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Dragi Boze,

., Zovem se Oskar i imam deset godina i ovo je prvo pismo koje ti Saljem jer do sada nisam imao
vremena zbog ucenja. A mogao sam i ovako da napisem: “Zovu me Cela, izgledam kao da imam
sedam godina, zZivim u bolnici zato $to imam rak i nikada ti se do sada nisam obratio zato Sto
cak ne verujem da postojis. Samo, ako tako napisem — nista od mog pisma, necu ti biti posebno
zanimljiv, a stvarno si mi potreban. Cak bi mi odgovaralo da nades vremena da mi ucinis dve-tri
usluge. Da ti objasnim. Bolnica je super simpaticno mesto, s mnogo odraslih koji su dobro
raspoloZeni i pricaju glasno, s mnogo igracaka i gospoda u ruZicastim mantilima* koje su uvek
spremne da se igraju sa decom, s drugarima koji su uvek tu, kao recimo Bekon, Ajnstajn ili Pop
Korn, ukratko, bolnica je jedno veoma prijatno mesto, ako si bolesnik koga je zadovoljstvo
videti. Mene vise niko ne gleda sa zadovoljstvom. Od moje operacije presadivanja kicmene
mozdine, osecam da me vise niko ne gleda sa zadovoljstvom. Doktor Diseldorf svoj jutarnji
pregled samo odradi, vidi se da je razocaran mnome. Gleda me bez reci, kao da sam nesto
skrivio. A ja sam se bas potrudio da im olakSam operaciju: bio sam miran, dozvolio sam im da
me uspavaju, bolelo me je, ali se nisam drao, i uzimao sam lekove koje su mi davali. Ponekad
mi dode da se izderem na njega, da mu kazem da je mozda on kriv sto operacija nije uspela. Ali
kada ga vidim onako nesrecnog, progutam uvrede. Sto cesée doktor Diseldorf tuzno Cuti, to se ja
vise osecam krivim. Shvatio sam da sam postao los bolesnik, koji ne dopusta ljudima da veruju
da je medicinsko cudo. Et0. Trudio sam se, BozZe, da ti u ovom prvom pismu pokazem malo
kakav Zivot vodim ovde u bolnici, gde me svi gledaju kao najveéeg neprijatelja medicine. \olelo
bih da mi otkrijes da li ¢éu ozdraviti. Odgovori mi sa da ili ne. To bar nije komplikovano. Da ili

I

ne.

Iz knjige ,, Oskar i gospoda u ruzicastom mantilu* Erika Emanuela Smita

Ogromnu zahvalnost ose¢am prema deci, adolescentima i njihovim roditeljima koji su tokom
2012 i 2013 god. na Odeljenju pedijatrijske onkologije, Instituta za onkologiju i radiologiju
Srbije, ucestvovali u istrazivanju za potrebe ovog rada i bili saradljivi i predusretljivi da uprkos

infuzomatima, braunilama i ne ba$ prijatnim terapijama popune mnogo skala i testova.

Posebnu  zahvalnost dugujem mojoj mentorki prof.Mariji Miti¢ na Korisnim stru¢nim
sugestijama i smernicama i na ogromnoj podrsci i divnoj oplemenjujucoj toplini, razumevanju i

okrepljuju¢em humoru.

! Ruzidasti mantili je organizacija koja bolnicama stavlja na raspolaganje obucene dobrovoljce.



Psiholoske reakcije dece i adolescenata na malignu bolest i leCenje —

procena i podrska

APSTRAKT

Cilj istrazivanja za potrebe doktorskog rada bio je da se na uzorku dece i adolescenata
koji su oboleli od razli¢itih malignih bolesti i njihovih roditelja (N=120) ispitaju
razli¢ite psiholoSke reakcije tokom aktivnog kombinovanog onkoloSkog lecenja.
Psiholoske reakcije koje su ispitane kod dece uzrasta (7 — 12 god.) (N=30) i
adolescenata (13-19 god.) (N=30) su anksioznost (izmerena RCMAS skalom — The
Revised Children’s Manifest Anxiety Scale), depresivnost (izmerena CDI upitnikom—
The Children's Depression Inventory), ose¢anje umora (ispitano FACIT - F scale — The
Pediatric Functional Assesment of Chronic lliness Therapy — Fatigue scale), uz procenu
dozivljaja kvaliteta zivota (ispitano PCQOL — 32 instrumentom — The Pediatric Cancer
Quality of Life Inventory) i mehanizama prevladavanja (ispitano instrumentom -
KIDCOPE scale, dve verzije, jedna verzija za mladu i jedna verzija za stariju
grupu).Kod roditelja koji sa decom borave na odeljenju tokom kombinovanog
onkoloskog le¢enja procenjeni su dozivljaj kvaliteta Zivota (ispitano Peds Q1-Upitnik za
procenu kvaliteta zivota roditelja 1 procena detetovog kvaliteta zivota od strane roditelja
PCQOL - 32 Parent Proxy Report Form) , umor (ispitano PFS instrumentom - Parent
Fatigue Scale), mehanizmi prevladavanja (ispitano Brief Cope Parents Inventory —
BCPI) i roditeljski stres (izmeren PSI/SF indeksom — Parenting Stress Index — short
form). Porodi¢na kohezija i porodi¢na fleksibilnost (sa aspekta roditelja koji je uz dete
tokom le€enja) ispitane su FACES IV paketom.

Dobijeni rezultati: Statisticki znac¢ajna razlika se pokazala na skali anksioznosti i to na
subskalama: FizioloSka anksioznost (adolescenti imaju nizi skor) (t=2.258, df=58,
p=,028) (p<0,05) i Socijalna anksioznost (adolescenti imaju nizi skor) (r=-.228, t=.0,40
(p<0,05).T testom za nezavisne uzorke testirane su razlike dece i adolescenata na ska-
lama anksioznosti, depresivnosti, dozivljaju umora, percepciji kvaliteta zivota i u nacinu
prevladavanja. Statisticki znacajne razlike su dobijene na skali depresivnosti i to na
slede¢im subskalama: anhedonia (deca iz mlade grupe imaju visi skor) (t=2.274, df=58,

p=.027) (p<0,05); nisko sampostovanje (deca iz mlade grupe imaju visi skor) (t=2.325,



df=58, p=.024 (p<0,05); total skor na skali depresivnosti (deca iz mlade grupe imaju
visi skor) (t=2.125, df=58, p=.038 (p<0,05).

Analiza je pokazala da statistiCki znaCajna razlika postoji na subskali fizicko
funkcionisanje PCQL — 32 Patient Self Report skali kvaliteta zivota (decaci imaju visi
skor od devojcica (t=2.006, df=58, p=,049 (p<0,05). T testom za nezavisne uzorke testi-
rane su razlike izmedu dva pola dece preko skala za roditelje.Analiza je pokazala da
statisticki znacajna razlika postoji samo na skali PCQL-32. Parent Proxy Report Form
i to na subskali socijalno funkcionisanje (decaci imaju visi skor) (t=2.00, df=58, t=.049
(p<0,05) (roditelji procenjuju da deca i adolescenti muskog pola loSije socijalno
funkcioniSu nego $to oni sami sebe procenjuju). Analiza je pokazala da statisticki
znacajne razlike ne postoje ni na jednoj skali u vezi sa invalidnos$¢u dece. T testom za
zavisne uzorke testirane su razlike u izrazenosti skala koje su bile uporedive a koje su
zadavane 1 deci 1 roditeljima (skale prevladavanja, skale kvaliteta Zivota i1 skale umora).
Analiza je pokazala da statisticki znacajne razlike postoje na skalama kvaliteta Zivota
(PCQL-32): Socijalno funkcionisanje (deca imaju visi skor u poredenju sa roditeljima)
(t=2.06, df=59, p<0,05) a to znaci da njihovo socijalno funkcionisanje procenjuju losije
od roditelja; Kognitivno funkcionisanje (roditelji imaju visi skor) (t=-3.73,df=59,
p<0,01) Sto zna¢i da roditelji kognitivno funkcionisanje dece procenjuju loSije U
poredenju sa deCijom samoprocenom u vezi sa kognitivnim funkcionisan-
jem.Kanoni¢kom korelacionom analizom testirana je povezanost subskala roditeljskog
stresa PSI-SF i FACES skala porodi¢nih odnosa.lzdvojena je jedna znac¢ajna kanonicka
funkcija, odnosno pronaden je jedan nacin povezivanja subskala roditeljskog stresa PSI-
SF sa FACES skalama porodi¢nih odnosa kod odraslih.Sve subskale PSI skale
roditeljskog stresa pozitivno su povezane sa skalama balansirana porodi¢na kohezija i
zadovoljstvo porodicom FACESA 1V, a negativno sa obe nebalansirane skale za fleksi-
bilnost rigidnost i haoti¢nost.Jednofaktorskom analizom varijanse testirane su razlike
izmedu dece i1 adolescenata razli¢itih dijagnoza. Statisti¢ki znacajne razlike postoje na
slede¢im subskalama skala depresivnosti (CDI skala) i skali kvaliteta Zivota dece
(PCQOL32 skala): CDI skala depresivnosti subskala nisko samopostovanje (najvisi
skor ima centralna lokalizacija, a najnizi grupa ostalo); PCQL32 skala kvaliteta Zivota
dece Problemiu vezi sa bolesc¢u i leCenjem (najnizi skor imaju deca sa dijagnozom u

kategoriji ostalo, a najviSi ekstremiteti); PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece Fizicko



funkcionisanje (najnizi skor imaju deca sa dijagnozom u kategoriji CNS, a najvisi de-

ca sa dijagnozom u kategoriji centralna lokalizacija).

KLJUCNE RECI: pedijatrijska psiho-onkologija, maligne bolesti deca i adolescenti,

roditelji, anksioznost, depresivnost, umor, kvalitet Zivota, prevladavanje

NAUCNA OBLAST: Psihologija
UZA NAUCNA OBLAST: Psiho-onkologija
UDK:159.922.8:616-006"08 (043.3)



Psychological Reactions of Children and Adolescents to Malignant
Disease and Treatment and Their Parents Reactions — assessment and

support

ABSTRACT

Using a sample of (N total=120), 60 children and adolescents who are affected by
various malignant diseases and who are treated for different malignant diseases (ages 7
—12) (N=30) and (ages 13 — 19) (N=30) and their parents (N=60), this study aimed to
investigate different psychological reactions during the oncological treatment.The
subject of the research - can psychological reactions such as: anxiety, depression and
fatigue during the treatment be properly estimated and how they affect the quality of life
and efficiency of the prevalence in children and adolescents aged 7 to 19 who are
treated for different malignant diseases with existing instruments and with the objective
to construct a model for providing adequate psychological and psycho-social support.
Anxiety measured by following instrument RCMAS — The Revised Children’s Manifest
Anxiety Scale; Depression measured by following instrument CDI — The Children’s
Depression Inventory; Quality of life tested by following instrument PCQOL — 32 — The
Pediatric Cancer Quality of Life Inventory; Fatique tested by following instrument
FACIT - F scale — The Pediatric Functional Assesment of Chronic Illness Therapy —
Fatigue scale; Coping measured by following instrument KIDCOPE scale- two different
forms for younger and older group of children.Parents psychological reactions such as
quality of life , fatique , coping mechanisms and parental stress, measured by following
instruments : QOL (measured by PCQOL — 32 Parent Proxy Report Form and PCQOL —
32 Parent Proxy Report Form for parents assesment of children QOL), fatique
(measured by PFS - Parent Fatigue Scale), coping mechanisms (measured by BCPI -
Brief Cope Parents Inventory) and parental stress measured by PSI/SF — Parenting
Stress Index — short form.Cohesion and stability of the family (from the aspect of a
parent present during the tratment of the child) tested with FACES IV.

Results: Statistically significant difference was also demonstrated on the anxiety scale
(The Revised Children’s Manifest Anxiety Scale — RCMAS) and on subscales:
Physiological anxiety (lower score in adolescents) (t=2.258, DF=58, p= 0,028) (p<0,05)



and Social anxiety (lower score in adolescents) (r=-.228, t= 0,40 (p<0,05).We applied T
tests for independent samples for testing the difference between pediatric and adolescent
population (the first group of children age 7 to 12, and the other group of adolescents
age 13 to 19) at the scale for anxiety, depression, fatigue experience, quality of life and
way of coping. Analysis demonstrated statistically significant differencies at the
depression scale (CDI - The Children Depression Inventory) on the following subscales:
anhedonia (higher score in children) (t=2.274, df=58, p=.027) (p<0,05); low self-respect
(higher score in children) (t=2.325, df=58, p=.024 (p<0,05); total depression score
(higher score in children) (t=2.125, df=58, p=.038 (p<0,05). Analysis demonstrated
statistically significant difference at the physical functioning subscale PCQL — 32
Patient Self Report Quality of Life Scale (boys scored higher than girls (t=2.006, DF=58,
p=.049 (p<0,05). Using the T test for independent samples we tested differences
between genders, applying the parents scale. Analysis demonstrated that there was
statistically significant difference only for the PCQL-32 scale. Social functioning
subscale of Parent Proxy Report Form (boys scored higher) (t=2.00, DF=58, t=.049
(p<0,05) (parents assess that social functioning of male children and adolescents is
poorer than they estimate themselves). Analysis demonstrated no statistically significant
differencies at any of the disability scales for children. We applied T test for dependant
means to test whether the differencies in the severity scales were comparable for both
children and parents (scale coping and quality of life scale and fatigue scale). Analysis
demonstarted that there were statistically significant differences at both quality of life
scales (PCQL-32): social functioning (children scored higher comparing to parents)
(t=2.06, DF=59, p<0,05) meaning that children assess their social functioning poorer
than their parents; Cognitive functioning (parents scored higher) (t=-3.73,DF=59,
p<0,01) meaning that parents assess cognitive functioning of their childern poorer that

the children do themselves.

We applied Canonical correlation method to test correlation between subscales of
parental stress PSI-SF and FACES family relation scale. A single significant canonic
function was found, i.e. a correlation between subscales of parental stress PSI-SF and
FACES family relations scales was established. All subscales of PSI parental stress

scale positively correlated with balanced family cohesion and satisfaction with family



scales FACESA 1V, and negatively correlated with both unbalanced scales of flexibility,
rigidity and chaos.

ANOVA was used for testing difference between children and adolecsents with various
diagnoses and anxiety, depression, experience of fatigue, quality of life perception and
coping. The analysis demonstrated statistically significant difference between the
following subscales of the depression scale (CDI scale) and children’s quality of life
scale (PCQOL32 scale): CDI depression scale — subscale Low selfrespect (the higer
score was found in the category of children with central localization, and the lowest
children in the group ,,other*); PCQL32 children’s quality of life scale — Disease and
treatment related problems (the lowest score was found in the category ,,other", and the
highest in the category ,limbs*); PCQL32 children’s quality of life scale — Physical
functioning (the lowest score was in the category with CNS localization, and the
highest was in children with central localization).

KEY WORDS: pediatric psycho-oncology, children and adolescents who suffer from
different malignant diseases, parents, anxiety, depression, fatique, quality of life, coping
mechanisms

SCIENTIFIC FIELD: Psychology
BRANCH: Psycho-Oncology
UDC: 159.922.8:616-006°08 (043.3)
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UVODNI DEO

Osnovna ideja ovog doktorskog rada proizasla je iz dugogodiSnje prakse u sagledavanju
i tretiranju razli¢itih psiholoskih problema i reakcija sa kojima se suocavaju deca i
adolescenti (uzrasta od nekoliko meseci do 19 godina), koji su oboleli od razli¢itih
malignih bolesti, kao i njihove porodice, od momenta potvrde dijagnoze maligne bolesti
I tokom svih faza dugotrajnog, kompleksnog, zahtevnog i neizvesnog kombinovanog
onkoloskog lecenja.

Tema navedenog istrazivanja svrstava se najSire odredeno u oblast zdravstvene
psihologije a uZe posmatrano, u oblast psiho-onkologije, relativno nove naucne
discipline €iji je predmet proucavanja usmeren na klinicku pocenu psiholoskih reakcija
osoba obolelih od malignih bolesti i reakcija ¢lanova njihovih porodica kao i
nalazenjem najadekvatnijih psiholoskih, savetodavnih 1 psihoterapijskih intervencija i
modela rada, koje bi bile usmerene na pruzanje psiholoske i psihoterapijske pomoci
pacijentu i porodici u svim fazama kompleksnog onkoloskog le¢enja (Holland, 1989).
Razlozi za bavljenje psiholoSkom procenom reakcija dece i adolescenata koji su oboleli
od malignih bolesti i njihovih roditelja, proisticu iz dve ¢injenice.

Prva ¢injenica se odnosi na to da u naSoj zemlji nedostaju psiholoski instrumenti za
procenu psiholoskih reakcija dece i adolescenata obolelih od malignih bolesti i njihovih
porodica, Sto znaci da jo$ uvek nije sistemski osmisljena, standardizovana a samim tim
ni implementirana u svakodnevnu onkolosku praksu a posebno u tzv.pedijatrijsku
onkolosku praksu, baterija psiholoskih dijagnostickih instrumenata tj.testova koji su
namenski konstruisani i prilagodeni onkoloSkim pacijentima, a posebno deci 1
adolescentima koji su suocavaju sa malignim oboljenjima i dugotrajnim, zahtevnim
lecenjem.Recju, u naSoj sredini ne postoje adekvatni modeli procene, a samim tim ni
standardizovani instrumenti procene i sistemski osmisljeni modeli psiho-socijalne

podrske.



Veé decenijama unazad na odeljenjima pedijatrijskih hemato-onkologiji' svuda u svetu,
upotrebljava se standardizovana baterija psiholoskih testova koji su namenjeni proceni
razlic¢itih psiholoskih reakcija dece, adolescenata, ¢lanova porodice tokom svih faza
kompleksnog onkoloskog le¢enja i nakon zavrietka leGenja®. Cinjenica je da bez dobro
osmi$ljenih i standardizovanih psiholoskih instrumenata koji su namenjeni specifi¢noj
populaciji dece i adolescenata koji su oboleli od malignih bolesti, ne mogu postojati ni
kvalitetni psiholoski nalazi a samim tim ni planirati neophodne psiholoske intervencije,
na individualnom (rad sa svakim detetom posebno), na grupnom nivou (rad sa grupom
obolele dece na odeljenju) 1 na porodicnom nivou (rad sa porodicom obolelog deteta).

Druga cinjenica se odnosi na to da u naSoj sredini psiho-onkologija a posebno
pedijatrijska psiho-onkologija nisu razvijene oblasti®, kako u bazi¢nom, empirijsko-
istrazivaCkom smislu (gotovo da nema publikovanih empirijskih radova iz ove oblasti
kod nas) tako 1 u prakticnom aspektu pruzanja fokusirane psiholoSko savetodavne 1
psihoterapijske pomo¢i vulnerabilnoj populaciji dece i adolescenata i njihovih porodica,
tokom svih faza aktivnog onkoloSkog tretmana i nakon zavrSetka leCenja. Nedostatak
empirijskih radova, najSire odredeno, iz psiho-onkologije kao i nedostatak prakti¢nih
psiholoskih modaliteta rada sa onkoloskim pacijentima svih uzrasta 1 ¢lanovima

porodice, su idejni pokretaci ovog istrazivanja.

! pedijatrijska psiho-onkologija kao posebna naucna oblast razvila se poslednjih 40 —ak godina i to okviru psiho-
onkologije. Za obe discipline mnogi stru¢njaci kazu da su ,,savrSene oblasti za istrazivanje jer ima mnogo toga $to
moze da se prati, posmatra i uporeduje.(Bearison, Mulhern, 1994).Na primer, faze leenja u pedijatrijskoj onkologiji
— pocetna, srednja i zavr$na faza su razlicite i specificne i obiluju razli¢itim potencijalno stresnim momentima koji
pred celu porodicu obolelog deteta postavljaju ogromne zahteve.Proucavanje psiholoskih reakcija obolele dece,
reakcija roditelja, cele porodice, proucavanje reakcija brace i sestara u svim fazama lecenja, proucavanje uticaja
distresa roditelja na psiholoske reakcije obolele dece, proucavanje uticaja (dis)funkcionalnosti porodi¢nog sistema na
psiholoske reakcije obolelog deteta, pracenje preZivele dece i proucavanje post-traumatskog stresa i post-traumatskog
rasta, pracenje dece nakon zavrSetka leCenja i pracenje dugorocnih posledica lecenja, proucavanje kvaliteta zivota
obolele dece tokom svih faza leenja, zatim proucavanje mehanizama prevladavanja u razli¢itim fazama lecenja i
uticaja razlicitih faktora na prevladavanje, pracenje uticaja razli¢itih psiho-socijalnih faktora u situaciji transplantacije
kostane srzi, zatim proucavanje razli¢itih psiholoskih aspekata u terminalnim fazama bolesti, pracenje porodice
tokom slozenog procesa tuogovanja posle gubitka deteta, samo su neke od tema koje su poslednjih decenija u svetu
bile u fokusu interesovanja u vezi sa psiho-socijalnim aspektima malignih bolesti kod dece i adolescenata (Brown et
al, 2006).

