristili
kada ste saznali da vam je
dijete hroni¢no oboljelo?

Najprije sam bila totalno
pogubljena i nisam znala
odgovore na mnoge
situacije koje ¢e se
pojavljivati u toku bolesti
djeteta, pa sam tako
dodatno trazila savjete i
podrsku pedagoga skole, ali
1 udruZenja koje pruza
podrsku.

Dok razgovara djeluje da je
pomalo uznemirena.

Kako je okolina prihvatila
vase dijete?

Bilo je razlicitih reakcija
kada je okolina u pitanju od
pozitivnih do negativnih.

Dok razgovara djeluje da je
pomalo uznemirena.

Da li imate podrsku od svih
¢lanova obitelji?

Imam veliku podrsku svih
¢lanova u porodici.

Ispitanica odgovara
smireno iako naglaSava da
je premorena.

Da li je vaSe dijete
prihvaceno od strane
vrinjaka?

I u odnosima sa vr$njacima
dijete je imalo povremenih
problema i nerazumjevanja
vr§njaka za bolest djeteta,
od nesvjesnog zadirkivanja
pa do namjernog
odbacivanja.

Dok razgovara djeluje da je
pomalo uznemirena.

Kakva je podrSka od strane
Skole?

U dosadasnjem periodu
smo imali izuzetnu pomo¢
Skole, kako od razrednog
starjeine tako i od
pedagoga.

Sti¢e se takoder utisak
zadovoljstva.

Da li posjecujete udruzenja

- nije ni postavljeno
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koja pruzaju podrsku
obitelji sa hroni¢no
oboljelim djetetom?

ispitanici jer je evidentno iz
prethodnog razgovora da su
posjecivali takva udruzenja
I da su im bila od velike
pomoci.

Roditelj 9.

Naredni ispitanik je bila majka osmogodisnje djevojcice. Najprije je kao i u prethodnim

slu¢ajevima ispitanica upoznata sa problemom istrazivanja.

Tablica 9. Rezultati intervjua — Roditelj 9

Majka, 31 godina, 3 ¢lana obitelji. Dijete osmogodi$nja djevijéica.

Pitanja

Odgovori

Analiza — komentar

Kako se osjecate?

Sve ovo oko bolesti djeteta
previse iscrpljuje.

Evidentno je
nezadovoljstvo i
uznemirenost kod
ispitanice.

Kako provodite vase
slobodno vrijeme?

I nemam bas previse
slobodnog vremena, sami
tok bolesti kod djeteta
promjenio je zivotne
navike.

Evidentno je
nezadovoljstvo i
uznemirenost kod
ispitanice.

Kakav je vas ekonomski
status?

S obzirom da sam
samohrana majka i da se
brinem za svoje dvoje djece
ekonomska situacija i nije
savrSena.

Majka je i dalje uznemirena
prilikom razgovora i
izrazava veliku brigu.

Da li se osjecate sigurno
kada je vaSe dijete u
bolnici?

U vremenu od kako dijete
boluje od hroni¢ne bolesti
samo jednom je bilo
hospitalizovano, ali to sam
teSko podnijela te osjecam
zabrinutost kada nisam u
situaciji da sama
pomognem, a kada je u
pitanju zdravstveni sistem i
sama ustanova bolnice
imam povjerenje u ljekare.

I prilikom razgovora o ovoj
temi djeluje i dalje
uznemireno.

Na koji nacin vasa
obiteljska harmonija utice
na zadovoljstvo i zdravlje
djeteta?

Djeca i ja teSko podnosimo
jer smo ostali sami, pa
samim tim pored takve
situacije suoCavanje sa
¢injenicom da je dijete

I prilikom razgovora o ovoj
temi djeluje i dalje
uznemireno.
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hronic¢ni bolesnik tesko mi
je palo.

Kako na vas utice
zdravstveno stanje djeteta?

Saznanje da je dijete
bolesno teSko mi je palo te
da sam prolazila kroz
razlicite faze od stresa, pa
do prihvatanja situacije
onakvom kakva jeste.

| prilikom razgovora o ovoj
temi djeluje i dalje
uznemireno.