2 psychosocial Assessment Tool — PAT- skrining instrumenti za decu, adolescente koji su oboleli od malignih bolesti i
njihove porodice (Wiener et al, 2006)

% Nag zdravstveni sistem a posebno onaj segment koji se odnosi na onkolosku praksu, nema na nacionalnom nivou
razvijen pristup iz domena psiho-onkologije, §to zna¢i da nema standardizovanih psiholoSkih instrumenata a ni
organizovane psiholoske i psihoterapijske pomoc¢i i podrske onkoloskim pacijentima (razli¢itog uzrasta) i ¢lanovima
njihovih porodica tokom svih faza leenja, a posebno u fazi tzv.palijativnog zbrinjavanja (Klikovac, 2007).



Naucni doprinos ovog rada moze se sagledati kako na bazinom, empirijsko-
istrazivaCkom nivou — sprovodenje prvog istrazivanja u oblasti pedijatrijske psiho-
onkologije u nasoj zemlji, tako i na prakti¢cnom nivou - koji je usmeren sa jedne strane
na konstruisanje modela psiholoske podrSke a sa druge strane, na unapredenje mesta i
uloge psihologa u pedijatrijskim multidisciplinarnim onkoloskim timovima, koji su ve¢
decenijama unazad standard u svakodnevnoj onkoloskoj praksi u svetu.

U vezi sa navedenim moji napori u okviru ovog doktorskog rada bi¢e usmereni na
nekoliko aspekata :

Prvi, da prevedem i prilagodim instrumente koji su namenski konstruisani za procenu
razli¢itih psiholoSkih reakcija dece i1 adolescenata na malignu bolest 1 le€enje od kojih
su najcesce: anksioznost , depresivnost i umor tokom leCenja, zatim procena dozivljaja
kvaliteta zivota i sagledavanje mehanizama prevladavanja i na individualom nivou
(obolela deca 1 adolescenti) i na porodicnom nivou (roditelji obolele dece 1
adolescenata).

Drugi, da procenim psiholoske reakcije obolele dece 1 adolescenata i njihovih roditelja u
odredenim fazama leenja. Navedenom procenom se otvara moguc¢nost da se
instrumenti koji ¢e se koristiti u ovom radu, u buduénosti standardizuju i primenjuju na
svim odeljenjima pedijatrijskih hemato-onkologija u Srbiji.*

Trec¢i, potreba da uporedim dobijene rezultate za nasu populaciju obolele dece i
adolescenata sa rezultatima sli¢nih istrazivanja, koja su uradena ili se rade u svetu
poslednjih godina sa ciljem razmatranja i1 konstruisanja odgovaraju¢ih modela
psiholoske podrske koji su primereni naSoj sredini, naSem kulturoloskom miljeu,
uslovima leCenja i potrebama obolele dece, adolescenata i njihovih porodica.
Istrazivacko pitanje je : Da li se mogu valjano proceniti psiholoske reakcije kao §to su:
anksioznost, depresivnost i umor tokom lecenja i1 odrediti nivo kvaliteta Zivota i
efikasnost mehanizama prevladavanja kod dece i adolescenata uzrasta od 7 do 19
godina koji se lece od razli¢itih malignih bolesti postoje¢im instrumentima a sa ciljem

konstruisanja modela pruzanja odgovarajuce psiholoske i psiho-socijalne podrske?

* U naoj zemlji postoji 5 pedijatrijskih hemato-onkologkih odeljenja, tri u Beogradu i po jedno odeljenje u Novom
Sadu i u Nisu.Praksa ukljuéivanja psihologa u multidisciplinarni tim je najduza na Odeljenju pedijatrijske onkologije
IORS-a,(12 godina), a na ostalim odeljenjima tek od pre par godina se ukljucuju psiholozi .



Znacaj ovog rada se moze sagledati na Cetiri nivoa:

Prvi nivo je individualni nivo — neposredni znacaj rada za pacijente — decu i adolescente

koji se le¢e od malignih bolesti.

Drugi nivo je porodicni nivo — pokusaj da se kvalitet Zivota, umor i prevladavanje

sagleda i uporedi i iz perspektive obolelog deteta i adolescenta i iz perspektive roditelja

koji se nalazi uz dete/adolescenta tokom lecenja i boravka na odeljenju.S obzirom da je

uz dete od pocetka leCenja 1 tokom svih faza leCenja u kontinuitetu jedan roditelj

(najces¢e majka) i da se drugi roditelj, ako je porodica kompletna, povremeno

pojavljuje, Sto onemogucava procenu cele porodice, bice ispitan kvalitet Zivota, stres,

prevladavanje i funkcionisanje porodice kod roditelja koji je uz dete ili adolescenta

tokom lecenja.

Trec¢inivo je Siri drustveni znacaj ove teme koji se moze posmatrati kroz znacaj za:

% unapredenje struke - pre svega zdravstvene psihologije i pedijatrijske psiho-
onkologije posebno, u okviru kojih u nasoj sredini ima malo empirijskih radova i
prakti¢nih implikacija u psiholoSkom radu.

» unapredenje sluzbe pedijatrijske onkologije - uvodenjem standardne psiholoske

L)

baterije testova koji se koriste na sli¢nim odeljenjima u Evropi 1 uopste u svetu,
svakako bi se unapredila praksa psihologa na navedenim odeljenjima. Shodno
navedenom, preciznije bi se mogli planirati i implementirati psiholoski i
psihoterapijski pristupi u najSirem smislu reci, u individualnom, grupnom i

porodi¢nom radu kao integrativnom delu onkoloskog legenja.”

Cetvrti nivo je naucni doprinos ovog rada kako na empirijskom, istrazivatkom nivou

tako 1 na nivou konstruisanja modela psiholoske pomoc¢i i podrske.

® Psihologka podrska i psihoterapijska pomo¢ osobama svih uzrasta, koje obole od razligitih malignih bolesti i
¢lanovima njihovih porodica, je u razvijenim zemljama Evrope i sveta ve¢ standard koji se kroz svakodnevno
implementiranje u okviru onkoloSke prakse neprekidno usavrsava i poboljsava (Grassi, Travado, 2008).



I TEORIJSKI DEO

1.1. Maligne bolesti u pedijatrijskoj onkologiji (definicija, klasifikacije,

epidemioloski podaci, le¢enje i posledice leCenja)

Pojam maligna bolest je opsti naziv za preko stotinu razliith bolesti kojima je
zajedniCko postojanje poremecaja u DNK na celijskom nivou i to onom delu
«programa» koji je zaduZen za kontrolu rasta i reprodukciju ¢elija. Maligni proces
predstavlja patoloski i nekontrolisan rast (deobu) Celija izvan normalnog mehanizma
¢elijske regulacije, $to dovodi do toga da se ubrzanom proliferacijom stvaraju maligne
¢elije koje se putem krvi ili limfnog sistema §ire na razliCite telesne organe, stvarajuci
nove neoplazme (nepravilno diferencirane Celije 1 grupe Celija) ili metastaze (Filipovié,
1996).

Osnovna savremena paradigma u vezi sa etiopatogenezom maligne bolesti je da se radi
o procesu koji se odvija u vise koraka (multistep process) (Belev, prema Gregurek, Bras,
2008). Otkrivanje uzro¢nika malignih procesa u organizmu jo$ uvek privla¢i nau¢nu
paznju iako se danas ve¢ sa sigurnos¢u zna da postoji povezanost izmedu odredenih
virusnih uzro¢nika i odredenih tipova malignih oboljenja (na primer humani papiloma
virus i kancer grlica materice; humani T-limfotropni virus (HTLV) uzrokuje T-stani¢nu
leukemiju kod odraslih; virus ste¢ene imunodeficijencije (HIV) 1 hepatitis C pospesuju
proces kancerogeneze).

Postoji nekoliko razli¢itih klasifikacija malignih oboljenja. U literaturi se najcesce
nailazi na najopstiju klasifikaciju prema kojoj se maligne bolesti dele prema vrsti celija
od kojih nastaju i prema tkivu koje moZe biti zahva¢eno malignom proliferacijom
patoloski izmenjenih ¢elija. Maligne bolesti mogu biti klasifikovane i prema organima

koji oboljevaju (Filipovi¢, 1996).

Prema vrsti ¢elija od kojih nastaju, maligne bolesti se dele na:

1. Karcinome — nastaju iz epitelnih ¢elija

2. Sarkome — nastaju iz mezenhimnih celija



Prema tkivu koje moZe biti zahvaceno malignom proliferacijom patoloSki

izmenjenih celija, maligne bolesti se dele na:

Karcinome — neoplazme epitelnog tkiva
Sarkome — neoplazme vezivnog kiva
Limfome — neoplazme limfnog sistema

Leukemije — neoplazme organa koji proizvode Celije krvi tj. koStane srzi

a > w0 b oE

Teratomi — neoplazme germinativnog tkiva

I u pedijatrijskoj onkologiji postoje razliCite klasifikacije malignih bolesti koje se
javljaju kod dece i adolescenata. Najcesca klasifikacija, koja ¢e biti prikazana u ovom
radu, je klasifikacija prema ucestalosti javljanja razli¢itih malignih bolesti na deéijem i
adolescentom uzrastu i prema vrsti tkiva ili organa koji mogu biti zahvac¢eni malignom
proliferacijom patoloski izmenjenih ¢elija (Konja, 2009 prema Pizzo, Poplack, 2006).

Ucestalost pojedinih malignih bolesti kod dece i adolescenata se menja sa zivotnom

dobi tj. uzrastom dece i adolecenata.

U tabeli 1. prikazane su ucestalosti malignih oboljenja kod dece i adolescenata u
zavisnosti od uzrasta (Konja, 2009; Malcom et al, prema Pizzo, Poplack, 2006).
Najucestalije maligne bolesti kod dece od 0 do prve godine su tumori simpatickog
nervnog sistema (33,1%), leukemije (15,8%) i tumori mozga (13,4%).

Kod dece od prve do pete godine najucestalije maligne bolesti su leukemije (43,9%),
tumori mozga (16,4%) i tumori simpatiCkog nervnog sistema (11,9%). Leukemije
(35,8%), tumori mozga (26,5%) i limfomi (15,0%) su najucestalije maligne bolesti kod
dece uzrasta od pet do deset godina.Najucestalije maligne bolesti kod dece uzrasta od
deset do petnaest godina su leukemije (24,9%), limfomi (24,8%) i tumori mozga
(21,7%). Kod adolescenata od petnaest do dvadeset godina najucestaliji su limfomi
(23,7%), tumori reproduktivnih organa (15,2%) i karcinomi razli¢ite lokalizacije
(12,4%).



Tabela 1. Ucestalost malignih bolesti u zavisnosti od uzrasta (Konja, 2009; Malcom et al,
prema Pizzo, Poplack, 2006)

Ucdestalost malignih bolesti od 0 do 1. godine
Tumori simpatickog nervnog sistema 33,1%
Leukemije 15,8%
Tumori mozga 13,4%
Tumori bubrega 10,1%
Retinoblastom 8,5%
Tumori reproduktivnih organa 8,5%
Sarkomi mekih tkiva 6,4%
Tumori jetre 2,6%
Ostali tumori 1,5%
Ucdestalost malignih bolesti od 1 do 5 godine
Leukemije 43,9%
Tumori mozga 16,4%
Tumori simpatickog nervnog sistema 11,9%
Tumori bubrega 10,1%
Sarkomi mekih tkiva 5,9%
Limfomi 4,7%
Retinoblastomi 2,9%
Tumori reproduktivnih organa 2,0%
Ostali tumori 2,3%
Ucdestalost malignih bolesti od 10 do 15 godine
Leukemije 24,9%
Limfomi 24,8%
Tumori mozga 21,7%
Tumori kostiju 11,4%
Sarkomi mekih tkiva 7,1%
Tumori reproduktivnih organa 5,1%
Karcinomi razlicite lokalizacije 2,8%
Ostali tumori 2.1%
Ucdestalost malignih bolesti od 10 do 15 godine
Leukemije 24,9%
Limfomi 24,8%
Tumori mozga 21,7%
Tumori kostiju 11,4%
Sarkomi mekih tkiva 7,1%
Tumori reproduktivnih organa 5,1%
Karcinomi razlicite lokalizacije 2,8%
Ostali tumori 2.1%
Ucdestalost malignih bolesti od 15 do 20 godine
Limfomi 23,7%
Tumori reproduktivnih organa 15,2%
Karcinomi razlicite lokalizacije 12,4%
Leukemije 10,6%
Tumori mozga 10,0%
Sarkomi mekih tkiva 7,9%
Zlocudni melanomi 7,0%
Tumori kostiju 6,9%




Najcesce maligne bolesti kod dece i adolescenata ispod 15 godina starosti (oba pola) su
akutna limfoblastna leukemija, tumori CNS-a, Non-Hockin limfomi i kos$tani tumori
(incidenca javljanja prema polu i godinama od 0 do 14 i od 15 do 19 godina) za period
0d 1990 do 2001 god. (Prema American National Cancer Institut, Classification of
Childhood Cancer category for each tumor type).Najées¢e maligne bolesti kod
adolescenata od petnaest do dvadeset godina starosti (oba pola) su  tumori
reproduktivnih organa, maligni kostani tumori, akutne limfoblastne leukemije i Non

Hockin limfomi su najucestalije maligne bolesti kod adolescenata.

Tabela 2. Distribucija specificnih malignih bolesti kod dece uzrasta (0 — 15) i adolescenata (15 — 20)
prema polu (Prema Pizzo, Poplack, 2006).

Malignant melanoma (Xid)
Thyroid carcinoma (XIB)
Germ-call/gonadal (Xa,b,c)
non-RMS STS (IXb,c,d,e)
Rhabdomyosarcoma (RMS) (1Xa)

Ewing's sarcoma (Vllic)
Osteosarcoma (Vllla)
Hepatoblastoma (Vila)
Wilms' tumor (VIa)

Retinoblastoma (V)

Neuroblastoma (IVa)

CNS (111)

Non-Hodgkin's lymphoma (llb, c,e)

Hodgkin's disease (ll1a)

Acute lymphoblastic leukemia (ALL, 1a)

Acute lymphoblastic leukemia (ALL, Ia)

16.4
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Tabela 2. Pruza vizuelni prikaz distribucije specificnih malignih bolesti kod dece i

adolescenata prema polu (prema Pizzo, Poplack, 2006).

Maligne bolesti kod dece i adolescenata imaju malu incidencu (oko 1% svih malignih
bolesti), medutim, s obzirom na vulnerabilnost decije i adolescentne populacije i na
prirodu i tezinu bolesti, maligna oboljenja kod dece i adolescenata predstavljaju ozbiljan

medicinski, psiholoski i socijalni problem.




» Medicinski, jer su u savremenom svetu maligne bolesti dece i adolecenata jedan od
vodec¢ih uzroka smrtnosti u decijem i adolescentnom dobu.Bez obzira na malu
incidencu u poredenju sa populacijom odraslih, maligne bolesti dece i adolescenata
su, posle nesreénih slucajeva, vodeéi uzrok smrtnosti dece i mladih u Evropi i
Americi (Konja, 2009).

» Psiholoski, jer su psiholoski problemi sa kojima se suocavaju deca, adolescenti i
njihove porodice od momenta postavljanja dijagnoze maligne bolesti i tokom
onkoloskog lecenja, veoma kompleksni.

» Socijalni, jer su deca i adolescenti najvulnerabilnija populacija svakog drustva a
posebno su osetljivi u razli¢itim kriznim situacijama koje se odnose na lecenje

maligne bolesti (Klikovac, 2009).

Druga polovina 20 veka je obelezena znac¢ajnim progresom u pedijatrijskoj onkologiji, s
obzirom da su 50-ih godina sluc¢ajevi izleenja bili sporadi¢ni sa stopom prezivljavanja
manjom od 10% , a da se poslednjih godina za decu obolelu od malignih bolesti
registruju stope petogodiSnjeg prezivljavanja vece od 70% a kod leukemija 1 preko 80%.
Navedeni podaci su pokazatelji koliko je leCenje dece i mladih obolelih od malignih
bolesti napredovalo poslednjih decenija (Beki¢, 2008). Nove metode dijagnositke i
lecenja razli¢itih maligniteta kod dece 1 adolescenata a posebno znacajni napretci nauke
na polju molekularne biologije i genetike, su znatno doprineli uspehu u kona¢nom
ishodu lecenja, tako da se danas petogodiSnje prezivljavanje dece sa malignim bolestima
postize u proseku u 78% sludajeva.®

Poboljsanje rezultata leCenja razli¢itih malignih oboljenja kod dece i adolescenata
ostvareno je pre svega kod akutne limfoblastne leukemije (84%), limfoma (91%),
pojedinih tumora mozga (69%), retinoblastoma (99%), tumora bubrega (88%) i tumora
reproduktivnih organa (90%) (Konja, 2009).

® Navedeni procenti su dobijeni sabiranjem rezultata Nacionalnih epidemioloskih registara za pracenje malignih
bolesti na dec¢ijem i adolescentnom uzrastu.Srbija jo$ uvek nema slian registar za pracenje maligniteta kod dece i
adolecenata kojim bi se precizno pratili incidenca, prevalencija i preZivljavanje dece i adolescenata koji su oboleli od
razli¢itih malignih bolesti.



Epidemioloski podaci o uéestalosti malignih oboljenja’ dece i adolescenata u Srbiji

U nasoj zemlji godi$nje od razli¢itih malignih bolesti oboli ,,otprilike* izmedu 200 i 400
dece i adolescenata.?

Jedini podaci koji su dostupni a koji se odnose na broj novoobolele i broj umrle dece i
adolescenata od razli¢itih malignih bolesti u centralnoj Srbiji su podaci za 2009 godinu,
koji su objavljeni u publikaciji »Incidenca i mortalitet od raka u centralnoj Srbiji za
2009 god., Instituta za zaStitu zdravlja Srbije »Dr.Milan Jovanovi¢ Batut«, Centar za
prevenciju i kontrolu nezaraznih bolesti. U navedenoj publikaciji koja je objavljena
2011. god. navedeni su samo podaci za centralnu Srbiju i nisu navedeni podaci o broju
novoobolele dece i adolescenata i stope mortaliteta za Vojvodinu i Kosovo.

U prilogu 1 u tabeli 3. koja se odnosi na broj novoobolelih slucajeva od raka, prema
primarnoj lokalizaciji (MKB-10)°, uzrastu i polu za centralnu Srbiju za 2009 god. moze
se videti da je broj novoobolele dece i adolescenata prema polu i uzrastu za 2009 god.
sledeci: za uzrast od 0 do 4 god. 24 dece muskog pola a 23 Zenskog pola; za uzrast od 5
god. do 9 god. 27 decaka i1 18 devojcica; za uzrast od 10 god. do 14 god. 35 decaka i 14

devojcica; za uzrast od 15 god. do 19 god.po 42 adolescenata muskog i zenskog pola.

! Poslednji podaci Nacionalnog registra za rak pokazuju da je tokom 2010 godine registrovano 37.400 novoobolelih
odraslih pacijenata a da je od razli¢itih malignih oboljenja u 2011 godini umrlo ukupno 21.007 osoba i to 12.085
muskaraca i 8.922 Zene. Statisticki podaci pokazuju takode da su sledece lokalizacije malignih oboljenja vodece po
stopi smrtnosti u Srbiji: od raka bronhija i pluc¢a godis$nje umre u proseku oko 4.600 pacijenata, od malignih tumora
dojke 1.600, od raka grli¢a materice 500 zena, od raka debelog creva i rektuma 2.600 pacijenata, a karcinoma prostate
— 800 pacijenata. U odnosu na 2001. godinu smrtnost od malignih bolesti u Srbiji uvecana je za 34%, odnosno stopa
mortaliteta se za ovih deset godina u proseku poveéala za 3,4% (usmeno saopétenje dr. SneZana Zivkovi¢ Perisié¢ iz
Odeljenja za prevenciju i kontrolu nezaraznih bolesti Instituta za javno zdravlje Srbije ”Dr Milan Jovanovi¢ Batut”,
2013).

Stopa smrtnosti raste brze nego stopa oboljevanja. Mortalitet se godi$nje uvecava za 2,5% a ucestalost oboljevanja za
2%. Povecanje smrtnosti za 2,5% godiSnje pokazuje da su poslednjih 10 godina u Srbiji ,,zatajili” svi pravci borbe
protiv karcinoma, da su nam prevencija i organizacija onkoloske sluzbe - loSe. Ako se ne$to hitno ne preduzme i
dodemo u situaciju da godisnje registrujemo toliko smrtnih ishoda koliko otkrijemo novih slu¢ajeva raka, bice to
potpuni poraz. (usmeno javno saopitenje, prof.dr. Cikari¢, 2013).

8 5 obzirom da u na$oj zemlji ne postoji Nacionalni registar za evidentiranje novoobolele dece i adolescenata od
razli¢itih malignih oboljenja kao i za pracenje stope prezivljavanja u zavisnosti od lokalizacije bolesti, podaci koje
navodim su ad hoc procene pedijatrijskih onkologa.Precizni podaci zbog nedostatka navedenog registra za naSu
zemlju jo§ uvek ne postoje.

® Maligni tumori su $ifrirani prema Medunarodnoj klasifikaciji bolesti - deseta revizija, knjiga 1- (Sifre C00-C96) i
prema Medunarodnoj klasifikaciji onkolo$kih bolesti — drugo izdanje (Sifre 8000/3-9941/3) - International
Classification of Diseases for Oncology — Third Edition, World Health Organization, 2000, Geneva. Registrom nisu
obuhvaceni tumori “in situ” (Sifre D00-D09).
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Ukupno 225 novoobolele dece i adolescenata od razli¢itih malignih bolesti u 2009 god.

(napomena: podaci su samo za centralnu Srbiju bez Vojvodine i Kosova).

U prilogu 3 u tabeli 5. koja se odnosi na broj umrlih slu¢ajeva od raka, prema primarnoj
lokalizaciji (MKB -10), uzrastu i polu za centralnu Srbiju za 2009 god. moze se videti
da je ukupan broj preminule dece i adolescenata od razli¢itih malignih bolesti za 2009

god. 47.

U prilogu 2 i 4 u tabelama 4 i 6 pregledno se mogu videti podaci koji se odnose na
incidenciju oboljevanja od raka i mortalitet na 100.000 stanovnika prema primarnoj
lokalizaciji (MKB-10), prema uzrastu i polu, za centralnu Srbiju za 2009. god.

Podaci iz tabele 4 u Prilogu 2 koji se odnose na incidencu malignih oboljenja kod dece i
adolescenata u nasoj zemlji (bez Vojvodine i Kosova) ukazuju da su za uzrast od 0 do 4
godine najucestalije maligne bolesti tumori CNS-a, leukemije, tumori oka i tumori
nadbubrezne Zlezde; za uzrast od 5 do 9 godine tumori kostiju i zglobne hrskavice,
tumori mozga i leukemije; za uzrast od 10 godina do 14 godina najucestalija maligna
oboljenja su leukemije i tumori CNS-a; za uzrast od 14 godine do 19 godine tumori
mozga, tumori kostiju i zglobne hrskavice, tumori ovarijuma i tumori endokrinih i

drugih zlezda.

Lecenje i posledice leCenja malignih bolesti kod dece i adolescenata

“Iz perspektive pedijatra koji se bavi leCenjem raka u pedijatrijskom uzrastu: ozdraviti
nije dovoljno”. U ovoj recenici koju je pre skoro 30 godina napisao prof. Pulio J.Dando,
sa Univerziteta u Filadelfiji, jedan od utemeljivaca pedijatrijske onkologije, sazeta je
suStina pruzanja pomo¢i detetu obolelom od raka (Scarponi, 2003). Samo klinicko
ozdravljenje nije dovoljno. Tezak zadatak pedijatrijskog onkologa jeste da pomogne
detetu obolelom od raka da ozdravi, ali i da mu pruzi moguénost da se vrati u normalan
zivot 1 zadrZi pa 1 ostvari sva ocekivanja vezana za sopstvenu buduc¢nost, izbegavajuci
pri tome fizicke ili psiholoske posledice lecenja i slozenog iskustva sa malignom
boles¢u. Na taj nacin zapocinje, od momenta postavljanja dijagnoze, izgradnja dugog,

mucnog puta kojim se stize do potpunog klini¢kog, psiholoskog 1 socijalnog
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ozdravljenja. Samo u integraciji svih navedenih aspekata postize se uspeh. Protagonisti
dugog putovanja su ceo medicinski tim na ¢elu sa pedijatrom-onkologom, dete i
roditelji. Etape ovog putovanja su: postavljanje dijagnoze bolesti, aktivno lecenje,
postizanje remisije bolesti, zavrSetak terapije, kontrole, prekid vanterapijskih kontrola,
ozdravljenje, povratak u normalan Zivot. Put kojim se prelaze ove etape je tezak i pun
prepreka. A putovanje se moze prekinuti iznenada na svakoj od navednih etapa (Rozito
prema Scarponi, 2003).

Danas se pedijatrijska onkologija nalazi u kriticnoj fazi razvoja jer se sa jedne strane
nalazi u periodu intenziviranja terapeutskih protokola i primene slozenih tehnologija sa
ciljem poboljSanja uspeha u lecenju, a sa druge strane pokrece se velika diskusija o
postignutim rezultatima koji ne uzimaju u obzir ouvanje kvaliteta daljeg normalnog
psiho-fizickog razvoja izleCene dece i mladih. Odgovornost pedijatra - onkologa nije
samo da izle¢i male pacijente ve¢ ima 1 moralnu duznost da pacijentima omoguci da
zive 1 da se dalje razvijaju kao zdrave osobe. 1z ovoga proizilazi da buduénost deteta i
dugoro¢no prezivljavanje ne zavisi samo 1 isklju¢ivo od vrste maligniteta 1 pato-
histoloSkog tipa maligne bolesti ve¢ i od primenjenog plana terapijskog leCenja
(Scarponi, 2003).

Uzimanjem u obzir faktora rizika bolesti i faktora rizika terapija postize se najvisi
moguci nivo oCuvanja kvaliteta Zivota 1 psihofiziCkog integriteta pacijenata tj. dece i
mladih.

Odgovornost pedijatrijskog onkologa pocinje postavljanjem dijagnoze, razmatranjem
prognoze i izborom najbolje terapije, koja daje najveCe Sanse za ozdravljenje sa
najmanjim rizikom od dugoro¢nih posledica. Ono §to donekle umanjuje odgovornost
pedijatra-onkologa je da su protokoli onkoloskog leCenja tj.programi leCenja sastavljeni
na medicinsko-nau¢noj osnovi i da su prihvaéeni na internacionalnom i nacionalnom
nivou uz odobrenje brojnih etickih komiteta (Beki¢, 2008).

Uporedo sa primenom protokola le¢enja tj.sa pocetkom aktivnog onkoloskog lecenja
pocinje i pruzanje psiholoske i socijalne pomo¢i celoj porodici (Rozito prema Scarponi,
2003).

Lecenje razli¢itih malignih bolesti kod dece i adolescenata je dugotrajno (traje od 8

meseci do 2 godine), kompleksno (primenjuju se razli¢iti protokoli kombinovanog
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onkologkog le¢enja'® u zavisnosti od dijagnoze, stadijuma bolesti, histo-patologije,
lokalizacije i1 prognoze oboljenja), neizvesno (nikada se sa sigurno$¢u ne moze
predvideti tok i konacan ishod bolesti), zahtevno (ucestale hospitalizacije koje
podrazumevaju odvajanje od porodice, od uobiCajenog ritma zivota, grupe vrSnjaka,
vrti¢a, $kole) i toksicno (ostavlja kratkoro¢ne i dugorocne organske, fizicke posledice ali
izaziva i razli¢ite psiholoske probleme).

Brojne fizicke promene koje predstavljaju posledice kombinovanog onkoloskog lec¢enja
mogu da predstavljaju uzrok razli¢itih psiholoskih problema i poremecaja. RazliCiti
modaliteti leGenja: hemoterapija®’, radio-terapija’?, transplantacija kostane srzi i
hirurske intervencije ostavljaju razliite posledice na svako dete i1 porodicni sistem
pojedina¢no 1 drugacije. Na primer, deca koja produ kroz transplantaciju koStane srzi
(transplantation bone marrow skr. TBM i /ili perifernih stem ¢elija (SCT - stem cell
transplantation) i radijaciju celog tela (TBI - total body irradiation) ¢esto kao posledice
leCenja imaju sledece organske tj. fizioloSke poremecaje: disfunkciju tiroidne zlezde,
usporavanje rasta, probleme sa seksualnom maturacijom i fertilitetom, razvoj katarkte
(Phipps et al, 1999).

Grupa autora (Meadows et al, 1980) navodi nekoliko tipi¢nih kratkoro¢nih posledica
toksicnog onkoloskog leCenja koja ukljuéuju povracanje, povecanje ili smanjenje

telesne tezine 1 gubitak kose.

1 Kombinovano onkolosko letenje podrazumeva hirurgiju, radioterapiju, hemio-terapiju prema predvidenim
protokolima i transplantaciju kostane srzi (TBM - transplantation bone marrow) i/ili perifernih stem ¢elija (SCT -
stem cell transplantation).

! Deca i adolescenti se nakon zavrietka onkoloskog leGenja suoavaju sa brojnim dugoro&nim negativnim efektima
bolesti i raznih terapija. Najces¢i negativni efekti su:

% kognitivni problemi vezani za paznju, paméenje, apstraktno miSljenje, ucenje, Vvizuelno-motorni problemi i
zastoj u razvoju inteligencije kao posledice tumora mozga i kranijalnog zra¢enja u ranom uzrastu

disfunkcije ostalih organa i sistema organa

problemi sa rastom

problemi vezani za sterilitet

razvoj sekundarnog maligniteta

invalidnost (nedostatk ekstremiteta i noSenje proteza) posledice lokalizacije koStanih tumora (Armstrong,
Mulhern, 2000).

®,
o

®,
o

®,
o

®,
o

®,
o

12 Kranijalna radioterapija (CRT - cranial radiation therapy) koja se sprovodi kod dece sa tumorima CNS-a i kod
odredenih leukemija, uti¢e na znaCajno smanjenje IQ skora a posebno ako se CRT sprovodi na manjem
uzrastu.Mulhern et al, (1988) je istrazivao brojne neuro-psiholoske teskoce koje se po zavrSetku lecenja srecu kod
dece koja prime ovakvu vrstu terapije: problemi sa paméenjem i koncentracijom, problemi sa usvajanjem novih
informacija, problemi sa ¢itanjem, pisanjem i aritmetikom, teSkoce sa vizuo-motornim funkcionisanjem, problemi sa
motori¢kom koordinacijom i finom motorikom, osteéenja apstraktnog misljenja, ostecenja govora.Neki autori navode
da se kod dece koja su na ranijem uzrastu pros§la CRT mogu dijagnostikovati neki simptomi koji lice na ADHD
(attention deficit hyperactivity disorder) kao §to su: distrakcija paznje, impulsivnost, teSkoc¢e sa koncentracijom,
hiperaktivnost (Mulhern et al, 1992).
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Drugi autori (Varni et al, 1993), su pokazali da su fizicke posledice terapija potencijalni
uzroci psiholoskih problema tokom lec¢enja: brojne bolne medicinske procedure ali i bol
tokom lec¢enja; mucnina i povracanje; opadanje kose; gubitak tezine ili prekomerno
gojenje; gubitak delova tela kao posledica radikalnih hirurSkih intervencija; ucestale
hospitalizacije 1 odvajanje od primarne i Sire porodice; promena ritma Zzivota i
dugotrajno izostajanje iz Skole i gubitak kontakta sa vr§njacima.

Deca i adolescenti koji prolaze kroz toksi¢no kombinovano onkolosko leCenje imaju
razli¢ite teSkoce: Zale se na umor 1 iscrpljenost, pokazuju nedostatak energije i fizicke
snage, imaju motori¢ku sporost i slabost, nervozu i razdraZzljivost, pokazuju sklonost ka
povlaéenju i izolaciji (Brown et al, 2006). TinejdZeri i adolescenti su veoma osetljivi na
dozivljaj telesnosti 1 sliku o sebi zbog raznih problema koje imaju sa fizickim izgledom
a koji su posledica bolesti 1 leCenja (gubitak kose, gubitak tezine, upadljiv izgled zbog
boje koze, moguca invalidnost). Sve §to je navedeno otezava prilagodavanje na inace
uobiCajene pubertetske promene koje se deSavaju u vezi sa fizickim izgledom. (Baum et
al, 1989 prema Brown, 2006). LoS ,body image“ je povezan je sa akademskim,
socijalnim i psiholoSkim problemima, niskim samo-poStovanjem i simptomima
depresije (Hesse-Biber et al, 1987, Noles, Cash, Winstead, 1985; Silberstein et al, 1988,
prema Brown, 2006).

1.2. Psiho-onkologija i pedijatrijska psiho-onkologija — razvoj, savremeni

standardi i dometi i znacaj procene psiholoskih reakcija tokom onkoloskog lecenja

Proucavanje moguceg uticaja razli¢itih psiho-socijalnih i psiho-bioloskih varijabli kako
u etiologiji tako i u kasnijem toku leCenja maligne bolesti, u srediStu je interesovanja
lieson-psihijatrije ili konsultativne psihijatrije™® i psihosomatske medicine kao i psiho-
onkologije, od 40 — ih i 50-ih godina proslog veka, od kada se i psiho-onkologija razvija

kao nezavisna naucna disciplina (kako na nivou bazi¢nih istrazivanja tako i na nivou

3 Konsultativna ili lieson psihijatrija je subspecijalnost koja se bavi dijagnostikom, le¢enjem, proucavanjem i
prevencijom psihickih poremecaja kod fizicki obolelih pacijenata, kao i kod onih osoba koje razli¢ita emocionalna
stanja iskazuju kroz somatske simptome zbog kojih se i obracaju za medicinsku pomo¢.Pojam lieson se odnosi i na
edukaciju nepsihijatrijskog osoblja da prepozna i adekvatno tretira pacijente sa psiho-socijalnim i psihijatrijskim
problemima na odeljenjima na kojima su pacijenti, zbog somatskih simptoma hospitalizovani (Lipovski prema
Adamovi¢, 2005).Poslednjih godina pojmovi lieson i psiho-somatski poremecaji se postepeno gube iz upotrebe u
nau¢nim krugovima i uglavnom su u upotrebi pojmovi konsultativna psihijatrija i psiho-funkcionalni poremecaji.
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prakti¢nih intervencija vezanih za pruzanje psiholoske podrske i psihoterapijske pomoci
osobama obolelim od razli¢itih malignih bolesti i njihovim porodicama).

Predmet proucavanja psiho-onkologije, u najSirem smislu, odnosi se na proucavanje
uticaja psihickih faktora u okviru multidimenzionalnog razumevanja razli¢itih malignih
bolesti i ukljucuje dijagnosticke, terapijske, edukativne i istrazivacke aktivnosti
psihijatara i psihologa u onkoloSkim institucijama tacnije onkoloSkim timovima
(Gregurek, Bras, 2008). Konkretnije, psiho-onkologija se bavi proucavanjem
psiholoskih, socijalnih, bihejvioralnih, duhovnih 1 eti¢kih problema osoba obolelih od
razli¢itih malignih bolesti (Holland, 1989, 2002). Psiho-onkologija je usmerena na
tzv.humani aspekt sveukupne brige za pacijente obolele od malignih bolesti a uza oblast

proucavanja i delovanja su:

- Psiholoske reakcije na malignu bolest i1 leCenje, kako pacijenta tako i njegove
porodice 1 ¢lanova medicinskog tima.

- Uticaj razli¢itih psiho-socijalnih, bihejvioralnih faktora kao potencijalnih riziko
faktora za pojavu maligne bolesti kao i kasniji uticaj navedenih faktora na

prezivljavanje i kvalitet zivota.

Savremena psiho-onkologija se bavi zaStitom i unapredenjem mentalnog zdravlja
onkoloskih pacijenata 1 njihovih porodica ali 1 zaStitom i unapredenjem mentalnog
zdravlja medicinskog osoblja koje se bavi onkoloskim pacijentima u svim fazama

zahtevnog, kompleksnog i kombinovanog onkoloskog le¢enja (Klikovac, 2008).

Poslednjih decenija u svetu (SAD, Kanada, Australija) i u razvijenim zemljama Evrope,
doslo je do naglog razvoja psiho-onkologije (u nekim zemljama psiho-onkologija je
subspecijalizacija onkologije ili subspecijalizacija iz lieson psihijatrije i psiho-somatske
medicine), sa pokuSajem razumevanja multiplih uticaja psiho-socijalnin faktora na
onkoloske pacijente s ciljem pronalazenja najboljih mogucih psiho-terapijskih pristupa i
intervencija u svim fazama onkoloskog le¢enja (Holland, 1989, 2002).

U procesu aktivnog leCenja pacijenata sa malignom boleS¢u ali i nakon lecenja, u

periodu remisije, neophodan je multidisciplinaran pristup, aktivna participacija pacijenta
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i Clanova porodice kao i stalna komunikacija sa svim ¢lanovima medicinskog tima
(Grassi, Riba, 2012).

Prvi susret sa malignom boles¢u tj. postavljanje dijagnoze maligne bolesti kod vecine
ljudi izaziva mnogo intenzivnije psihicke tj.emocionalne reakcije nego susret sa bilo
kojom drugom somatskom boles¢u (Holland, 2002).

Prve faze razvoja psiho-onkologije obelezila je u to vreme ne mala stigma koja se
odnosila na to da li re¢i oboleloj osobi od ¢ega boluje i kako to uciniti a da ne deluje
demoraliSuc¢e na osobu i kako pomoc¢i oboleloj osobi da prepozna sopstvene psiholoske
reakcije kao i probleme koje ima u vezi sa licnim suocavanjem sa bole$¢u.Sustinska
intervencija je da se obolela osoba ohrabri da prevazide otpore u obracanju za
psiholosku pomo¢ i podrsku (Holland, 2003).

Uprkos nesumnjivom napretku u prevenciji, ranom otkrivanju i dijagnostici kao i
metodama leCenja malignih bolesti, §to sve zajedno dovodi do sve veéih uspeha u
leCenju 1 sve vecim procentima izleCenja, kod vecine ljudi iz razli¢itih kultura, a
posebno kod osoba kod kojih se potvrdi dijagnoza maligniteta, reci-sinonimi KANCER-
MALIGNA BOLEST-RAK, jo$ uvek iz raznih predrasuda, izazivaju asocijacije na
patnju, bol, smrt i u vezi sa tim pokrecu razliCite strahove (pre svega, najdublji
egzistencijalni strah — strah od smrti; strah od odvajanja i izolacije od bliznjih i socijalne
sredine; strah od propadanja i bola, oseCanje neizvesnosti, promenu percepcije
buduénosti i Zivota, strahove od marginalizacije i stigmatizacije) (Klikovac, Andriji¢-
Haimani, 2013).

Maligna bolest je bila toliko zastrasuju¢a da je decenijama unazad vladalo nepisano
pravilo da se dijagnoza sakriva od pacijenta i da se odredene informacije pruZzaju samo
»delegiranim* Clanovima porodice u vezi sa boleS¢u 1 prognozama obolelog ¢lana
porodice. Organizovano ¢utanje ili tzv. “zavera Cutanja“ i neinformisanje pacijenata o
dijagnozi i prognozi maligne bolesti jo§ je viSe potenciralo oseéanja usamljenosti i
izolacije kod pacijenata (Holland, 2003). Nazalost, u nekim zemljama u kojima se
razvoj psiho-onkologije nalazi u pocetnoj fazi (Srbija, na primer), preéutkivanje ili
¢utanje o dijagnozi, prognozi 1 posledicama leCenja, je joS uvek aktuelna,
rasprostranjena i1 uobiCajena pojava. Uprkos cinjenici da postoje odredene maligne
bolesti koje su, ukoliko se otkriju u pocetnim fazama danas u velikom procentu izle¢ive

i da postoji znaCajan porast prezivljavanja, strah od smrti, strah od bola i strah od
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gubitka autonomije su joS uvek najées¢i strahovi kod vecéine obolelih (Gregurek, Bras,
2008).

Kompleksnost uticaja maligne bolesti na obolelu osobu ogleda se kroz medusobno
preplitanje razlic¢itih faza bolesti (postavljanje dijagnoze i pocetak lecenja, aktivno
leenje, otpustanje iz bolnice, pracenje, prezivljavanje ili palijativno zbrinjavanje), toka
lecenja (remisija, recidiv, progresija bolesti i terminalna faza) i razli¢itih psiholoskih,
socijalnih i duhovnih problema koji se na razli¢ite nacine mogu ispoljavati u razli¢itim
fazama lecenja.

Najvazniji faktori koji uti€u na opSte prilagodavanje osoba obolelih od malignih bolesti
su faktori koji imaju neposredan uticaj na prilagodavanje a koji su povezani sa boleséu
(mesto, stadijum, vrsta bolesti kao i moguénost primene adekvatnog kombinovanog
onkoloskog leCenja 1 prognoze koje su u vezi sa oporavkom i kasnijom rehabilitacijom
prilikom reintegracije u socijalnu sredinu).

Posredujuci faktori od kojih u najvecoj meri zavisi prilagodavanje na malignu bolest su
su licni faktori koji se odnose na tip li¢nosti obolele osobe, mehanizme prevladavanja,
nivo liéne zrelosti kao i relacije sa ljudima koji su izvor podrske. Socijalni faktori se
odnose na specifi¢ne socio-kulturne uticaje i li€na uverenja i predrasude u vezi sa
malignom boles¢u (Holland, 2003).

Istorijski pregled razvoja psiho-onkologije

Istorijski razvoj psiho-onkologije u stranoj literature se uglavnom predstavlja kroz
medusobno preplitanje razli¢itih uticaja. Sa jedne strane je uticaj razvoja medicine a
posebno epidemiologije, onkologije i radiologije a sa druge strane uticaji opstih
istorijskih i socio-kulturnih promena koje su se deSavale u Americi i u svetu kao i uticaji
menjanja drustvene svesti u odnosu na maligne bolesti i leCenje (vd. Prilog 5. Tabela 7.
Istorijski pregled razvoja psiho-onkologije) (Holland, 1989, 2002).

Kontinuiran razvoj medicinskih nauka a posebno onkologije omogucava akumulaciju
znanja o malignim oboljenjima, o njihovoj etiopatogenezi, klinickoj slici i prognozi. U
osnovi predmeta proucavanja psiho-onkologije nalazi se temeljno nacelo psiho-

somatike koje se odnosi na holisticki, sveobuhvatan pristup obolelim ljudima a to znaci
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razmatranje porekla, razvoja i toka bolesti u medusobnom delovanju bioloskih,
somatskih, psihickih i socijalnih ¢inilaca.