Kako hroni¢no oboljenje
utice na vase dijete i vas
obiteljski odnos?

U samom pocetku hroni¢no
oboljenje djeteta je dosta
uticalo jer su se svi nekako
povukli u sebe narocito
dijete koje je oboljelo.

| prilikom razgovora o ovoj
temi djeluje i dalje
uznemireno.

Koje hroni¢no oboljenje
ima vasSe dijete?

Djete boluje od tenzione
glavobolje

Ispitanik daje Sturi odgovor
1 zatvara moguénost daljeg
razgovora na tu temu.

Koje ste strategije koristili
kada ste saznali da vam je
dijete hroni¢no oboljelo?

U pocetku sam odbijala
¢injenicu da je djete
hroni¢ni bolesnik, da ¢e sve
to pro¢i ali na kraju sam
shvatila da ¢e se morati
pomiriti sa ¢injenicom da je
dijete hronicni bolesnik.
Ono $to sam prvo ucinila
jeste da sam se
posavjetovala sa
uciteljicom i razrednicom u
Skoli jer je dijete itekako u
pocetku izostajalo iz Skole
te je u jednom trenutku bilo
na hospitalizaciji. Na kraju
sam od poznanika saznala i
za udruZenja koja se brinu
o porodi¢nim odnosima i
slucajevima gdje u porodici
postoji dijete sa hroni¢nim
oboljenjem.

Evidentno je
nezadovoljstvo i
uznemirenost kod
ispitanice.

Kako je okolina prihvatila
vase dijete?

U sustini 1 nisam imala
problema sa okolinom.

Ispitanik daje Sturi odgovor
1 zatvara mogucénost daljeg
razgovora na tu temu.

Da li imate podrsku od svih
¢lanova obitelji?

Imam pomoc¢ svojih
roditelja 1 drugih najblizih.

Ispitanik daje Sturi odgovor
1 zatvara mogucnost daljeg
razgovora na tu temu.

Da li je vaSe dijete
prihvaceno od strane
vri$njaka?

Dijete ima dobre odnose sa
vr$njacima te ne postoje
veci problemi osim
svakodnevnih i uobic¢ajenih
vrS$njackih odstupanja u

Ispitanik daje Sturi odgovor
1 zatvara moguc¢nost daljeg
razgovora na tu temu.
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ponaSanju.
Kakva je podrska od strane | Imamo izuzetnu podrsku Ispitanik daje Sturi odgovor
skole? skole te imaju i zatvara moguénost daljeg
razumijevanje. razgovora na tu temu.
Da li posjec¢ujete udruzenja | Da posjeéujem udruzenje Ispitanik daje Sturi odgovor
koja pruzaju podrsku za koje sam saznala od i zatvara mogucénost daljeg
obitelji sa hroni¢no poznanika. razgovora na tu temu.
oboljelim djetetom?

2. Diskusija

Pitanja na koja su roditelji odgovarali mozemo podijeliti na sljedece tematske cjeline koje
su kljucne za analizu specifi¢nosti funkcioniranja porodica s hroni¢no oboljelom djecom,

a to su sljedece tematske jedinice:

Opsti status 1 navike roditelja (slobodno vrijeme, ekonomski status, raspolozenje),

— Hroni¢ne bolesti i uticaj djetetovog stanja na roditelja,

— Sigurnost i povjerenje u institucionalne sistem (zdravstveni sistem, $kola, udruZenja
koja pruzaju podrsku porodicama sa hroni¢no oboljelim djetetom),

— Strategije 1 odnosi sa okolinom 1 vr§njacima,

— Porodi¢na harmonija, podrska i odnosi u porodici.

Kada je u pitanju opsti status i navike roditelja, moze se re¢i kako se ovdje analizira

slobodno vrijeme roditelja, ekonomski status, trenutno stanje raspoloZenja.