Prve i pocCetne faze razvoja psiho-onkologije bile su povezane sa psiho-analitickim
shvatanjem bolesti a to je znacilo da su se rana porodi¢na dinamika, traumatski dogadaji
iz detinjstva, nesvesni seksualni konflikti i crte liénosti dovodili u etiolosku vezu sa
pojavom razli¢itih malignih oboljenja. Ovaj pocetni ,,zanos* tj.pristup kasnije je doveo
do pojave i razvoja dva veoma znacajna podrucja: sa jedne strane napravljene su serije
studija iz podrucja psiho-biologije stresa i psiho-fiziologije a sa druge strane doslo je do
razvoja konsultativne tzv.lieson psihijatrije™.

Kao $to se iz tabele 7 u prilogu 5. moze videti, godine pre i nakon II. sv.rata (30, 40-
god.) obelezile su velike migracije stanovniStva i tih godina veliki broj poznatih
evropskih psiho-analiti¢ki orijentisanih psiho-terapeuta emigrira u SAD (Flanders
Danbar, Franz Alexandar i Herold Wolf). Pocetkom 30-ih godina, uglavnom
zahvaljujuci radu nekoliko psihijatara psiho-somaticara, Flanders Danbar u Njujorku,
Franz Alexanderu na Psiho-analitickom institutu u Cikagu i Heroldu Wolfu sa
njujorskog Kornel univerziteta, dolazi do postepene strukturacije, sa jedne strane psiho-
somatske medicine koja proucava telesne bolesti u ¢ijem nastanku psihicki faktori imaju
veoma znacajan uticaj (ako ne i najznacajniji) a sa druge strane konsultativne-lieson
psihijatrije, koja proucava 1 leCi psihicke poremecaje kod fizicki obolelih pacijenata
tokom njihove hospitalizacije na drugim odeljenjima (Adamovi¢, 2005).

Prvi izvestaji o psiholoskim reakcijama pacijenata na malignu bolest i leGenje, vezuju se
za grupu psihijatara u OpsStoj bolnici u Massachusettsu 1 za grupu psihijatara u
Memorial Sloan-Kettering Cancer Centru u Njujorku. 1955 god. su publikovani i prvi
¢lanci u vezi sa psiholoskim reakcijama onkoloskih pacijenata na bolest i1 leCenje. O

krivici 1 stidu kao najsnaznijim psiholoSkim reacijama onkoloskih pacijenata, koje

 Postoje tri perioda u razvoju konsultativne ili lieson psihijatrije.Prvi period, 1930-1940 kada je nekolicina
psihijatara psiho-somatic¢ara ukazivala na potrebu za konsultativnom psihijatrijom.U ovoj prvoj fazi psiho-somatska
medicina je jo§ uvek bila dominantnija.Drugi period, 1945-1970 odlikovao je napor Zbignjeva Lipovskog da definise
koncept lieson — konsultativna psihijatrija i da unapredi psihijatrijsku procenu pacijenata na nepsihijatrijskim
odeljenjima koja se odnosila na procenu reakcija pacijenata na bolest i le¢enje, odlike pacijentove li¢nosti, procenu
vezanu za krizne psihijatrijske intervencije, razmatranje odnosa na relaciji lekar-pacijent i procenu potreba rada sa
porodicom pacijenata.Tre¢i period 1970 - 2010 se odnosi na sve veéu zastupljenost konsultativne psihijatrije u
savremenim medicinskim domenima (kardiologija, hirurgija, transplantacija, nefrologija, onkologija, infektivna
odeljenja za obolele od AIDS-a, problemi bola).Savremena istraZivanja su usmerena na uticaj psiho-farmaka
tj.antidepresiva u lecenju telesnih bolesti (na primer, uticaj sertalina na dispneju kod opstruktivne bolesti pluca; uticaj
venlafaksina kod fibromijalgija; uticaj fluoksetina kod Alchajmerove bolesti, uloga psiho-stimulanasa u lecenju
depresije kod obolelih od malignih bolesti; uticaj metilfenidata kod pacijenata sa transplantiranom jetrom itd.)
(Adamovi¢, 2005).
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upucuju na postojanje stigmatizacije i marginalizacije prema onkoloskim pacijentima u
drustvu, pisali su jo$ 50-ih godina Abrams i Finesinger (1953).

Grupa autora iz Opste bolnice u Massachusettsu je publikovala rad o promeni obrazaca
komunikacije pacijenata tokom razliCitih faza bolesti i leCenja (Shands et al, 1951).
Psihijatri sa MSKCC®® su ukazali da se komunikacija sa pacijentima menja i postaje sve
komplikovanija sa progresijom bolesti a posebno sa sve distanciranijim ponaSanjem
lekara koji u to vreme nisu bili edukovani a ni spremni da sa pacijentima otvoreno
razgovaraju o dijagnozi a posebno o loSoj prognozi bolesti. Autori iz Opste bolnice
Massachusetts i sa MSKCC publikovali su 50-ih godina nekoliko vaznih radova koji se
danas smatraju pionirskim u oblasti psiho-onkologije — “Psiholoske posledice malignih
bolesti i hirugije - adaptacija na stomu” (Sutherland et al, 1952) i “Psiholoske posledice
maligne bolesti i leCenja — adaptacija na radikalnu mastektomiju” (Bard et al, 1955).
Istovremeno, prvi multidisciplinarni timovi koji su formirani u MSKCC 1 Opstoj bolnici
u Massachusettsu, zapoceli su prvi pionirski klinicki 1 istrazivacki rad u oblasti psiho-
onkologije kao i prve edukacije medicinskog osoblja u vezi sa psiholoskim aspektima
malignih oboljenja (vd. Prilog 5. Tabela 7. Istorijski pregled razvoja psiho-onkologije)
(Holland, 1989, 2002).

1958 god.objavljen je jedan od prvih nau¢nih radova koji se odnosio na opservaciju 1
opis psiholoskih karakteristika dece obolele od leukemije i na opis porodi¢ne dinamike
malih pacijenata (Greene, Miller, 1958). U periodu kada su navedeni radovi objavljeni
jo$ uvek nije bila uspostavljena saradnja izmedu psihologa, psihijatara i lekara —
onkologa i psiho-onkologija nije bila definisana kao nau¢na disciplina, tako da radovi
nisu bili prepoznati od strane uze stru¢ne medicinske javnosti.

Osnovni cilj psiho-somatske medicine a psiho-onkologije posebno, koji je jos 1952
godine definisao Stanley Cobb, direktor psihijatrijske klinike u Massachusetts General
Hospital je »kreiranje polja delovanja koje ¢e omoguciti pripadnicima tzv.
humanistickih profesija (psihijatrima, psiholozima, psiho-terapeutima) zajednicki rad sa
ostalim klini¢arima (internistima, hirurzima, pedijatrima, onkolozima, radiolozima) i
pruzanje adekvatne psiholoske podrske 1 psiho-terapijske pomoc¢i onkoloskim
pacijentima 1 njihovim porodicama«. Ovako definisan cilj doveo je do znaajnih

pomeranja od fatalistickog stava prema najteZim pacijentima i1 precutkivanjem

5 Memorial Sloan - Kettering Cancer Center, New York
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dijagnoze i prognoze ka sve otvorenijem razgovoru o bolesti, ka sve kvalitetnijoj
komunikaciji izmedu pacijenata i (ne) medicinskog tima i sve aktivnijem uklju¢ivanju
pacijenata u terapijski proces i participaciji u donosenju odluka (vd. Prilog 5. Tabela 7).
60, 70- ih godina proslog veka napori u eksperimentalnoj psihologiji bili su usmereni na
preciznija merenja i proucavanje odnosa izmedu fizioloskih i psihickih faktora. Rad
Masona, koji se odnosio na preispitivanje dometa psiho-endokrinologije (Mason, 1968)
bio je pretea prvih radova iz psiho-neuro-imunologije, koja formalno pocinje da se
razvija 1975 sa objavljivanjem rada Adera i Kohena “Ponasanjem uzrokovana
imunosupresija” (Ader, Cohen, 1975). Istrazivaci su pokusavali da objasne uticaj stresa
I mehanizama prevladavanja i psiho-terapijskih intervencija na imunitet tokom razli¢itih
faza aktivnog lecenja malignih bolesti.

Jedan od prvih radova koji se odnosio na moguci uticaj psiholoskog tretmana na duzinu
prezivljavanja pacijentkinja sa metastatskim karcinomom dojke bio je rad Spiegela i
saradnika (1989).

Pionirska istrazivanja bracnog para Glaser, koja su obi¢no obavljali u saradnji sa
studentima kojima su pod dejstvom stresora (ispitni rokovi) merili broj NK ¢elija (tzv.
natural killer ¢elija), interferona, interleukina-1, postala su model za istrazivanja u
psiho-imunologiji.Poznata su njihova istraZivanja o snizenju imunoloskih odbrana kod
osoba koje neguju roditelje obolele od Alchajmerove bolesti (identifikovali su znatno
manji broj NK ¢elija u poredenju sa kontrolnom grupom) (Kiecolt-Glaser, Glaser,
1987). Njihova studija o imunitetu razvedenih Zena i udovica je pokazala da su sa
povisenim stepenom depresivnosti kod njih identifikovali i snizenje NK c¢elija i
postojanje herpes virusa (Kiecolt-Glaser, Glaser, 1985). Zanimljivo je istraZivanje o
uticaju relaksacije na imunitet. Naime, broj nedeljnih relaksacionih vezbi bio je u
korelaciji sa porastom opste otpornosti organizma (Kiecolt-Glaser, Glaser, 1986).
Pocetak razvoja filozofije palijativnog zbrinjavanja vezuje se za SAD i Englesku 60-ih
godina (vd. Prilog 5. Tabela 7). U SAD-u je po svom hrabrom pristupu najtezim,
umiru¢im pacijentima i prvim objavljenim knjigama bila veoma poznata Elizabeth
Kubler-Ross, psihijatar poreklom iz Svajcarske. 1964 god.u Engleskoj se otvara prvi
hospis za umiruce ljude (St. Christopher Hospice u isto¢nom Londonu) i odrZavaju se
prve edukacije iz oblasti palijativnog zbrinjavanja. Pod vaznim uticajima filozofije

palijativnog zbrinjavanja u ¢ijoj osnovi je human, neguju¢i i multidisciplinaran pristup
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prema umirué¢im ljuduma ali i pod uticajem sve masovnijih pokreta za prava pacijenata,
razvija se i psiho-onkologija. Objavljuju se i prvi stru¢ni radovi i knjige vezani za
pruzanje psiholoske podrS$ke umiru¢im pacijentima. “Psihijatar i umiruéi pacijent”
(Eissler, 1955) i “Pristup umiruc¢em pacijentu” (Norton, 1963 ).

70-e godine proslog veka, smatraju se 1 formalnim pocetkom utemeljenja psiho-
onkologije kao posebne discipline. 1975 god. Americi je odrzana Prva Nacionalna
Konferencija 0 psiho-socijalnim istrazivanjima.Prva psiho-socijalna kolaborativna
grupa pocinje sa radom 1976 god. Pri Memorial Sloan - Kettering Cancer Centru, New
York, formira se odeljenje za psihijatriju koje pruza konsultacije za sva odeljenja
c¢uvenog onkoloSkog centra (ginekologija, hirurgija, radioterapija dojke i pedijatrija).
Dve radne grupe, CALGB (Grupa za tumore i leukemiju) i EORTC (Evropska
organizacija za istrazivanje 1 leCenje tumora) uspostavljaju posebne odbore za
istrazivanja kvaliteta zivota (QOL) i uticaja psiho-socijalnih faktora kod onkoloskih
pacijenata. Prvi organizovani programi subspecijalizacije iz psiho-onkologije po¢inju
sredinom 70-ih godina proslog veka, u vreme kada je barijera straha od dijagnoze
maligne bolesti bitno smanjena 1 kada je bilo moguce zapoceti otvorenu komunikaciju
sa pacijentom o bolesti i prognozama.

80-e godine proslog veka bile su veoma znaCajne za dalji razvoj i utemeljenje psiho-
onkologije kao nau¢ne discipline. 80-ih godina se osnivaju znacajna udruzenja: 1982
god. je osnovano Britansko Udruzenje Psiho-onkologa - British Psycho-Oncology
Society — (BPOS); 1984 god. je osnovano Internacionalno Udruzenje Psiho-onkologa -
International Psycho-Oncology Society — (IPOS); 1986 god. je osnovano Ameri¢ko
Udruzenje Psiho-Onkologa - American Psycho-Oncology Society - (APQOS); 1983 god.
pocinje da izlazi The Journal of Psycho-Social Oncology (Prilog 5, Tabela 7).

Americko drustvo za rak (American Cancer Society- ACS) intenzivno podsti¢e razvoj
psiho-onkologije. Odrzane su Cetiri konferencije o istrazivatkim metodama za §to
naucnije ispitivanje psiho-socijalnih aspekata malignih bolesti.

1989 god. je pri Americkom Drustvu za rak osnovan stru¢ni odbor za nadzor psiho-
socijalnih istrazivanja.lste godine se publikuje prvo izdanje knjige The Handbook of
Psycho-oncology (Holland, 1989).

Krajem 80-ih, i pocetkom 90-ih godina proslog veka u Americi, Kanadi, Australiji i

razvijenim zemljama Evrope i sveta dolazi do ekaspanzije psiho-socijalnih istrazivanja
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u oblasti psiho-onkologije. 1992 god. pocinje da izlazi The Journal Of Psycho-

Oncology.
ISTRAZIVACKIMODEL QOL U PSIHO-ONKOLOGUI
Nezavisne varijable Interveniduée varijable Zavisne varijable
Rak i lecenje » * Sociodemografske varijable » * KvalitetZivota
* Individualne karakteristike {funkcionalninivo}

Fizicki nivo

Psiholoski nivo

+ Medicinski faktori
* Socijalnapodrska

. . Socijalni nivo
+ Ostalistresovi

Radni nivo
Seksualni nivo
+ Preiivljavanje

Intervencije

Slika 1. Istrazivacki model za istrazivanja kvaliteta Zivota i uticaja razlicitih psiho-socijalnih varijabli u

psiho-onkologiji (prema Holland, 1989).

Slika 1. pokazuje istrazivacki model koji je bio dominantan u oblasti psiho-onkologije
90-ih godina i na kojem su bila bazirana psiho-onkoloska istrazivanja. Maligna bolest i
leCenje su nezavisne varijable; kvalitet zivota (u svim dimenzijama ukljucujuéi i
psiholoske) 1 prezivljavanje su zavisne varijable. Posreduju¢e varijable su socio-
demografske varijable, osobine licnosti, medicinski faktori, socijalna podrska i ostali
moguci izvori stresa (na koje mogu da uticu razli¢ite intervencije).

Brojna istrazivanja koja su sprovedena 90-ih godina pokusala su da objasne uticaj socio-
demografskih varijabli, osobina li¢nosti 1 mehanizama prevladavanja, verovanja i
kapaciteta za prilagodavanje na tok bolesti i ishod le¢enja kod onkoloskih pacijenata.
Kraj 90-ih i pocetak 2000 godine dovodi do znadajnih pomaka u medicini, a u
onkologiji posebno (razvoj genetskih istrazivanja; unapredenje imunoloskih terapija;
kombinovanje protokola onkoloskog lecenja; objavljuju se prve studije o smanjenju
smrtnosti od nekih oblika malignih bolesti; unapredenje radio-terapije (brahiterapija,
konformalno zracenje tj.maksimalno posStedno zracenje); razvoj laparaskopske hirurgije;

razvoj naprednih dijagnostickih procedura (PET scan, CT, MR); primena oralnih
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citostatika u protokolima leCenja; transplantacija mati¢nih ¢elija).Svi navedeni Krupni
koraci u onkologiji su imali ogroman uticaj na dalji razvoj psiho-onkologije.

Tokom poslednje decenije publikuju se prvi nacionalni vodi¢i za psiho-socijalnu brigu o
onkoloskim pacijentima (SAD, Kanada, Australija, Velika Britanija); insistira se na
sveobuhvatnom i celovitom pristupu obolelima i ¢ini se sve da se izade u susret psiho-
socijalnim potrebama pacijenata (2007); sve je kompletnija integracija psiho-onkologije
u onkologiju; dolazi do ekspanzije palijativnog zbrinjavanja u svetu — otvaranje jedinica
za palijativno zbrinjavanje i hospisa; Nacionalna Udruzenja Psiho-onkologa se
ukljucuju u Federaciju Udruzenja (IPOS, 2008); odrzano je nekoliko svetskih kongresa
iz Psiho-onkologije (2006 Italija; 2007 Engleska; 2008 Spanija; 2009 Austrija; 2010
Kanada; 2011 Turska; 2012 Australija). Napredak u savremenim sredstvima
komunikacije je doveo do toga da je on-line edukacija sve popularniji nacin razmene
informacija i uéenja tako da se na zvani¢nim sajtovima IPOS-a i APOS-a mogu naci

online predavanja (www.apos-society.org; online core curriculum iz Psiho-onkologije

na sajtu IPOS-a www.ipos-society.org ).

1997 god. National Comprehensive Cancer Network (NCCN), organizacija koju ¢ini 18
umrezenih onkoloSkih centara u SAD-u donosi standarde i vodie za psiho-socijalnu
podrsku onkoloskim pacijentima 1 vodiCe klinicke prakse za sve discipline koje se bave
pruzanjem pomo¢i i podrske onkoloSkim pacijentima. U Sirokoj upotrebi je Distres
termometar test za brzi skrining distresa kod odraslih onkoloskih pacijenata (Vd. Prilog
6. Distres termometar i Lista problema (preuzeto i prilagodeno iz NCCN, 2012).1ako
nije neposredno predmet proucavanja ovog rada, Prilog 6. je dat kao ilustracija

savremenih i aktuelnih tokova u psiho-onkologiji.
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Slika 2. NCCN Distress Management Guidelines DIS-4-Evaluation and Treatment. National
Comprehensice Cancer Network, 200 (prema Quick References for Adult Oncology Clinicians: The

Psychiatric and Psychological Dimensions of Adult Cancer Symptom Management , 2006).

Slika 2. pokazuje na¢in brzog skrininga distresa kod onkoloskih pacijenata u klinickim
uslovima uz postojanje klinickih dokaza za umeren ili jak distress (zbir od 5 ili viSe
poena na skali distresa) kada se pacijent upucuje odgovaraju¢im sluzbama (sluzbe za
mentalno zdravlje, socijalni rad i sluzbu za duhovna i verska pitanja). Ukoliko je distres
blag umeren (manje od pet poena), podrSku pruza onkoloski tim na osnovu resursa
kojima raspolaZze.

Danas je psiho-onkologija prihvaéena kao izuzetno vazno podrucje onkologije i
konsultativne psihijatrije ali i Sire, i zdravstvene psihologije, s tim da nova saznanja o
psiho-socijalnim i psiho-bioloskim dimenzijama maligne bolesti, a posebno saznanja o
psiholoskim procesima i ponasanju koji mogu imati uticaja na tok bolesti i ishod lecenja
predstavljaju osnovu za implementiranje efikasnijih farmakoterapijskih i psiho-
socijalnih i psiho-terapijskih intervencija u radu sa onkoloskim pacijentima (Grassi,
Riba, 2012).
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Proucavanja u savremenoj psiho-onkologiji usmerena su i na istrazivanja efekata
razliCitih psihoterapijskih intervencija, zatim uticaja psiholoskih aspekata u genetici
raka, istrazivanja kvaliteta zivota obolelih i njihovih porodica, ispitivanje psihijatrijskih
poremecaja onkologkih pacijenata.'®

S obzirom da maligna bolest a hemio-terapije posebno, mogu uzrokovati anoreksiju,
gubitak tezine, umor i druge vegetativne simptome, dijagnoza klinicke depresije kod
odraslih onkoloskih pacijenata vise se povezuje sa psiholoSkim simptomima kao §to su
socijalno povlaCenje, anhedonija, disforicno raspolozenje, osecaj beskorisnosti,
bespomoc¢nosti, beznadeznosti i krivice, snizeno samopouzdanje i suicidalne misli.
Treba imati u vidu da je kod onkoloSkih pacijenata priroda depresije veoma sloZena i
uvek je veoma bitno razmisljati o tome da su depresivni poremecaji sindromi a ne bolest
u klasi¢nom, psihijatrijskom smislu i da su klinicke slike veoma razli¢ite i da gotovo
uvek ukljucuju poremecaje raspolozenja. Vazno je naglasiti da pacijenti sa malignom
boles¢u ne moraju zadovoljiti sve kriterijume DSM-IV za depresivni poremecaj
(Gregurek, Bras, 2008).

Procena umora kao simptoma je nekada sporna jer umor moze da bude povezan sa
leCenjem maligne bolesti ali 1 sa depresijom. Za diferencijalnu dijagnostiku je vazno da
umor povezan sa hemio-terapijom ne ukljucuje emocionalnu komponentu kao osecanje
umora koje moze biti povezano Sa depresijom. Bower je na primer, kod Zena sa
karcinomom dojke, koje u vreme istrazivanja nisu bile na hemio-terapiji, pronasao

korelaciju umora sa nivoom kortizola, tj,sa poremecajem HPA osovine (Bower et al,

2008).

18 Naj&es¢i psihijatrijski problemi kod onkologkih pacijenata su:
- Depresivni poremecaji (ogroman je znacaj tacne dijagnostike da se ne bi ad hoc tumacili simptomi

tj. da se ne dogodi da se ne prepoznaju simptomi depresije (depresivni simptomi se tumace kao normalne reakcije) ili
da se “pretera” sa dijagnostikom (procena normalnih emocionalnih reakcija koje su povezane sa malignom boleséu
kao depresije).

- Poremecaji prilagodavanja

- Post-traumatski stresni poremecaj — PTSP

- Seksualne disfunkcije (gubitak Zelje, impotencija, anorgazmija, dozivljaj neprivlacnosti)

- Delirijum

- Brojni kognitivni poremecaji
Veoma cCesto se izolovano ili u kontekstu navedenih poremecaja srecu suicidalne ideje, poremecaji li€nosti koji
dolaze do izraZaja u stanjima ekstremnog stresa, problemi u vezi sa donosenjem odluka, problemi vezani za kvalitet
zivota, nedostatak porodi¢ne i socijalne podrske, brojna duhovna i religijska pitanja.
Povecan suicidalni rizik kod onkoloskih pacijenata povezan je sa uznapredovalim stadijumom bolesti, loSom
prognozom, delirijumom, neadekvatnom kontrolom bola, depresijom, prethodnom psihijatrijskom dg, bolestima
zavisnosti, prethodnim pokusajima suicida i socijalnom izolacijom.Kod onkoloskih pacijenata ucestalije su pasivne
suicidalne misli od pokusaja suicida (Holland, 2003).
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Kod odredivanja depresije kod onkoloskih pacijenata uvek treba uzeti u obzir i sledece
faktore:

- Progresija bolesti

- Kovalitet porodi¢ne i Sire socijalne podrske

- Uspesnost prevladavanja i otpornost na zivotne stresove

- Strukturu licnosti pacijenta, kognitivno funkcionisanje (kvalitet mentalizacije),

dozivljaj sebe i mehanizme odbrane i strategije prevladavanja koje pacijent koristi.

Novija istrazivanja u psiho-onkologiji sve viSe su usmerena ka ispitivanju povezanosti i
uticaju psiho-neuro-imunologkih mehanizama i malignih bolesti.*’

Savremena istrazivanja u psiho-onkologiji sve vise se fokusiraju na tzv.neuro-imidzing
(funkcionalni neuro-imidzing je tehnika snimanja mozga i pojedinih delova mozga
najsavremenijim PET scan ili MR metodama u naucne svrhe). Pacijenti koji su se le€ili
od malignih bolesti a koji su imali tokom leenja brojne intruzivne psiholoske simptome
Su na neuro-imidZingu imali manji ukupni volumen amigdala u odnosu na one
onkoloske pacijente koji tokom le¢enja nisu imali intruzivnih psiholoskih sindroma
(Matsuoka et al, 2003). Neuro-imidzing koji su radili isti japanski autori na grupi
onkoloskih pacijenata sa dijagnostikovanim depresivnim poremecajem je pokazao da
postoji znaCajna promena volumena amigdala a koja je povezana sa depresivnim
raspoloZenjem pacijenata (Ibid).

PET scan depresivnih pacijenata sa malignim oboljenjima ukazuju na postojanje
promene u cerebralnim funkcijama koje su veoma sli¢ne onima kod samo primarno

depresivnih pacijenata (Spiegel, Giese-Davis, 2003).

7 Novije studije su pokazale da postoji povezanost nivoa kortizola kod metastatskog karcinoma dojke sa kvalitetom
socijalne podrske i osecanjem pripadanja tj.uvazavanja (Dantzer, 2005; Kissane et al, 2004; Grassi, Rosti, 1999;
Reiche et al, 2005).

U jednoj studiji je pokazana veza izmedu nivoa Omega-3 masnih kiselina sa depresijom kod pacijenata sa
karcinomom pluca (Kobayakawa et al, 2006).Na uzorku N=116 pacijentkinja sa karcinomom dojke izlaganje stresu
bilo je povezano sa nizom NK- lizom i smanjenjem NK odgovora (Zabora et al, 1997).Kod muskaraca sa
karcinomom prostate optimizam i manja supresija ljutnje bili su povezani sa ve¢im brojem NK ¢elija (Korfage et al,
2006).Randomizovana studija uticaja KGBT-a na nesanicu kod pacijentkinja sa karcinomom dojke pokazala je
promenu stvaranja citokina.Apatija, socijalna izolacija, poremecaj spavanja, umor, anoreksija, gubitak teZine,
kognitivni poremecaji, smanjen libido, psihomotorna inhibicija su simptomi i depresije i citokin-indukcionog
sindroma bolesti, s tim da su osecaj krivice, depresivno raspolozenje i suicidalne ideje uobicajene u depresiji
(Spiegel, Giese-Davis, 2003).
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Pedijatrijska psiho-onkologija

Pedijatrijska onkologija pocinje da se razvija od 1948 god. u Americi, kada su
objavljeni prvi protokoli za le¢enje leukemije kod dece i kada su evidentirane prve
remisije ove bolesti na decijem uzrastu (Kreitler, Ben-Arush, Martin, 2012). 1958 god.
objavljen je jedan od prvih nauc¢nih radova koji se odnosio na opservaciju i opise
psiholoskih karakteristika dece obolele od leukemije i porodicne dinamike njihovih
porodica (Greene, Miller, 1958).

Psiho-socijalne posledice malignih bolesti na de¢ijem uzrastu kao i posledice agresivnih
protokola leCenja prepoznate su jo§ odavno tj. 60-ih god. proslog veka, kada pocinju da
se evaluiraju prvi efekti onkoloSkog leCenja dece i adolecenata (Vannatta, Gerhardt,
prema Brown et al, 2006).

60, 70-ih godina fokus u pedijatrijskoj psiho-onkologiji je bio na pronalazenju
najfunkcionalnijih mehanizama prevladavanja roditelja u vezi sa umiranjem dece i
adolescenata (Spinetta prema Brown et al, 2006). Istorijski gledano, 70-ih godina
pocinju da se objavljuju i prve studije o psiho-socijalnim aspektima malignih oboljenja
kod dece.

80-ih godina sa unapredenjem metodologije istrazivanja, fokus je bio na proceni brojnih
komplikacija tokom onkoloskog lecenja (bol, muc¢nina, povra¢anje, neutropenije i sl.) 1
posledica nakon le¢enja uz istovremeni razvoj adekvatnih preventivnih intervencija.
Procene neuro-kognitivnih oSte¢enja koja su bila posledica radio 1 hemio terapijskog
leCenja dece sa tumorima CNS-a, bilo je takode vazno podrucje za psiho-socijalno
delovanje (Armstrong, Mulhern, 2000).

80, 90-ih godina bio-psiho-socijalni model se primenjuje u leCenju malignih bolesti kod
dece i adolescenata i psiho-socijalne procene i intervencije po¢inju da se integriSu u
svakodnevnu pedijatrijsku onkolosku praksu. Ozbiljno bavljenje dugorocnim
posledicama leenja maligniteta na dec¢ijem uzrastu godinama nakon zavrsetka lecenja,
takode je predstavljalo domen psiho-socijalnih intervencija. Prepoznavanje neuro-
kognitivnih posledica radio-terapijskog le¢enja male dece i tinejdzera koji su oboleli od
tumora CNS-a razli¢itih lokalizacija i pato-histoloskog tipa, dovelo je do pravljenja

novih protokola lecenja (manje doze zracenja u kombinaciji sa oralnim citostaticima)
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Sto je rezultiralo smanjenjem dugoro¢nih posledica lecenja (Armstrong, Reaman,
2005).

Istrazivanja kognitivno-bihejvioralnog tretmana bola i distresa kod dece i adolescenata
dovela su do pronalazenja korisnijih i humanijih nadina ordiniranja hemio-terapija
(plasiranje CVK - centralnog venskog katetera od pocetka lecenja). CVK je veé
uobiCajena praksa u razvijenom svetu koja dete i adolescenta oslobada mnogih
neprijatnosti i bolnih procedura prilikom vadenja krvi (plasiranja i menjanja braunila i
po nekoliko puta tokom ordiniranja hemio-terapije). Sprecava bol zbog upala i Cestog
pucanja vena.*®

1986. god. Americka pedijatrijska akademija (AAP - American Academy of Pediatrics)
objavila je jedan od prvih vodica®® koji se odnosi na leenje malignih bolesti na dec¢ijem
i adolescentnom uzrastu. Osnovna preporuka u navedenom vodicu, koji je sa najnovijim
preporukama reformulisan i objavljivan u dva navrata: 2001. god. i 2009. god., je da u
leCenju dece 1 adolescenata koji su oboleli od razli¢itih malignih bolesti, mora da
uCestvuje multidisciplinarni  tim sStru¢njaka koji je nuzno da ¢Cine: pedijatar
hematolog/onkolog, pedijatrijske medicinske sestre sa dodatnim edukacijama za
pedijatrijsku onkologiju, klini¢ki farmakolog, nutricionista, socijalni radnik, deciji
psihijatri i psiholozi sa posebnim specijalizacijama u oblasti pedijatrijske psiho-
onkologije (Kreitler, Ben-Arush, Martin, 2012).U navedenom vodi¢u posebno se isti¢e
neophodnost da od pocetka leCenja u rad sa obolelom decom, adolescentima i njihovim
porodicama budu ukljuceni stru¢njaci koji su specijalizovani za mentalno zdravlje dece
i mladih (socijalni radnici, psiholozi, de¢iji i adolescentni psihijatri i psiho-terapeuti sa
dodatnim specijalizacijama iz pedijatrijske psiho-onkologije).

Krajem 90-ih i poc¢etkom novog milenijuma u pedijatrijske onkoloSke protokole uvode
se nove procedure i novi analgetici za leCenje bola i antiemetici za preveniranje

mucnine i povracanja od hemio-terapija. Vodi¢i dobre prakse, s obzirom da su usmereni

8 CVK je u nasoj zemlji je pre retkost nego pravilo, tako da su deca i adolescenti koji prolaze onkolosko ledenje u
na$oj sredini izloZeni svim bolnim procedurama ordniranja hemio-terapija.

19 Postoji mnogo vodita dobre prakse koji su namenjeni multidisciplinarnom tretmanu dece i adolescenata u svim
fazama onkoloskog le¢enja.Na primer, radna grupa za pracenje dugoroénih posledica onkoloskog lecenja kod dece,
napravila je nekoliko vodi¢a za izledenu decu i adolescente koji sadrZe detaljan opis dugoro¢nih posledica bolesti i
le¢enja za svaku vrstu malignog oboljenja posebno, zajedno sa preporukama za adekvatnu procenu, intervencije i
prevenciju dugoro¢nih posledica bolesti i lecenja (Grassi, Riba, 2012).Vodiéi, koji predstavljaju dobar primer kako se
bio-psiho-socijalna perspektiva integrise u formalno onkoloSko lecenje dece i adolescenata obolelih od razli¢itih
malignih bolesti, sadrze preporuke vezane za neurokognitivne, socijalne, psiholoske posledice leenja ali i posledice
vezane za ponasanje i reintegraciju dece i adolescenata u socijalnu sredinu po zavrSetku onkoloskog lecenja.
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na smanjenje decije patnje u svakom smislu, propisuju i da se invazivne medicinske
procedure (lumbalna punkcija; aspirat kostane srzi; transplantacija perifernin STEM
¢elija; dugotrajne dijagnosticke procedure CT, MRA, PET scan) posebno kod mlade i
anksioznije dece sprovode u opstoj anesteziji (American Academy of Pediatrics &
American Pain Society, 2001).

S obzirom na napredak u pedijatrijskim protokolima leCenja i sve veéi procenat
izleCenja dece i adolecenata koji su oboleli od razli¢itih malignih bolesti (procenat se
krec¢e i do 80%), fokus psiho-socijalnih intervencija se pomerio sa problema vezanih za
smrt, umiranje i podr§ku u procesu tugovanja, na efikasne mehanizme prevladavanja i
kvalitet Zivota i resocijalizaciju dece i mladih koji su u nekom periodu detinjstva lec¢eni
od malignih bolesti (Stuber, Strom, prema Kreitler, Ben-Arush, Martin, 2012).

U osnovi pedijatrijske psiho-onkologije je bio-psiho-socijalni i razvojni model malignih
oboljenja kod dece. 1980 god. Engel je prvi osmislio i postavio bio-psiho-socijalni
model bolesti koji u najuopstenijem smislu, pokusava da sagleda hroni¢ne bolesti kroz
visSedimenzionalnu perspektivu.

Bio-psiho-socijalni model ukazuje da se bolest i iskustvo i dozivljaj bolesti moraju
sagledati kroz dinamicku interakciju bioloskih, socijalnih, psiholoskih faktora kao i
uticaja sredine.Od 1980 god.ovaj model je bio polazna osnova za razumevanje razli¢itih
hroni¢nih bolesti kako kod odraslih tako i kod dece i adolescenata. Rane primene bio-
psiho-socijalnog modela su ukazale na to kako se moze sagledati uzrok hroni¢nih
bolesti kroz multidisciplinarnu perspektivu i kako razli¢ite humanisticki orijentisane
discipline i pristupi mogu biti delotvorni u intervencijama koje su namenjene tretiranju
razli¢itih simptoma.

Na slici 3. prikazan je medusobni uticaj razli¢itih faktora od potvrde dijagnoze maligne
bolesti, tokom aktivnog onkoloskog lecenja do posledica dijagnoze maligne bolesti ,
koje mogu voditi u remisiju i preZivljavanje ili smrtni ishod. Prezivljavanje i
oporavljanje od leCenja maligne bolesti na decijem 1 adolescentnom uzrastu u nekim
slu¢ajevima moze da traje godinama, jer su kratkoro¢ne i dugoro¢ne posledice bolesti 1
leGenja veoma ozbiljne i iziskuju posebnu vrstu tretmana. U zemljama u kojima je
pedijatrijska psiho-onkologija razvijena oblast, postoje posebni programi podrske i

dugoro¢nog pracenja koji su namenjeni izle¢enoj deci 1 njihovim porodicama.

29



Uticajgenetickihi
hioloskih faktora

Uticajsredine

v

Dijagnozamaligne
bolesti

'

Psihosocijalni
. . aspekti, stres, Lecenje: specificnosti Socijalni, ekonomski i
ri lesti g +—— +—
Istorijabolest prevliadavanjei i toksicnost lecnja porodicni faktori
prilagodjavanje
A4
Posledice dijagnoze
maligne bolesti
L\ 4 Y
Prezivljavanje Smrt
v v v v
Kratkorocne i DURGIOENo
dugorocne posledice |, _ sihgsoci'alno 4 Dugorocno prilagodjavanje
dijagoze maligne | P " M ¢lanovaporodice
bolestiilecenja prilagodjavanje

v A 4 v

Stepen ostecenjai
Samoprocena N invalidnostii Socijalnamreia,
kvalitetazivota dostupnost edukacija, profesija
potrebnih sluzbi

Slika 3. Bio-psiho-socijalni i razvojni model maligne bolesti na decijem uzrastu (prema Brown et al.,
2006)

Slika 4. predstavlja model integrisanja psiho-socijalnih servisa u formalno onkolosko
lecenje 1 istiCe znacaj koncepta ,,sveobuhvatna briga po meri pacijenta” posebno u
pedijatrijskoj onkologiji. Rano prepoznavanje potreba ali i identifikovanje razlicitih

problema kod svakog obolelog deteta, adolescenta i porodice posebno i adakvatno
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planiranje intervencija, dovodi kasnije do manje ozbiljnih i upadljivih reakcija, do bolje
prilagodenosti tokom leenja, do vefeg medusobnog poverenja izmedu (ne)
medicinskog tima i obolelog deteta i cele porodice, do manjeg stresa u svim fazama
lecenja. Uzimanje u obzir psiholoskih i socijalnih potreba obolelog deteta i porodice
gotovo uvek dovodi do veéeg zadovoljstva leCenjem i veCeg osecanja zahvalnosti Sto je
za ceo (ne) medicinski tim veoma znacajno (prema Quick References for Pediatric
Oncology Clinicians: The Psychiatric and Psychological Dimensions of Pediatric

Cancer Symptom Management, 2009).

Efektivnakomunikacijaizmedju pacijentai tima za podrsku

| Pacijent/porodica I\_ Pacijent—pomoci

podrika

r

Identifikacija psihosocijalne
potrebe

Razvoji implementacijaplanapodrike obuhvata

Podrika pacijentimakroz:

*Pruzanjelicnih informacija

| + identifikovanje strategije za prepoznavanje || Kordinisanje psihosocijalne
potrebe imedicinske brige
*Pruzanje emotivne podrike

* Pruzanje pomoci pacijentima da kontrolisu
njihovu bolestizdravije

Vezapacijent/porodicasa
potrebnim
psihosocijalnim servisima

b

1 Pracenje i re-evaluacija ‘

v

Slika 4. Model za sveobuhvatni psiho-socijalni servis u pedijatrijskoj onkologiji.(prema Quick References
for Pediatric Oncology Clinicians:The Psychiatric and Psychological Dimensions of Pediatric Cancer

Symptom Management, 2009).

U fokusu savremene pedijatrijske onkologije je briga o kvalitetu zivota obolelog deteta,
adolecenta, njihovih porodica (posebno brace i sestara). PsiholoSke procene i skrininzi
na pocetku leCenja usmereni su i na uzu ali i Siru porodicu obolelog deteta ili

adolescenta, Sto upucuje da je ceo porodicni sistem jedinica tretmana. Opsti ciljevi
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gotovo svih intervencija i strategija u savremenoj pedijatrijskoj (psiho)-onkologiji su
usmereni na osnazivanje porodi¢nih snaga, na pruzanje podrske, na smanjenje stresa, na
aktiviranje mehanizama adaptiranja i funkcionalnih mehanizama prevladavanja bolesti i
lecenja, na mobilizovanje svih izvora podrske tokom svih faza onkoloskog lecenja i po

zavrsetku leCenja (Wiener et al, prema Pizzo, Poplack, 2006).

1.3. Psiholoske reakcije dece i adolescenata tokom onkolo$kog lecenja

1.3.1. Deca i adolescenti u bolnici i anksioznost

Jedna od naj¢esc¢ih psiholoskih reakcija koja se javlja u pocetnoj fazi postavljanja
dijagnoze maligne bolesti kod deteta ili adolescenta i kasnije tokom trajanja
onkoloskog lecenja je anksioznost (Stuber prema Kreitler, Ben-Arush, Martin, 2012).
Anksioznost se smatra ,normalnom* reakcijom na zivotne teSkoce, stresove 1
neizvesnosti. Medutim, anksiozna stanja, trajanjem i intenzitetom, mogu da imaju
snazan uticaj na svakodnevno funkcionisanje 1 kvalitet zivota, a u kontekstu dece
obolele od malignih bolesti i njihovih porodica posebno. “Pomagaci® moraju da naprave
razliku izmedu simptoma anksioznosti i anksioznih poremecaja (kontinum od normalnih
reakcija do razliCitih varijacija poremecaja).

Nelagodnost i strepnja su glavna obelezja anksioznosti, u rasponu od blage, prolazne
nelagodnosti do upornog, eskalirajuceg i/ili paraliSuceg straha.

Anksioznost moze da bude akutna i hroni¢na.Veoma je vazno identifikovati i istaci
etiologiju anksioznosti jer moZe da nam ukaze na akutnost tj. hronicitet problema.
Anksioznost moze da postoji kao primarni poremecaj, psiholoska rekacija na malignu
bolest i leCenje i sekundarni poremecaj, ili kao kombinacija navedenih oblika.U tabeli 8.

su prikazane navedene razlike.
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Tablela 8. Anksiozni poremecaji kod dece i adolescenata koji boluju od malignih bolesti (mogu se javiti
nezavisno ili u kombinaciji) (prema Quick Reference for Pediatric Oncology Clinician: The Psychiatric
and Psychological Dimensions of Pediatric Cancer Symptom Management, 2009).

Anksiozni poremecaj kao

c c e 2 e - : . Sekundrani anksiozni
Primarni anksiozni poremeéaj | reakcija na malignu bolest i

poremecaj organske etiologije

lecenje
e  Generalizovani anksiozni e Poremecaj prilagodavanjasa | ® Anksiozni poremecaj zbog
poremecaj anksioznim raspoloZenjem opsteg zdravstvenog stanja
e Panicni poremecaj e  Post-traumatski stresni e Lekovima izazvan anksiozni
e Opsesivno-kompulsivni poremecaj nakon poremecaj
poremecaj medicinskih intervencija

e Fobija

e Akutni stresni poremecaj

e  Post-traumatski stresni
poremecaj

U kontekstu pocetka onkoloSkog le¢enja kod dece i adolescenata anksioznost je
uglavnom situaciona i svi dijagnosticki kriterijumi neophodni za postavljanje klini¢ki
relevantne dijagnoze anksioznosti kao poremecaja se retko ispunjavaju.