Nadalje su ispitanici odgovarali na pitanja koja bi se mogla svrstati u tematiku hroni¢nih
bolesti i uticaja djetetovog stanja na roditelje. Uglavnom su odgovorili da njihova djeca
boluju od dijabetesa, bronhijalne astme, kronove bolesti, celijakije i tenzione glavobolje.
Kasnije su ispitanici odgovorili da je saznanje za hroni¢no oboljenje njihovog djeteta
stresno uticalo na njih. U pocetku je to bila faza Soka, $to je izuzetno bilo stresno za njih, a

potom i faza prihvatanja takvog stanja.

Sigurnost i povjerenje u institucionalne sistem (zdravstveni sistem, Skola, udruzenja koja
pruzaju podrSku porodicai sa hroni¢no oboljelim djetetom) je naredna tematika koja je
klju¢na za analizu specifi¢nosti funkcioniranja porodica s hroni¢no oboljelom djecom.
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Odvojenost je tesko padala kako roditeljima tako i djeci. Vazno je napomenuti da djeca
pojedinih ispitanika do sada nisu bila hospitalizovana. Nadalje su roditelji iskazali
maksimalno povjerenje u Skolski sistem te su izuzetno zadovoljni podrSskom skole, kako
Skolskog pedagoga, nastavnika i ucitelja, te su naisli na razumijevanje. Vecina djece prema
izjavama ispitanika je do sada veoma Cesto izostajala iz Skole te su u saradnji sa
nastavnicima i uciteljima, roditelji prevazilazili nedostake u toku obrazovanja njihove
djece. Takoder su prema izjavama pojedinih roditelja Cesto savjetovani od pedagoga o
primjenama strategija u daljem postupanju te su od njih saznali i bivali upuceni u
udruzenja koja pruzaju podrsku obitelji sa hroni¢no oboljelim djetetom. Nadalje je vazno
napomenuti kako je veéina ispitanika posje¢ivala ili i dalje posje¢uje udruzenja koja
pruzaju podrsku porodica sa hroni¢no oboljelim djetetom, te su im savjeti i programi tih
udruzenja uveliko pomogli da prebrode odredene situacije u smislu porodi¢nih odnosa i

uopste funkcioniranja u situaciji kada imaju hroni¢no oboljelo dijete.

Sljedeca tematska cjelina koja se analizira jeste primjena strategija od strane roditelja kada
su saznali za hroni¢no oboljenje, te odnosi sa okolinom i odnosi djece sa vr$njacima.
Vecina ispitanika je istakla kako se u samom pocetku nisu snasli te da su bili izloZeni
stresu 1 nisu znali kako i §ta dalje. Vecina ih se odlucila da savjete najprije potraze u samoj
Skoli kao 1 kod ljekara, pedijatara, a na kraju 1 u udruzenjima koja pruzaju podrSku
porodica sa hroni¢no oboljelim djetetom. Vecina ispitanika je zadovoljna na¢inom na koji
su postupili u trenutku nakon prve faze Soka. Nadalje su ispitanici odgovorili kako u vecini
slu¢ajevima nisu imali problema sa okolinom, ali u pojedinim slu¢ajevima djeca jesu imala
problem sa vrSnjacima tj. prihvatanjem stanja hroni¢nog oboljenja u smislu da su

zadirkivana i ismijavanja konkretno zbog koristenja pumpice za bronhijalnu astmu i sl.

Na kraju tematika koja je 1 kljucna jeste vezana za analizu obiteljske harmonije, podrske 1
odnosa u obitelji. Vecina ispitanika je naglasila da su zadovoljni porodicnom harmonijom,
uz odredene primjetne nedostatke kada je u pitanju jedna od ispitanica samohrana majka, te
porodica koja ima hroni¢no oboljelo dijete 1 dijete sa poteSko¢ama u razvoju. Veéina
ispitanika je zadovoljna sa nivoom podrske od strane porodice te naglaSavaju kako su svi
ukljuceni u problem kako bi funkcionalnost porodice bila bolja. Skoro svi su naglasili da
su bili malo zbunjeni u samom pocetku kada su saznali za hroni¢no oboljenje. Jedna od

ispitanica je samohrana majka, ali naglasava kako ima izuzetnu pomo¢ od roditelja.
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Kada je u pitanju odnos porodice i hroni¢no oboljelog djeteta kod pojedinih ispitanika je
evidentno da su se djeca izolovala, distancirala od okoline, ali kod vecine je zabiljezena

velika privrzenost djece cjelokupnoj porodici, roditeljima, bra¢ama i sestrama.