U najnovijoj literaturi iz pedijatrijske psiho-onkologije se uglavnom nalazi klasifikacija

sledecih vrsta anksioznosti: ( Kreitler, Ben-Arush, Martin, 2012; Grassi, Riba, 2012)

e Separaciona anksioznost — se definiSe kao razvojno neprimerena i preterana
anksioznost koja se javlja pri odlasku iz kuce ili pri odvajanju od poznatih osoba
(najcesce Clanova porodice za koje je dete ili adolescent vezan) (American Psychiatric
Association, 1994). Mlada deca (uzrasta od 4 do 9 godina), deca koja nisu imala
iskustvo odvajanja od kuce i porodice, deca i adolescenti koji su imali anksiozni
poremecaj pre postavljanja dijagnoze maligne bolesti su u ve¢em riziku za razvoj
simptoma separacione anksioznosti. Najces¢i simptomi separacione anksioznosti su:
no¢ne more u vezi sa odvajanjem od kuce i roditelja; intruzivne misli da su bliznji
(najcesce roditelji) u opasnosti i fizicki simptomi anksioznosti kao Sto su glavobolja,
bolovi u stomaku 1 mucnina.

o Akutni stresni poremcaj (ASD - Acute Stress Disorder) se definiSe kao psiholoski i
emotivni odgovor na dogadaj koji predstavlja ozbiljnu pretnju smréu ili
povredivanjem 1 koji izaziva neposredne reakcije intenzivnog straha, uZasa i
osecanja bespomoc¢nosti (American Psychiatric Association, 2000, 2006). Sli¢no kao
kod Post traumatskog stresnog poremecaja (PTSD) i kod Akutnog stresnog

poremecaja (ASD) mogu se uociti sipmtomi preterane uzbudenosti (povisenje
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krvnog pritiska, pulsa, znaci jake prepadnutosti i pojacane opreznosti, izbegavajuca

secanja i/ili intruzivne misli o traumatskom dogadaju. Akutni stresni poremecaj se

razlikuje od post traumatskog stresnog poremecaja u tri vazne karakteristike:

1. U trajanju, akutni stresni poremecaj je vremenski ogranic¢en (traje ne manje od 2
dana i ne vise od 4 dana).

2. Kao S$to i sam naziv kaze Akutni stresni poremecaj ima akutni tok (javlja se u
vremenskom intervalu od 4 nedelje od traumatskog dogadaja)

3. Akutni stresni poremecaj ukljucuje disocijativhu amneziju, depersonalizaciju,
derealizaciju 1 ose¢anje oSamucenosti.

Akutni stresni poremecaj kod dece se moze manifestovati agitiranoS¢u 1

dezorganizovanim ponaSanjem a posebno u proceni pretnje ili prete¢ih dogadaja koji se

uvek procenjuju mnogo opasnijim nego Sto realno jesu. Na primer, deca razviju fobi¢an
strah od igala, braunila, previjanja, vadenja krvi i slicnih medicinskih intervencija. Deca

1 adolescenti sa anksioznim poremecajem pre postavljanja dijagnoze maligne bolesti su

u veéem riziku za razvoj i akutnog i posttraumtaskog stresnog poremecaja. Zbog

preklapanja sipmtoma, u praksi se ¢esto akutni stresni poremecaj mesa sa depresivnim,

anksioznim poremecajem i delirijumom.

e Fobije su intenzivni i nerealni strahovi od specifiénih objekata ili situacija ¢ak i
kada isti ne predstavljaju neposrednu opasnost. Fobi¢ne reakcije u medicinskom
setingu se mogu bolje razumeti u kontekstu uslovljenog ponasSanja. Na primer,
mucnine i nagon za povracanjem kao reakcije na specifiCan miris hemio-terapije i
odeljenja; odgovor na traumati¢na seanja na pedijatrijskim odeljenjima cesto
rezultira povisSenjem Krvnog pritiska i ubrzanim pulsom kod dece i adolescenata

kada na primer »beli« mantili udu u sobu.

Koliko je ucestala anksioznost?

Prevalenca anksioznih poremecaja u opstoj populaciji u SAD-u je oko 28,8%.Prvi
simptomi anksioznosti poCinju u proseku na uzrastu od 11 godina (Kessler et al,
2005).Vecina anksioznih poremecaja ima rani pocetak: separaciona anksioznost i
fobi¢ni poremecaji u proseku poéinju oko 7 godine; socijalna fobija u 13-0j godini; a

ostali anksiozni poremecaji izmedu 19 i 30 godine. Anksiozni poremecaji su veoma
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ucestali medu decom 1 otprilike 13 od 100 dece i adolescenata je imalo neki oblik
anksioznog poremecaja.Anksioznost je posebno ucestala kod dece i adolescenata sa
hroni¢nim oboljenjima sa oko 20-30% rasprostranjenosti. Pracenja i procene anksioznih
poremecaja na uzorku pedijatrijskih onkoloskih pacijenata su pokazale da u proseku
30% dece, ispunjava vecinu dijagnostickih kriterijuma za neki oblik anksioznog

poremecaja (Gothelf et al, 2005).

Zasto je dijagnoza i lecenje anksioznosti vazno u kontekstu pedijatrijskog

onkoloskog setinga?

Dijagnoza Zivotno ugrozavajuce bolesti, kao $to je maligna bolest 1 veoma agresivni 1
dugotrajni protokoli onkoloSkog lecenja mogu da budu zastrasuju¢i 1 potencijalno
traumaticni za decu i njihove porodice uz stalnu pretnju da poremete uobiajen nacin
Zivota.

Deca i adolescenti mogu da osecaju anksioznost u razli¢itim fazama leCenja: tokom i
neposredno nakon postavljanja dijagnoze maligne bolesti, tokom lecenja 1 razliCitih,
bolnih medicinskih procedura, na kraju le¢enja kao i u periodu remisije ili recidiva t;.
relapsa bolesti i palijativnog zbrinjavanja u terminalnim fazama bolesti.

Anksioznost moze da utiCe na leCenje simptoma primarne maligne bolesti, na
medicinski ishod le¢enja, na konacan uspeh u le¢enju kao i na sposobnost pacijenta da
prevlada bolest tj. da se izbori sa boles¢u. Anksioznost koja je neposredno u vezi sa
ocekivanjem i sprovodenjem medicinskih procedura moze da ugrozi, poremeti i odlozi
primenu redovnog protokola le¢enja.Anksioznost moze da pogorsa prethodno postojece
bolesti kao $§to su astma, sindrom iritabilnog kolona i poremecaje pokreta i Cesto se
sre¢e kod roditelja dece i adolescenata obolelih od malignih bolesti. Od krucijalnog je
znaCaja prepoznavanje anksioznosti kod roditelja (okidac¢a anksioznosti i neposrednih
uzroka) tokom razgovora o mogucénostima (iz)leCenja dece, prognozama lecenja,
vaznim a teSkim odlukama koje se moraju brzo i uvremenjeno donositi tokom trajanja
leCenja. Anksioznost kod roditelja moze da bude ili okida¢ anksioznosti kod dece ili
faktor koji utice na pogorSanje ve¢ postoje¢e anksioznosti kod dece. Razumevanje
porodi¢ne istorije a posebno uvid u nafine reagovanja i ponaSanja roditelja obolelog

deteta u prethodnim stresnim Zivotnim situacijama, moze da bude od velike pomo¢i da
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se bolje razume nacin reagovanja deteta i roditelja u aktuelnoj stresnoj zivotnoj situaciji
kakva je maligna bolest i leenje.

Traumatski stres na de¢ijem uzrastu je skup psiholoskih i fizioloskih reakcija dece i
njihovih roditelja na bol, povredivanje, ozbiljnu bolest, medicinske procedure i na
invazivno i zastrasujuée iskustvo kombinovanog onkoloskog lecenja. Traumatske stresne
reakcije su viSe vezane za pojedinaéni subjektivni dozivljaj medicinske procedure nego
za njegovu objektivmu tezinu. Traumatske stresne reakcije uklju¢uju simptome
uzbudenja i izbegavanja ali i navedene simptome u kombinaciji sa post-traumatskim
stresnim poremecajem (PTSD) 1 akutnim stresnim poremecajem (ASD).Traumatske
stresne reakcije mogu se videti kode dece ali su prisutne i kod roditelja tokom svih faza

onkoloskog leenja®.

Znaci i simptomi anksioznosti

Opsti simptomi anksioznosti mogu biti psiholoski i/ili fizicki. Simptomi mogu biti
povremeni ali 1 ucestalo prisutni tokom dana.

Psiholoski simptomi su: osecanje zabrinutosti i stalno prisutno oc¢ekivanje negativnih
ishoda, strah i tuga bez mogucénosti da se identifikuje izvor simptoma, plac,
nemogucnost da se ,,iskljuce* intruzivne i uznemiravajuce misli.

Fizicki simptomi su: osecaj napetosti, lupanje srca i stezanje u grudima, tahikardija,
mucnina, drhtavica, anoreksija, tachypnea (ubrzano disanje).

U Tabeli 9. pregledno je prikazana klasifikacija anksioznih poremecaja kod dece i
adolescenata koji su oboleli od malignih bolesti sa simptomima za svaki anksiozni

poremeca;.

2 Istrazivanje koje je obavljeno na uzorku od N=250 dece i adolescenata uzrasta od 14 do 19 godina 4,6 i 12 meseci
nakon postavljanja dijagnoze maligne bolesti i pocetka onkoloskog leCenja, pokazalo je da 28% ispitanika ima
klinicki znacajan nivo traumatskih stresnih reakcija 4 meseca od pocetka lecenja ali da se nakon 6 i 12 meseci nivoi
stresnih reakcija smanjuju (6 mes.23% ispitanika ima klinicki znacajne simptome stresnih reakcija; 12 mes. 16% jos§
uvek ima klini¢ki znacajne simptome traumatskih stresnih reakcija). Traumatski stres je ispitan Brief Symptom
Inventory testom (BSI) (Zebrack et al, 2013).
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Tabela 9. Simptomi i klasifikacija anksioznih poremecaja kod dece i adolescenata koji su oboleli od

malignih bolesti (prema American Psychiatric Association, Diagnostic and Statistical Manual of Mental

Disorder, 2006).

Klasifikacija Simptomi
Generalizovani anksiozni | Preterana briga sa oseCanjem nemira, umor, teSko¢e u koncentraciji,
poremecaj razdraZljivost, napetost u misi¢ima, poremecaji spavanja

Opsesivno-kompulzivni
poremecaj

Opsesivne preokupacije i strahovi u vezi sa somatskim bolestima

Akutni stresni/postraumatski
stresni poremecaj

Utrnulost, intruzivnost i hiper-osetljivost; dijagnoza zavisi od trajanja
simptoma-duze od mesec dana; moZe se javiti kao reakcija na
postavljenu dijagnozu maligniteta, na neki aspekt leCenja ili se¢anja na
odredenu medicinsku proceduru; uobic¢ajen poremecaj koji je u vezi sa
hroniénim oboljenjima

Separaciono-anksiozni
poremecaj

Neadekvatna/preterana briga u vezi sa odvajanjem od kuce i porodice;
uobicajeno kod dece mlade od 6 godina, re-aktivira se na uzrastu od 12
godina.

Fobije

Specificni strahovi, ,krv-igla“ fobija, klaustrofobija, agorafobija,
»sindrom belog mantila®; teSko uspostavljanje saradnje za MR i CT
snimanja, boravak u izolacionoj sobi zbog neutropenije, usporavanje tj.
odlaganje lecenja prema predvidenom protokolu

Panicni poremcaj

Lupanje srca, mucénina, otezano disanje; oseCanje ,da predstoji
propast* §to sve dovodi do napada panike koji traje do nekoliko minuta

Anksiozni poremecaj zbog
opsteg zdravstvenog stanja

Treba razmotriti istoriju poremecaja/da li je u pitanju primarno
anksiozni poremecaj ili su simptomi u vezi sa trenutnim zdravstvenim
stanjem (teSkoce sa disanjem, tahikardija, drhtanje).

Lekovima izazvan anksiozni
poremecaj

Moze da bude posledica uvodenja/promene lekova i doziranja lekova.
Iziskuje opreznost u pracenju prilikom menjanja terapija u redovnom
protokolu lecenja.

Etiologija i evaluacija anksioznosti

Nastajanje 1 odrzavanje nekog oblika anksioznog poremecaja zavisi od nekoliko faktora:

premorbidne vulnerabilnosti deteta, psiholoskih rekacija i iskustava sa razli¢itim

prethodnim Zivotnim stresovima. Neka deca su genetski viSe predisponirana za

anksiozne reakcije ili imaju pre-istoriju anksioznih poremecaja. Ozbiljna somatska

bolest moze da bude okida¢ razli¢itih psiholoskih reakcija i stanja pa i anksioznosti.

Deca koja nemaju pre-istoriju anksioznih poremecéaja a kod kojih se tokom ozbiljne

somatske bolesti iznenada jave upadljivi simptomi anksioznosti, moraju takode da budu

veoma pazljivo ispitana. Odredeni medicinski uzroci mogu da prethode ili ¢ak da

izazovu simptome anksioznosti.
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U Tabeli 10. prikazani su razli¢iti uzro¢nici moguéih psiholoskih reakcija na bolest i

le¢enje.Pregledno je prikazano koje psiholoske reakcije anksioznosti mogu da izazovu

dijagnoza i prognoza bolesti, fizicki problemi kao i kako priroda bolesti utice na decu i

adolecente i kako se anksioznost manifestuje u bolnickim uslovima.

Tabela 10. Psiholoske reakcije na malignu bolest i lecenje (prema American Psychiatric

Association,Clinical Manual of Pediatric Psychosomatic Medicine, 2006).

Akutna stresna reakcija ¢lanova porodice; reakcija roditelja na dijagnozu

Dijagnoza i prognoza : maligne bolesti; neizvestan ishod leenja; ponovno vracanje bolesti;

bolesti

porodi¢na istorija bolesti; zabrinutost u vezi sa uticajem smrti na porodi¢ni
sistem i dalji razvoj porodice

Fizicki problemi

Strahovi povezani sa fizickim posledicama bolesti i leenja (amputacija;
vidljivi oziljci na telu;bol), spoljasnji izgled (gubitak kose tokom hemio-
terapija); socijalna izolacija i stigmatizacija

Separacija ili odvajanje od bliznjih; ucestalo kod dece mlade od 6 godina;

Bolnica povezivanje medicinskog bolnickog osoblja sa distresom; razlicite reakcije na
hemio-terapiju
Zabrinutost zbog odsustva iz Skole; odvajanje od vrSnjaka; osecanje
Bolest razlicitosti; zavisnost od drugih i povecana potreba za paznjom i pomaganjem

bliznjih

U narednoj tabeli 11. prikazani su pregledno moguc¢i medicinski uzroci anksioznosti

tokom onkoloskog lec¢enja.

Tabela 11. Medicinski uzrocnici anksioznosti kod dece i adolescenata tokom onkoloskog lecenja (prema

American Psychiatric Association, Clinical Manual of Pediatric Psychosomatic Medicine, 2006).

Metaboli¢ki
uzroci

Poremecaj elektrolita; uremia; deficit vitamina B12

Neurolo$ki uzroci

Encefalopatija; masivne lezije; posledice mozdanog udara; posledice potresa
mozga; oduzetost delova tela; vrtoglavica

Endokrinoloski
uzroci

Kusingov  sindrom; disfunkcija  tiroideje;  insuficijencija  adrenalina;
hypopituitarisam-nizak rast; pheochromocytoma-edemi, crna koza, endokrinoloski
poremecaj nadbubrezne Zlezde

Kardiovaskularni
uzroci

Ishemijska bolest srca; aritmije; hematoloski problemi (anemija); smanjena sré¢ana
funkcija

Pulmonarni
uzroci

Hipoksija; pneumotorax; edem plu¢a/pluéna embolija; astma; anaphylaxis

Ostali uzroénici

Tumori mozga; insulinoma; transplantacija; nekontrolisan bol; kofein; zloupotreba
alkohola, sedativa, droga

U sledecoj tabeli 12. Prikazan je nacin brzog skrininga anksioznosti kod dece i

adolescenata obolelih od malignih bolesti.
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Tabela 12. Procena anksioznosti kod dece i adolescenata obolelih od malignih bolesti (prema American

Psychiatric Association, Clinical Manual of Pediatric Psychosomatic Medicine, 2006).

Medicinska
anamneza

Aktuelni subjektivni simptomi; moguci medicinski uzorci anksioznosti; pracenje
lekova koji se uzimaju; procena bola

Psihijatrijska
anamneza

Posebnu paznju usmeriti na procenu anksioznih poremecaja; porodi¢na
anamneza psihijatrijskih oboljenja a posebno postojanja anksioznih poremeéaja i
poremecaja raspolozenja

Psiholoski izvori
anksioznosti

Postojanje dijagnoze maligne bolesti; anksioznost vezana za odeljenje i
medicinske procedure — strah od igala; anticipatorna anksioznost (averzija prema
hemio-terapijama); separacija od bliznjih i odvajanje od kuce; uticaj bolesti na
ostale ¢lanove porodice; izolacija, gubitak autonomije, kontrole i privatnosti;
fizicke posledice bolesti, zabrinutost zbog promena spoljasnjeg izgleda;
neizvesnost uspeha leCenja; strah od smrti; uticaj bolesti na akademsko
postignuée i socijalno funkcionisanje; finansijske teSkoce porodice zbog bolesti

Zloupotreba
supstanci

Alkohol; amfetamini; barbiturati; benzodiazepini; kofein i ostali stimulansi;
kokain, sinteticke droge (tinejdZeri i adolescenti)

Vazni znaci i
preporuke za bio-
hemijske analize

Sréani rad; krvna slika; glukoza; elektroliti; blood urea nitrogen; kreatinin;
enzimi jetre; hormoni §titne Zlezde; analiza urina; CT CNS-a; test kapaciteta
pluca

Preporudeni psiholoski instrumenti’® za procenu anksioznosti kod dece i

adolescenata tokom onkoloskog leCenja

- State-Trait Anxiety Inventory for Children (STAIC) — instrument namenjen

ispitivanju anksioznosti na uzrastu od 9 do 12 godina. Za uzrast preko 12 godina
postoji posebna forma. Ima 44 ajtema i meri subjektivni doZivljaj anksioznosti.
Multidimensional Anxiety Inventory Anxiety Scale for Children (MASC) - instrument
namenjen ispitivanju anksioznosti na uzrastu od 8 do 19 godina.Ima 39 ajtema i
ispituje fizicke simptome, socijalnu anksioznost, izbegavaju¢e ponaSanje i
separacioni strah i paniku.

Revised Childern’s Manifest Anxiety Scale (RCMAS) - instrument namenjen
ispitivanju anksioznosti na uzrastu od 6 do 19 godina. Ima 37 ajtema i ispituje
fiziolosku anksioznost, zabrinutost-hipersenzibilnost, socijalnu anksioznost i ima

jednu lie skalu.

2L Svi instrumenti predloZeni za upotrebu u pedijatrijskoj psiho-onkologiji (u ovom i u naredim poglavljima 1.3.2,
1.3.3, 1.3.4, 1.3.5) preporuceni su prema (Quick References for Pediatric Oncology Clinicians,2009 i Assessment
Tools in Pediatric Psycho-oncology (Shenkar et al, prema Kreitler, Ben — Arush, Martin, 2012).
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- Child PTSD Symptom Scale (CPSS) - instrument namenjen ispitivanju

postraumatskog stresa na uzrastu od 8 do 18 godina .Ima 24 ajtema.

Intervencije izbora u tretiranju anksioznosti

- Bihejvioralne i kognitivno-bihejvioralne intervencije (koje takode ukljucuju i
distrakciju paznje, vodenu fantaziju i relaksaciju) usmerene i na redukciju distresa,
pokazale su se kao veoma efikasne (Kazak et al, 2004).

- Porodi¢na terapija za ¢lanove porodice obolelog deteta

- Ekspresivne i kreativne psiho-socijalne intervencije mogu da smanje anksioznost u
bolnickom setingu (vodena fantazija u kombinaciji sa kompjuterizovanom art
terapijom; crtanje; crtanje prstima; pravljenje skulptura; biblioterapija i bajke;
kreativno pisanje; igra; play terapija; drama terapija i psiho-drama;

- play terapija pred medicinske intervencije u bolnickom setingu; video terapija;
klovnovi; terapija smehom; muziko terapija; pevanje i horsko pevanje; pet terapija;
izlasci van bolnickog kruga ako je moguce).

- Komplementarna i alternativna medicina (joga, reiki, masaze, parcijalne masaze)

1.3.2. Deca i adolescenti u bolnici i depresivnost

U novijim radovima koji se odnose na depresivne poremecaje dece i adolescenata
onkoloskih pacijenata, uocljivo je da je veCina autora saglasna da je iznenadujuce tesko
zauzeti jasan stav da li se moze dijagnostikovati ili ne klinicka depresija kod dece 1
adolescenta tokom onkoloSkog le¢enja (Kersun et al, 2009; Shemesh et al, 2006;
Gothelf et al, 2005).

Uobicajeni simptomi depresije kao $to su promene apetita i problemi sa spavanjem,
mogu da budu posledica prirode malignog oboljenja i protokola leenja. Hemio-terapije
mogu da budu uzrok umora, oseanja iscrpljenosti, smanjenja energije, Socijalnog
povlacenja i Smanjenja interesovanja za sve ono $to je ranije predstavljalo zadovoljstvo.
Uprkos svim problemima, nalazi novijih studija ukazuju da je razliku izmedu umora
koji uzrokuje hemio-terapija i depresije kod dece i adolescenata tokom onkoloskog

le¢enja, ipak moguce napraviti i u skladu sa tim, primeniti odgovarajuce intervencije
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(Whitsett et al, 2008). Upotreba skala samo-procene depresivnih reakcija je dobar nacin
da se identifikuju deca i adolescenti kojima je potrebna stru¢na pomo¢ u vezi sa
depresivnim poremecajem.U istrazivanju koje je sprovedeno na uzorku od 125 obolele
dece i adolescenata uzrasta od 8 do 19 godina CDI skalom (Children Depression
Inventory) identifikovano je da 80% ispitane dece i mladih ima depresivni poremecaj
(koris¢en je total skor na CDI od 11 poena za razliku od normi koje vaze za opstu
populaciju dece i mladih i kre¢u se od 13 do 20 poena za identifikovanje razli¢itih nivoa
depresije) (Shemesh et al, 2006). Istrazivanje drugih autora pokazalo je drugacije
rezultate. Od 41 adolescenta na aktivnom onkoloskom tretmanu, koji su ispitani BY1 11
skalom (Beck Youth Inventory) samo kod njih troje identifikovan je ekstremno visok

nivo depresije i kod jos troje srednji nivo depresije (Kersun et al, 2009).