Konkretni prijedlozi za pedagosko djelovanje u svrhu poboljsanja komunikacije hroni¢no
oboljele djece i1 njihovih roditelja mogu biti: viSestruke posjete djece i1 roditelja u svrhu
upoznavanja, razgovor sa djecom i roditeljima, medijacija u interakciji roditelj-dijete u
svrhu boljeg razumijevanja potreba jedno drugog, konstruktivne igre sa djecom za
razvijanje kreativnosti 1 intelekta, crtanje i1 pricanje pri¢a sa razliCitim zavrSecima,
poticanje djece da se igraju sa drugom djecom, te ohrabrivanje roditelja da dijete

osamostaljuju i posvete se vise sebi.
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ZAKLJUCAK

Na kraju se moze zakljuciti kako je u proces lijeCenja hroni¢ne bolesti neophodno aktivno
ukljuciti sve ¢lanove porodice. Kada dijete oboli od hroni¢ne bolesti vrijeme nije stalo.
Dijete i dalje raste i prolazi sve razvojne faze sa svim njihovim osobitostima. Kako bi
pomogli djetetu da zdravo odrasta, roditelji se trebaju brinuti i o sebi i svojim potrebama.
Dijete moze znati da je prva i najvaznija briga svojih roditelja, ali nije dobro za njega da
misli kako je njihova jedina briga. Katkad su obitelji hroni¢no bolesne djece opterecene

poremecajima odnosa izmedu roditelja.

U ovom radu izvrSeno je kvalitativno istrazivanje specificnosti funkcioniranja porodice S
hroni¢no oboljelom djecom. Cilj kvalitativnog pristupa bio je detaljno istraziti individualnu
percepciju roditelja o temi koja se istrazuje. Kvalitativni pristup je ukljucio detaljan i
sistemati¢an pristup malom broju slucajeva s ciljem generisanja istrazivackih pitanja ili
teorija koje su u samim podacima. Primjena kvalitativnog pristupa ne pokusava reducirati
podatke na numericku formu ve¢ je njegov cilj dublje i temeljitije uéi u istrazivanu
problematiku generiSu¢i Sto viSe ideja 1 koncepata, a fokus je na interpretacijama i
perspektivama sudionika istraZivanja. IstraZivanja ovog tipa baziraju se na malom broju
ispitanika koji posjeduju karakteristike vazne za temu istrazivanja. Metode koje su se
koristile u ovom istrazivanju su: deskriptivna metoda, survey metoda i metoda teorijske

analize.

Istrazivanje je obavljeno u prostorijama udruzenja i kod nekoliko roditelja u njihovom
vlastitom domu. Prije svakog pristupa polistrukturnog intevjuisanja, svakom roditelju je
objaSnjeno o kakvom istraZivanju je rijec. Kada bi pristali na istrazivanje, s radom bi poceli
tako Sto bi dobili uputu da odgovaraju na postavljena pitanja te u razgovoru se nije bilo
potrebno striktno drzati samo odgovora na postavljena pitanje ve¢ je bilo moguce

razgovarati o navedenom problemu i postavljaju¢i dodatna podpitanja.

Na kraju se moze dati i odgovor na istrazivacko pitanje ,,Da li je teorijski model pogodan
za istrazivanje strategija u kvaliteti zivota roditelja s hroni¢no oboljelom djecom?.

Dobiveni rezultati su pokazali da su roditelji itekako posveceni novonastalim situacijama u
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porodici kada dodu do spoznaje da im je dijete hroni¢ni bolesnik, te da roditelji
pribjegavaju poduzimanju strategija suocavanja sa hroni¢nim oboljenjem djece.
Dobivenim rezultatima, na ovom uzorku postoje sli¢nosti u strategijama suocavanja sa

manjim odstupanjima.

Takoder se moze dati i odgovor na istrazivacko pitanje ,,Kakva su iskustva roditelja s
hroni¢no oboljelim djetetom?* gdje se moze naglasiti da su odgovori roditelja bili Sturi

tako da se nije mogao ste¢i uviid u njihovo iskustvo.

Nadalje, istrazivanjem smo dobili rezultate koji ¢e pomoéi da se odgovori i na sljedece
istrazivacko pitanje ,,Koje strategije koriste roditelja i djece suoCavanjem sa hroni¢nim
oboljenjem djecom?*, gdje se moze reéi kako je vecina ispitanika istakla kako se u samom
pocetku nisu snasli te da su bili izlozeni stresu i nisu znali kako i §ta dalje. Vecina ih se
odlucila da savjete najprije potraze u samoj $koli kao i kod ljekara, pedijatra, a na kraju i u
udruzenjima koja pruzaju podrSku obitelji sa hroni¢no oboljelim djetetom. Veéina
ispitanika je zadovoljna nac¢inom na koji su postupili u trenutku nakon prve faze Soka.

Na sljedece istrazivacko pitanje ,,Kakav je uticaj boravka djeteta u bolnici te na¢in na koji
ga porodica percipira i opisuje?*, moze se dati odgovor gdje je najprije potrebno naglasiti
da kod ispitivanih roditelja, kod jednog dijela roditelja nije bilo potrebe za
hospitalizacijom, a roditelji koji su imali iskustvo uglavnom za njih taj trenutak kada
saznaju da im dijete treba biti hospitalizovano izaziva stres kod njih. Vecina roditelja ima
povjerenje u zdravstveni sistem i imaju povjerenje u ljekare, dok neki ispitanici nisu
zadovoljni tretmanom djece u bolnicama.

Na kraju odgovor na istrazivacko pitanje ,,Kakvi su stavovi roditelja o kvalitetu
funkcionisanja obitelji sa hroni¢nim oboljelim djetetom ?*, uglavnom se odnosi na stavove
roditelja na osnovu procjena o kvaliteti njihovog Zivota te, ostvarenjima uspjeha u smislu
komunikacije sa c¢lanovima porodice, pomalo zanemarujué¢i odnose sa okolinom i
vr§njacima jer im je najbitnije zdravlje njihove djece.

Nakon prikazanih rezultata istrazivanja moze se re¢i kako bi se trebalo kreirati pogodno tlo
za prakti¢ne pedagoske implikacije, a §to bi se odnosilo na komunikaciju roditelja i djece
kao i na socijalizaciju sa okolinom. Ovim istrazivanjem zeli se dati znacajan doprinos ovoj
temi, te blize upoznati prednosti i posljedice hroni¢nih oboljenja kod djece kao i nacine na

koje uti¢u na samo funkcioniranje porodice.
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PRILOG

Pitanja za intervju:

Kako se osjecate?

Kako provodite vase slobodno vrijeme?

Kakav je vas ekonomski status?

Da li se osjecate sigurno kada je vase dijete u bolnici?

Na koji nac¢in vasa porodic¢na harmonija uti¢e na zadovoljstvo i zdravlje djeteta?
Kako na vas uti¢e zdravstveno stanje djeteta?

Kako hroni¢no oboljenje utice na vase dijete i vas porodi¢ni odnos?

Koje hroni¢no oboljenja ima vase dijete?

© 0 N o g Bk~ w D PE

Koje ste strategije koristili kada ste saznali da vam je dijete hroni¢no oboljelo?

-
©

Kako je okolina prihvatila vase dijete?

-
=

Da li imate podrsku od svih ¢lanova porodice?

-
N

Da li je vase dijete prihvaceno od strane vr$njaka?

-
w

Kakva je podrSka od strane Skole?

[
&

Da li posjecujete udruZenja koja pruzaju podrsku obitelji sa hroni¢no oboljelim

djetetom?
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