Nivoi depresivnog reagovanja se krec¢u od promena u raspolozenju do pogorSanja u
opstem funkcionisanju.Depresivnost moze da se ispolji kroz postojanje i psihickih ali i
fizickih simptoma.Najznacajniji simptomi depresije su tuga i nedostatak zadovoljstva
(anhedonia).

Depresija moze da postoji kao primarni poremecaj, psiholoska reakcija na bolest,

sekundarni poremecaj organske etiologije ili kombinacija navedenog (Tabela 13).

Tabela 13. Poremecaj raspoloZenja kod dece i adolescenata koji su oboleli od malignih bolest (prema
American Psychiatric Association, Clinical Manual of Pediatric Psychosomatic Medicine, 2006).

Primarni poremecaj Velika depresivna epizoda; bipolarni poremecaj; depresivni
raspolozenja poremecaj

Sekundarni poremecaj
raspolozenja sa organskom
etiologijom

Poremecaj raspolozenja uzrokovani zdravstvenim  stanjem;
poremecaj raspolozenja uzrokovan lekovima

Poremecaj raspolozenja kao
psiholoska reakcija na somatsku
bolest

Poremecaj prilagodavanja sa depresivnim raspolozenjem; regresija;
tugovanje

Depresija se moZe javiti u kombinaciji sa drugim psihijatrijskim poremecajima (na
primer sa anksioznoscu).

Cak iako deca i adolescenti onkoloski pacijenti ne ispune sve dijagnosti¢ke kriterijume
koji bi ukazivali na postojanje depresivnog poremecaja, oni moraju da budu opservirani
i pradeni od strane zdravstvenih radnika i saradnika, tokom svih faza onkoloskog

lecenja.
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Decija depresija se razlikuje od depresije odraslih i u veéoj meri je povezana sa
razvojnim faktorima i moze da se ispoljava i kroz simptome anksioznosti, zalbe na
somatske simptome i preveliku zabrinutost. Depresivni adolescenti mogu da imaju
problema sa spavanjem i ishranom. Depresija utice na Skolski uspeh i vr$njacke odnose
i moze da bude povezana sa zloupotrebom supstanci i samoubistvom. Somatski
simptomi/ili posledice terapija i leCenja mogu da budu pomesani ili da budu prisutni
zajedno sa simptomima depresije. Depresivne reakcije mogu da budu normalne reakcije
na dijagnozu 1 le€enje maligne bolesti ali 1 na ostale medicinske promene 1 dogadaje

tokom lecenja.

Ucestalost depresije”

Procena depresivnosti kod somatskih pacijenata varira u zavisnosti od uzorka. Meta-
analize su pokazale razli¢ite rezultate od veoma niske prevalence depresije kod
hroni¢no obolele dece od svega (9%) do vise prevalence depresije na uzorcima dece sa
somatskim zdravstvenim problemima (60%) (Quick Reference for Pediatric Oncology
Clinician, 2009). Uopsteno, studije koje koriste metodologiju koja se bazira na
klinickom intervju (viSe nego na testovima i skalama samo-procene) ukazuju na
postojanje visih nivoa depresivnosti kod populacije obolele dece i adolescenata u
poredenju sa studijama koje koriste skale i upitnike samo-procene.

Depresija u pedijatrijskom klinickom setingu jedan je od najée$¢ih razloga za
psihijatrijske konsultacije a posebno tokom prve godine od postavljanja dijagnoze
maligne bolesti kod dece i adolescenata.

Izvestaji pokazuju da otprilike 10% pedijatrijskih onkoloSkih pacijenata koristi neki
oblik anti-depresivne terapije tokom prve godine od postavljanja dijagnoze maligne
bolesti (Portteus et al, 2004).

2 Prevalenca velikog depresivnog poremecaja u opstoj populaciji u SAD-u je 16,6%. Otprilike 2% dece $kolskog
uzrasta i 4-8% adolescenata ima simptome Velikog depresivnog poremecaja.
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Zasto je dijagnostikovanje ilecenje depresije vazno u pedijatrijskoj onkologiji?

Deca i adolescenti onkoloski pacijenti se mogu osecati depresivno u svim fazama
le¢enja: od postavljanja dijagnoze, tokom leCenja i na kraju lecenja, bilo da su u remisiji
ili u terminalnoj fazi bolesti.
Psiholoske posledice dijagnoze maligne bolesti i agresivnih protokola le¢enja mogu da
budu snazni dozivljaji bespomocnosti i beznadeznosti koji mogu da dovedu do razvoja
depresivnog poremecaja.
Moguce posledice depresivnog poremecaja kod dece i adolescenata koji su oboleli od
malignih bolesti su:

- Nezadovoljavajuci kvalitet Zivota (fizicki, psthicki, socijalni aspekt)

- Zloupotreba narkotika, alkohola i suicidalno ponasanje

- Visi nivoi morbiditeta i povecanje duzine boravka u bolnici i zalbe na razlicite

somatske simptome kao 1 sporiji oporavak posle razli¢itih protokola lecenja

- Depresija je uvek riziko-faktor za neprihvatanje medicinskog tretmana

U terminalnim fazama bolesti, multidisciplinarni timovi mogu da pomognu deci i
adolescentima da prorade simptome depresije i da prepoznaju neke od simptoma

depresije ikao deo procesa tugovanja.

Znaci i simptomi depresije

Deca i adolescenti mnogo cCeS¢e nego odrasli ispoljavaju razdrazljivost, krivicu i
razli¢ite somatske tegobe (generalizovani bol u celom telu, bol u ledima i bol u nogama,
abdominalni bol, glavobolju, gastro-intestinalne probleme i neodredene bolove, umor,
slabost, promene apetita).

U Tabeli 14. je data klasifikacija poremecaja raspolozenja kod dece i adolescenata

tokom onkoloskog lecenja.
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Tabela 14. Klasifikacija poremecaja raspolozenja kod dece i adolescenata sa hronicnim oboljenjima
(prema American Psychiatric Association, Clinical Manual of Pediatric Psychosomatic Medicine, 2006).

\elika depresivna
epizoda

Primarni poremecaj raspolozenja je najceS¢e povezan sa prethodnom
psihijatrijskom anamnezom. Mora se ispoljiti najmanje 5 od slede¢ih
simptoma: uporno depresivno raspolozenje, anhedonija, razdrazljivost,
promena tezine, poremecaj apetita, poremecaji spavanja, osecanje umora,
osecanje bezvrednosti/krivice, smanjena koncentracija, ucestale misli o

smrti tokom poslednje 2 nedelje.

Distimija

Hroni¢no depresivno ili razdraZljivo raspolozenje tokom godinu dana (Sto je
manje od velikog depresivnog poremecaja). Najmanje dva simptoma:
poremecaji spavanja, oseanje umora, teSkoce sa koncentracijom, osecanje

bespomoénosti.

Poremecaj

prilagodavanja

Depresivno raspolozenje je reakcija na dijagnozu bolesti, §to je ¢esto kod

onkoloskih pacijenata.Ima krace trajanje od velike depresivne epizode.

Poremecaj raspolozenja
uzrokovan zdravstvenim

stanjem

Depresivno raspolozenje, promene raspolozenja od depresivnog do
eufori¢nog, razdrazljivost.Veoma je bitno imati u vidu potencijalne lezije
CNS-a u frontalnom, limbickom i temporalnom delu, koje mogu uzrokovati

poremecaje raspolozenja.

Poremecaj raspolozenja
uzrokovan prethodnom

zloupotrebom supstanci

Depresivni poremecaj uzrokovan lekovima, drogama ili alkoholom.Obi¢no
se reSava tokom dve nedelje apstinencije.Posebnu paznju obratiti na lekove

iz protokola le¢enja (na primer na doze interferon-alfe).

Primarna ili sekundarna

manija

Manicni simptomi mogu biti primarni poremecaj, sekundrani ili manija
uzrokovana lekovima (na primer Kortikosteroidima). Simptomi su:
eufori¢no raspoloZenje, razdrazljivost, pri¢ljivost, upadljiva ekspresivnost.
Pacijenti sa mozdanom atrofijom i poremecajima spavanja su skloni

mani¢nim epizodama.

Regresivno ponasanje

Regresija:kada stres zbog bolesti vodi u regresivna ponasanaja: socijalno
povlacenje, placljivost, depresivno raspolozenje. Veoma je Cest poremecaj
kod dece i adolescenata.RazreSava se sa prestankom hospitalizacije ili

zavrSetkom lecenja.

Tugovanje

Prolazne tuzne misli i misli o suicidu kao deo normalnog procesa tugovanja.
Komplikovano prolongirano tugovanje i uporni simptomi tugovanja se

moraju razgraniciti od depresivnog poremecaja.
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Etiologija i procena depresije kod dece i adolescenata tokom onkoloskog le¢enja

Detalji iz pacijentove istorije su neophodni da bi se odredila etiologija
psiholoskih/fizickih simptoma koji su dosledni depresivnom poremecaju. Neophodno je
da se sagleda psihijatrijska anamneza pacijenta i porodi¢na psihijatrijska anamneza, §to
moze da ukaZe na genetsku predodredenost za poremecaje raspoloZenja.Simptome
depresije je ponekada tesko razlikovati od nezeljenih efekata izazvanih leCenjem kao $to
su umor, smanjenje apetita i teSkoce sa spavanjem. Cesto, dijagnoza depresije se bazira
na kognitivnim simptomima (anhedonia, osecanje bezvrednosti i bespomoc¢nosti).U
Tabeli 15.prikazani su moguci uzroci poremecaja raspolozenja kod dece 1 adolescenata
onkoloskih pacijenata.

Vazno je odrediti da li se depresivni simptomi odnose na ocekivano tugovanje ili je

vazno posebno razmatrati klinicku depresiju kod terminalno obolelih pacijenata.

Tabela 15. Moguci uzroci poremecaja raspolozenja kod onkoloskih pacijenata (prema Quick Reference
for Pediatric Oncology Clinicians:The Psychiatric and Psychological Dimensions of Pediatric Cancer

Symptom Management, 2009).

Kortikosteroidi (mogu uzrokovati depresivne ili maniéne simptome); opioidi;

Lekovi benzodiazepini; barbiturati; narkotici; interferon-alfa; interleukin - 2(IL-2);
hemoterapija (vinkristin, vinblastin, prokarbazin, prednizon, L-aspragninaza)
Priroda tumora Tumori mozga; meta promene u CNS-u; karcinom pankreasa

Poremeca;j elektrolita; kalcijum; B-12; folna kiselina; funkcija paratireoidne

R i zlezde; funkcija tiroidne zlezde

Bol Ozbiljan, nekontrolisan bol; strah od bola koji se nece kontrolisati

Evaluacija depresije ukljucuje slede¢e procene: procenu ozbiljnosti simptoma, trajanje
simptoma i uticaj simptoma na kvalitet Zivota. Pacijent i svi koji brinu o njemu prolaze
kroz detaljan i sveobuhvatan intervju sa razli¢itim elementima i temama koje su

prikazane u tabeli 16.
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Tabela 16. Dodatna razmatranja za procenu depresije u okviru pedijatrijskog bolnickog setinga
(prema American Psychiatric Association, Clinical Manual of Pediatric Psychosomatic Medicine,

2006).
Sadas$nji subjektivni simptomi koji upuéuju na depresiju (anhedonia);
postojanje medicinskih uzroka depresije; upotreba odredenih lekova; procena
Istorija bolesti bola; duzina odvojenosti od porodice i kuce; ja¢ina tretmana (moZe da bude

precipitirajuci faktor za depresivne reakcije); neizvesna prognoza i uspeh u
lecenju

Ispitivanje mentalnog
statusa

Fokusiranje na raspoloZenje, kogniciju i psihotine simptome (manija);
anksiozni simptomi su uobicajeni

Anamneza i reakcije na
dijagnozu i lecenje

Psihijatrijska anamneza sa fokusom na poremecaje raspolozZenja; pokusaji
suicida; porodi¢na psihijatrijska anamneza; zloupotreba lekova ili alkohola
(ranije i sada); psiho-socijalni riziko faktori u porodici (socijalna podrska,
porodi¢no funkcionisanje, funkcionisanje pre bolesti deteta i porodice, uspeh
u skoli, raniji konflikti, separacije); raniji gubici u porodici (ozbiljna bolest
i/ili smrt ¢lana porodice); gubitak ljubimca; razo¢arenje u Skolu ili socijalne
veze).

Laboratorijske analize

Srcani rad; aritmije; krvna slika; elektroliti; rad bubrega i jetre;
funkcionisanje tiroidne zlezde; ct CNS-a; EEG

Preporuceni psiholoski instrumenti za procenu depresivnosti kod dece i

adolescenata tokom onkoloskog leCenja

Children’s Depression Inventory (CDI) - instrument namenjen ispitivanju
depresivnosti dece i adolescenata uzrasta od 7 do 18 godina. Ima 23/27 ajtema koji
ispituju  postojanje  slede¢ih  depresivnih  simptoma:poremecaj raspolozenja,
anhedoniu i interpersonalne relacije u poslednje dve nedelje.

Children’s Depression Rating Scale (CDRS) — instrument namenjen ispitivanju
depresije kod dece uzrasta od 6 do 12 godina. Ima 17 ajtema prema kojima se vodi
klini¢ki intervju (14 ajtema se bazira na subjektivnoj samoproceni a 3 ajtema
predstavljaju evaluaciju kliniara na osnovu neverbalnog ponasSanja deteta).
Memorial Symptom Assesment Scale (MSAS) — ispituje simptome depresije kod
obolele dece uzrasta od 7 do 12 godina. Fokus je na proceni zamora, bola, nesanice,

promene apetita, zabrinutosti, tuznog raspoloZenja, muc¢nine.

46



Tretiranje depresije dece i adolescenata koji se lece od malignih bolesti

Tacna 1 efikasna procena i tretman depresije u pedijatrijskoj onkologiji zahteva
multidisciplinarnu saradnju psihologa, socijalnih radnika i de¢ijih psihijatara. Suicid je
veoma redak na deijem uzrastu ali rizik sa godinama raste i u radu sa obolelim
tinejdzerima 1 adolescentima je veoma bitna procena suicidalnog rizika i suicidalne
ideacije, kao i eventualnih pokusaja suicida 2.

Preporuka je da uz individualnu psihoterapiju a posebno kognitivno-bihejvioralnu
terapiju, kao terapiju izbora za tretman depresije kod mladih, obavezno kombinuju

psiho-farmaci (anksiolitici i antidepresivi).

1.3.3. Deca i adolescenti u bolnici i ose¢anje umora

Umor je jedan od simptoma koji tokom onkoloskog leCenja deci, adolescentima i
njihovim porodicama predstavlja veoma snazan izvor stresa (Hockenberry, Hinds,
2000; Portenaoy, Itri, 1999). Umor takode, moze da predstavlja jedan od ja¢ih negativnih

efekata tj.posledica toksicnih onkoloskih terapija.

Sledeca osecanja su uobicajena kada je u pitanju umor uzrokovan hemio-terapijom:

iznurenost

- slabost

- nedostatak energije

- Smanjenje sposobnosti za fizi¢ki i mentalni rad
- teskoce sa koncentracijom 1 miSljenjem

- zaboravnost

Umor kod onkoloSkih pacijenata ima potpuno drugaciji kvalitet od uobicajenog,

svakodnevnog umora zdravih osoba.Umor kod onkoloskih pacijenata je takav da nema

% Tokom 2010 god. suicid je bio drugi vodeéi uzrok smrti dece i mladih uzrasta od 10 do 24 godine u USA.Maligna
bolest i leCenje nose potencijalni rizik za suicidalne misli i suicidalno ponasanje.Uzorak od 344 dece i adolescenata
obolelih od malignih bolesti je ispitivano skalom koja ima samo 5 ajtema ASQ skalom - Ask Suicide-Screening
Questions. 50% ispitanika je imalo suicidalne misli i namere a 10% je imalo pokusaje suicida (Horowitz et al, 2013).
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veze da dnevnim aktivnostima i ne moze se ukloniti odmorom ili spavanjem. U
istrazivanju kvaliteta Zivota dece i adolescenata koji se le¢e od leukemije (bez Sanse za
izleCenje) PedsQOL 4.0 Generic Core Scale instrumentom i multidimenzionalnom
skalom za ispitivanje umora (Multidimensional Fatigue Scale) utvrdeno je da su ispitani
pacijenti imali nizi kvalitet Zivota (sve skale i total skor) ali znacajna povisenja na skali

umora (Tomlinson et al, 2010).Sli¢ne procene dali su i njihovi roditelji.

U Tabeli 17. dati su Faktori i uzroci koji su povezani sa umorom dece i adolescenata

tokom onkoloskog lecenja.

Tabela 17. Faktori i uzroci koji su povezani sa umorom dece i adolescenata tokom onkoloskog lecenja

(prema Quick Reference for Pediatric Oncology Clinicians, 2009)

Faktori Uzroci

Protokoli lecenja Hemio-terapije; radio-terapije; operacija; neutropenija; mijelosupresija

Duga ¢ekanja u bolnici ili ambulanti; promena rasporeda i dnevne ruting;

Uticaj bolnicke okoline buka u bolnici; prekidanje sna/odmora u bolnici

Nivo kognitivnog razvoja; emocije; raspoloZenje; brige; dosada i

Li¢ni/bihejvioralni -
monotonija

Komunikacija sa roditeljima; ocekivanja drugih (porodice, rodaka,

KulturoloSki/porodicni prijatelja); mnogo pritisaka porodice; nedostatak rasporeda i reda

Procena umora

Za adekvatnu procenu umora i razlikovanje umora od depresije kod dece i adolescenata

tokom onkoloskog leCenja preporuka je da se koriste multidimenzionalne skale koje

mogu da obuhvate sve karakteristike specificnog umora. Vazna pitanja koja pri svakoj

viziti klinicari moraju da pitaju dete, adolescent ili roditelja koji je uz dete u bolnici su:

1. Da li se osecate umorno ili slabo? Ako da, na skali od 1 do 10 procenite koliko je to
osecanje lose?

2. Da li osetanje umora ili slabosti sprecava dete u igri i u ostalim uobicajenim

aktivnostima?
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Slede¢i instrumenti su se pokazali kao korisni za procenu ucestalosti intenziteta

umora kod dece i adolescenata tokom le€enja:

- Childhood Fatigue Scale (CFS) — Skala ima 14 ajtema i namenjena je proceni
umora kod dece uzrasta od 7 do 12 godina. Skala procenjuje oseCanje umora
tokom poslednje dve nedelje. Deca odgovaraju na svako pitanje koristec¢i
Cetvorostepenu skalu za odgovore. CFS ima tri subskale: nedostatak energije,
nemogucnost funkcionisanja i promene raspolozenja.

- Parent Fatigue Scale (PFS) — Ima 17 ajtema i roditelji procenjuju oseéanja i
iskustva umora kod njihove dece tokom protekle nedelje. PFS ima Ccetiri
subskale:nedostatak energije, nemoguc¢nost funkcionisanja, promene u ritmu
spavanja i promene raspolozenja.

- Fatigue Scale — Adolescent (FS-A) — Skala je namenjena sveobuhvatnoj proceni
umora kod adolescenata uzrasta od 13 do 18 godina. Ima 14 ajtema koji su
namenjeni proceni intenziteta umora tokom protekle nedelje.

- Pediatric Functional Assessment of Chronic Illness Therapy Fatigue (Peds
FACIT-F) — Skala ima 11 ajtema.

Intervencije za smanjenje umora kod dece i adolescenata tokom onkoloskog

le¢enja (prema Quick Reference for Pediatric Oncology Clinicians, 2009).

Edukacija

Najvaznija preporuka je da roditelji i deca budu informisani o pojavi umora,
manifestacijama i simptomima umora. Brosure, slikovnice za decu mladeg uzrasta,
audio-video materijali za adolescente su korisni nacini da se informacija prilagodi
uzrastu dece i njihovim kognitivnim mogu¢nostima da razumeju.

SugeriSe se vodenje dnevnika za pradenje promene energije i promena u aktivnostima
kao i kreiranje plana aktivnosti zajedno sa svim ¢lanovima porodice koji iziskuju

minimum napora.
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Modeli odmora i ritam spavanja
- Ohrabriti pacijenta i porodicu da naprave svoj plan spavanja i ustajanja
- Isticanje znacaja rasporeda i rutine za spavanje i ustajanje
- Odrediti nac¢ine da se spre¢i poremecaj sna tokom no¢i (Sto se kod dece i
adolescenata tokom leenja veoma Cesto desava).
- Ohrabriti porodicu i decu da nadu nacin i vreme za vise kratkih predaha tokom

dana.

Vezbe

Diskutovati sa decom, adolescentima i porodicom da li blage vezbe 1 rekreativne
aktivnosti mogu da prijaju za otklanjanje umora.

Ohrabriti fizicke aktivnosti koje aktiviraju velike grupe miSi¢a (hodanje, plivanje,
voZnja biciklom).

Ukazati na znac¢aj redovnog praktikovanja fizickih aktivnosti

Anti-stres programi
Edukovati decu, adolecente i porodicu tehnikama za smanjenje stresa (disanje,

relaksacija, vodenja fantazija, distrakcija paznje i sl.).

Ishrana
Edukovati porodicu 0 na¢inima da se poboljsa apetit kod dece i ukazati na to koje
namirnice i kombinacije namirnica su preporucljive za povecanje opste energije i tonusa

miSica.

1.3.4. Deca i adolescenti u bolnici i kvalitet Zzivota

Kvalitet zivota se definiSe kao individualna percepcija licnog funkcionisanja i dobrobiti
u razli¢itim zivotnim domenima (Fayers, Machin, 2000) ili specifi¢nije, individualna
evaluacija liéne pozicije u Zivotu, u kontekstu kulturnog i vrednosnog sistema u kojem
se zivi a u odnosu na ciljeve, ocekivanja i standarde kojima se tezi (WHOQOL Group,

World Health Organization - QOL Assessment, 1995).
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Navedene definicije isti¢u opste individualno zadovoljstvo u vaznim oblastima Zivota i

istorijski gledano, pretece pojma kvaliteta Zivota, bili su koncepti zivotno zadovoljstvo,

subjektivno blagostanje, opsta dobrobit.

Kvalitet zivota kao koncept iako se u nekim segmentima znacenja prepli¢e sa slicnim

konceptima ipak se od njih razlikuje. Striktne granice izmedu pojedinih sli¢nih

koncepata teSko je napraviti ali kvalitet zivota nije isto Sto i kvantitet zivota (duZzina

Zivota, prezivljavanje), a ne moze se izjednaciti ni sa konceptima zdravstveni status,

raspolozenje, simptomi, tezina bolesti i funkcionalni status.

Zdravstveni status ili percepcija i procena zdravlja se odnosi na biolosko i
fiziolosko funkcionisanje organizma, na postojanje simptoma i funkcionalnih
oStecenja. Medutim, u mnogim definicijama zdravlja pominje se fizicki ali 1
psiholoski aspekt bas kao Sto se u instrumentima za ispitivanje kvaliteta zivota
ispituju 1 fizicki 1 psiholoski aspekti opste dobrobiti. Bitna razlika je u tome $to
se pri ispitivanju kvaliteta zivota ispituje individualna tj. subjektivha samo-
procena zdravstvenog statusa. Ispitivanje zdravstvenog statusa od strane
strunjaka podrazumeva objektivne parametre zdravlja. The Health Utilites
Index Mark 2 (HU12) i The Health Utilites Index Mark 3 (HU 13) su
najpoznatiji instrumenti za procenu zdravstvenog statusa u pedijatrijskoj
onkologiji (Feeny et al, 1995).

Health-related quality of life (HRQOL) - uticaj zdravija na kvalitet Zivota je
miltidimenzionalan pojam i odnosi se na slozen uticaj somatske bolesti, kao Sto
je maligna bolest, na socijalno, psiholosko i fizi¢ko blagostanje obolele dece i
adolescenata (Ware, 1984; Palermo et al, 2008). HRQOL je koncept koji se
odnosi na opsti uticaj bolesti (opsti HRQOL) i na delimic¢ni uticaj bolesti 1
le¢enja (specificni HRQOL) na fizicko, socijalno, emotivno i kognitivno
funkcionisanje (Ware, 1995).

Raspolozenje — emocionalni odgovori, obi¢no negativni (depresija,
anksioznost, ljutnja) deo su svih instrumenata za ispitivanje kvaliteta zivota.
Sustina je da negativne emocije mogu da budu izazvane zdravstvenim stanjem
tj.emocije su obi¢no reakcija na bolest i leCenje kada se procenjuju u kontekstu

procene kvaliteta Zivota.
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- Simptomi — vazan deo procene jer pacijenti ¢esto navode opste simptome bolesti
ili simptome koji su u vezi sa terapijama.

- Tezina bolesti — sadrzi objektivne simptome, procenu lekara i procenu pacijenta.

- Funkcionalni status — odnosi se na sposobnost pojedinca da bude u skladu sa

sopstvenim potrebama §to je vazno za uspostavljanje dobrobiti.

Glavna obelezja koncepta kvaliteta zivota su: (Niv, Kreitler, 2001):

- Kovalitet zivota je subjektivni konstrukt i odrazava individualnu samo-procenu
licnog osecanja dobrobiti 1 nivoa funkcionisanja.

- Kvalitet Zivota je fenomenoloski konstrukt koji pruza povrsnu sliku stanja bez
objasnjenja zasto je odredeno stanje nastalo.

- Kovalitet zivota je iskustveni ili evaluativni konstrukt .

- Kvalitet zivota je dinamicki konstrukt osetljiv na znaajne promene u
individualnom stanju.

- Koyvalitet zivota je multidimenzionalan konstrukt koji je zasnovan ne samo na
jednoj opstoj meri, ve¢ i na proceni razli¢itih domena koji ¢ine kvalitet Zivota
(fizicki, psiholoski, socijalni).

- Kovalitet Zivota je merljiv konstrukt i procena pruza uporedive rezultate razlicitih
pojedinaca sli¢nih po iskustvu le¢enja maligne bolesti ili pracenje i procenu u

razli¢itim vremenskim periodima le¢enja istih pojedinaca.

Prva sistematska interesovanja za kvalitet Zivota dece i adolescenata obolelih od
malignih bolesti, pocela su krajem proslog veka (Bearison, Mulhern, 1994; Bradlyn et
al, 1995).

Procenjivanje kvaliteta zivota u pedijatrijskoj psiho-onkologiji je veoma korisno jer
omogucava pracenje funkcionisanja deteta ili adolescenta tokom procesa dugotrajnog,
kompleksnog i zahtevnog onkoloskog le¢enja (Nathan et al, 2004).

Procena kvaliteta Zivota je vazna iz nekoliko razloga. Prvo, tokom onkoloskog lecenja i
toksicnih terapija tj. protokola onkoloskog lecenja procena kvaliteta Zivota omogucava
identifikovanje razli¢itih potreba dece i adolescenata kao i teSkoca sa kojima Se

suoCavaju. Drugo, procena kvaliteta Zivota po zavrSetku leCenja i godinama posle,
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omogucava pracdenje 1 preventivno delovanje u smanjenju oStecenja i dugoro¢nih
posledica toksicnog onkoloskog le¢enja. Trece, procena kvaliteta Zivota je vazna za
klinicku brigu o pacijentima tokom le€enja, za istrazivanja, za kreiranje psiho-socijalnih
programa tokom onkoloskog lecenja i nakon le¢enja koji u skladu sa realnim potrebama
dece, adolescenta i njihovih porodica (Kreitler, Ben-Arush, Martin, 2012).

Jedno od kontraverznih pitanja u vezi sa procenom kvaliteta Zivota u pedijatrijskoj
onkologiji je vazno pitanje ko treba da procenjuje kvalitet Zivota dece a posebno mlade
dece (od 0 do 10 godina)? Odgovor na navedeno kompleksno pitanje moze se sagledati
kroz tri faze koje odlikuju tri razli¢ita pristupa u proceni kvaliteta Zivota tj.odgovora.
Prvu, najraniju fazu karakterisao je jednoglasan stav da kvalitet zivota dece mladeg
uzrasta treba da procenjuju lekar, roditelji i drugi odrasli koji prate dete u bolnici i van
bolnice (psiholozi, socijalni radnici, ucitelji). Argument za ovaj stav je bio da deca
posebno mlada od 5 godina, imaju ogranic¢ene kognitivne sposobnosti koje im otezavaju
misljenje i odluéivanje o sloZenijim pitanjima koja se odnose na zdravlje. Nekoliko
istrazivanja je dokazalo da su roditelji najbolji izvor informacija u vezi sa zdravstvenim
stanjem njihove dece, samim tim §to su odrasli oni su i1 objektivniji u proceni, najbolje
poznaju njihovu decu i primecuju promene u ponasanju tokom vremena i najblizi su sa
decom (Watson et al, 1999; Eiser, Jenney, 1996). Tradicionalna je lekarska praksa da se
roditelji pitaju za zdravstveno stanje dece i simptome koje deca imaju.

Druga faza je pocela kada su brojne studije pokazale razlike u proceni roditelja i samo-
procene dece u vezi sa kvalitetom zivota. IstraZivanje grupe autora (Phipps et al, 1999)
je pokazalo da su korelacije izmedu bihejvioralne, afektivne i1 skale somatskog zdravlja
izmedu dece uzrasta od 6 do 12 godina i roditelja postojale ali su bile veoma niske kao i
da nije bilo razlike u proceni roditelja i medicinskih sestara u pogledu kvaliteta zivota
dece. Pitanje je zasto su roditelji pokazivali tendenciju da daju viSe skorove na skalama
distresa, depresije i razli¢itih ostecenja koja se smatraju posledicama bolesti i1 leCenja u
poredenju sa decom? Moguca su dva objasnjenja. S jedne strane, roditelji su anksiozniji
1 pod konstantnim uticajem stresa u vezi sa boleS¢u 1 leCenjem dece i1 sve percipiraju
tezim nego Sto mozda jeste, a sa druge strane, moguée je da su deca pokazivala
tendenciju da minimiziraju njihove realne probleme i tegobe sa ciljem da zaStite

roditelje.
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Primeri nekoliko istraZivanja u kojima su se pokazale razlike u proceni roditelja i

samo-procene dece u vezi sa kvalitetom Zivota

U istrazivanju Sawyera i saradnika (1999) korelacije izmedu odgovora adolescenata na
lecenju (uzrasta od 10 do 18 godina) i njihovih roditelja bile su znacajne ali niske i na
subskalama socijalno funkcionisanje i samo-pouzdanje adolescenti su imali znacajno
vise skorove u poredenju sa njihovim roditeljima koji su ih nezavisno procenjivali. U
istom istraZivanju roditelji su procenili snazniji uticaj bolesti na fizicko, socijalno
funkcionisanje, na Skolsko postignu¢e i samo-pouzdanje njihove dece nego Sto su
adolescenti procenili za sebe li¢no.

Canning 1 saradnici (1992) su u istraZzivanju u kojem je koriS¢en Child Health
Questionnaire (CHQ) dobili da su obolela deca procenila znacajno nizi nivo fizickog
bola i distresa, uz bolju procenu opsteg zdravstvenog stanja u poredenju sa roditeljima.
Deca su takode procenila da imaju znacajno manje ograni¢enja u aktivnostima koje
iziskuju viSe energije 1 kondicije kao na primer penjanje uz stepenice i manje
ograniCenja u vezi sa nekim $kolskim aktivnostima u poredenju sa procenama njihovih
roditelja.

Istrazivanje koje je obavljeno na uzorku od 200 dece uzrasta od 6 do 12 godina, koji su
oboleli od akutne limfoblastne leukemije upotrebom Pediatric Quality of life-32
(PCQL-32) skale je pokazalo da su deca imala niZze skorove na skali psihickog
funkcionisanja, opstoj proceni kvaliteta zivota i skalama kognitivno funkcionisanje i
fizicko funkcionisanje.Najnizi dobijeni skorovi su bili na skali problema zbog bolesti i
terapija.Roditelji dece su na svim skalama decu procenili znacajno loSije nego Sto su
deca procenila sama sebe (Vance et al, 2001).

U istrazivanju (Challinor et al, 1999) skorovi na skali somatizacije izmedu dece (uzrasta
6 do 16 godina) i roditelja nisu bili povezani, dok su skrovi na skalama anksioznosti i
depresivnosti bili povezani ali su skorovi roditelja bili visi u poredenju sa skorovima na
pomenutim skalama kod dece.

Istrazivanja depresije su pokazala da procene roditelja i samo-procene dece nisu
korelirale i da su roditelji imali vi§e skorove u proceni depresije kod njihove dece nego
Sto su deca imala u samo-proceni depresivnih reakcija (Worshel et al, 1988; Mulhern et
al, 1989).
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Tre¢a faza, koja je aktuelno dominantna predstavlja praksu da se za razli¢ite procene
pitaju roditelji a za razli¢ite Samo-procene U vezi kojih mogu da daju ta¢nije odgovore,
deca i adolescenti. KonstruiSu se razliite verzije upitnika kvaliteta Zivota posebno za
decu razliCitog uzrasta i adolescente i za roditelje. Takode, roditelji su vazni u proceni
onda kada deca nisu u moguénosti da odgovore ili nisu raspolozena da saraduju.Novija
istrazivanja su usmerena na uporedivanje kvaliteta zivota dece i adolescenata prema
specifiénim dijagnozama malignih oboljenja, fazi le¢enja i prema socio-demografskim
karakteristikama (pol, uzrast).

Naucno 1 prakti¢no interesovanje za kvalitet zZivota obolele dece i1 adolescenata, sa jedne
strane pratio je razvoj razliCitih instrumenta 1 skala za procenu kvaliteta Zivota, a sa
druge strane, znaCajan porast prezivljavanja malignih bolesti na defijem uzrastu (sa
30% 60-ih godina proslog veka na 80% od 90-ih god.) koji je usmerio istrazivae na

bavljenje fenomenom kvaliteta Zivota ,,prezivelin“®* i njihovih porodica (Eiser, 2004).

Istrazivanja kvaliteta Zivota dece i adolescenata koji su se (iz)le¢ili od malignih

bolesti

Istrazivanja su pokazala da oko 40% lecene dece u proseku, pati od brojnih psiho-
socijalnih i kognitivnih problema koji predstavljaju posledice lecenja i koji mogu imati
negativan uticaj na kvalitet Zivota po zavrSetku leCenja (Greenen et al, 2007). Analiza
razli¢itih istrazivanja kvaliteta zivota dece i1 adolescenata koji su leCeni od razli¢itih
malignih oboljenja i1 koja su uradena u periodu od 2001 do 2008 god.je pokazala da je
vecina ispitanika imala sniZzenja na skalama osecanja dobrobiti, snizene skorove na
skalama raspoloZenja, oseanja Zivahnosti i samo-poStovanja kao 1 teSko¢e u psiho-
motornom i fizickom funkcionisanju (McDougall, Tsonis, 2009). Ista studija je pokazala
da su deca i adolescenti koji su leCeni od malignih bolesti, imali povecane skorove na
skali anksioznosti, poviSenja na skali problema u ponaSanju i tesko¢e sa spavanjem

Druga evaluativna studija je medutim pokazala da su ,prezivela® deca i1 adolescenti

U anglo-saksonskom govornom podru&ju za decu i adolescente koji su se izle¢ili od malignih bolesti koriste termin
survivors $to u bukvalnom prevodu znadi preZiveli.U naSem jeziku termin preZiveli nije uvek prikladan iz dva
razloga.Prvi, u nasoj pedijatrijskoj onkologiji nisu jasno definisani kriterijjumi kada se neko moze smatrati izleCenim
od maligne bolesti i drugi, relaps bolesti je nazalost uvek mogu¢, ¢ak i pet, deset, petnaest godina po zavrsetku
ledenja.U svetu je kriterijum izleCenosti od maligne bolesti pet godina bez pojave recidiva bolesti ili meta promena
(Konja, 2009)
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imali visoke skorove na skali samo-vrednovanja, dobro ponaSanje i poboljsano
mentalno zdravlje i socijalno funkcionisanje.Autori ove studije posebno naglasavaju da
su sva deca 1 adolescenti iz ove studije od pocetka lecenja, tokom lecenja i nekoliko
godina nakon leCenja imali kontinuiranu psiho-socijalnu podrsku (Wakefield et al,
2010). Americka studija u kojoj su ispitivane psiholoske posledice i zdravstvena
uverenja na uzorku od 167 adolescenata i mladih odraslih koji su se lecili od malignih
bolesti u komparaciji sa 170 zdravih osoba, nije pokazala postojanje razlika u nivou
distresa.Preziveli, takode nisu pokazali manje adaptivna zdravstvena uverenja U
poredenju sa kontrolnom grupom zdrave populacije (Kazak et al, 2010).

Zanimljivi su nalazi novije americke studije koja je radena na uzorku od 73 osobe koje
su u detinjstvu lecene od akutne limfoblastne leukemije (ispitivanje je radeno 20 godina
nakon lec¢enja). Navedena studija je pokazala da su odrasli-preziveli imali nize skorove
na skali depresivnosti (Bekova skala depresivnosti) i na skali stresa u poredenju sa
kontrolnom grupom zdrave populacije (Harila et al, 2011).

Nemacko istraZivanje na uzorku od 820 adolescenata koji su se le€ili od malignih
bolesti je pokazalo da su kod njih 184 identifikovani simptomi post-traumatskog stresa,
anksioznosti i depresije. Zanimljiv je nalaz da je samo 12,0% od 184 ispitanika kod
kojih su identifikovani simptomi post-traumatskog stresa, anksioznosti i depresije imalo
priliku da dobije kontinuiranu psiho-socijalnu podrsku a njih 13,6% koristi ili je
koristilo prepisane psiho-farmake (Dieluweit et al, 2011).

U istrazivanju Childhood Cancer Survivor Study (CCSS) koje sprovedeno tokom 2008 i
2009 god.u SAD-u, ispitano je nekoliko aspekata kvaliteta Zivota: psiholoski aspekt i
zdravstveni aspekt (HRQL) kvaliteta zivota i Zivotno zadovoljstvo. Glavni nalaz studije
je da su preziveli naveli vise simptoma distresa i loSije fizicko funkcionisanje ali ne i
psiholosko. Vecina prezivelih (sa izuzetkom lecenih od tumora mozga) navela je
zadovoljstvo tenutnim zivotom kao i ocekivanje zadovoljstva Zivotom u buducénosti.
Znacajna korelacija sa psiholoskim distresom i loSijim fizickim aspektom kvaliteta
zivota dobijena u odnosu na Zene nizeg obrazovanja, neudate, nezaposlene sa niskim
prihodima i sa nedovoljnim zdravstvenim osiguranjem (Zeltzer et al, 2009).

U novijoj literaturi kada se razmatra kvalitet Zivota onkoloskih pacijenata svih uzrasta,
sreCe se koncept post-traumatski rast ali s obzirom da ovaj koncept nije predmet

pruocavanja ovog rada, neée biti detaljnije razmatran (Kazak et al, 1997).U nekim
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studijama, odrasli preziveli su navodili da su doziveli pozitivnhe promene posle iskustva
legenja maligne bolesti®®, 3to je takode bilo povezano sa kvalitetom Zivota. Grupa psiho-
onkologa iz Amerike je ispitivala uzorak od N=152 mladih osoba uzrasta od 18 do 39
godina, koji su imali iskustvo leCenja od maligniteta.Ispitivani su 6 i 12 meseci od
zavrSetka le¢enja. Popunjavali su Post-Traumatic Stress Diagnostic Scale (PTS) i Post-
Traumatic Growth Inventory (PTG). Rezultati su pokazali da je visi post-traumatski rast
bio kod Zenskih 0soba, crne rase kod kojih nisu vidljive posledice lecenja (tj.nema
vidljivih oziljaka ili invalidnosti po kojoj se razlikuju od zdrave populacije). Mladi koji
su imali viSe skorove na skali post-traumatskog rasta su znatno ucestalije posecivali
kampove i grupe podrske koje su organizovane kako tokom lecenja, tako i po zavrSetku
leCenja. Post-traumatski stres je bio znacajno nizi 12 meseci od zavrSetka lecCenja u
poredenju sa rezultatima procene koja je radena 6 meseci po zavrSetku lecenja (Kwak et
al, 2013).

Na Miami Pediatric QOL skali (MPQOL) deca obolela od leukemije i limfoma imala su
znaCajno visi total skor, viSi skor na socijalnoj kompetentnosti i procenu samo-
kompetentnosti od dece koja imaju tumore CNS-a. Znacajne razlike u poredenju sa
decom koja imaju solidne tumore, nije bilo (Armstrong et al, 1999). Dakle, deca koja
su imala tzv. whole brain radiation (WBR) - zracenje celog mozga, $to je metoda
lecenja visoko gradusnih tumora CNS-a, imala su niZe total skorove, nize skorove na
skalama socijalne i samo-kompetentnosti u poredenju sa decom koja su obolela od
leukemije. Nisu se pokazale razlike izmedu ove dve grupe obolele dece u samo-proceni
emotivne stabilnosti.

Istrazivanje PedsQOL 4.0 verzijom skale, koje je uradeno na uzorku od 339 roditelja,
dece i adolescenata koji su le¢eni ili su jo§ uvek na leenju od razli¢itih malignih bolesti
(leukemija, tumori mozga, Hodgkin i non-Hodgkin limfomi, Wilms tumori) i u
komparaciji sa kontrolnom grupom zdrave dece (N=157) je pokazalo sledec¢e. Obolela

deca i adolescenti (od 2 do 18 godina) imali su nize skorove na svim skalama (fizicko,

% predmet istrazivanja grupe australijskih autora je bio da se proveri da li post-traumatski rast ima modelisuéi efekat
na povezanost socijalne stigme i samo-postovanja kod dece koja su le¢ena od malignih bolesti.Uzorak od 225 dece i
mladih uzrasta od 15 do 39 godina koji su leGeni, su popunjavali Post-Traumatic Growth Scale (PTGS) i Global Self-
Esteem Scale (GSES).Rezultati su pokazali da je visi skor na skali post-traumatskog rasta bio povezan sa vis§im
nivoom samo-po$tovanja.Socijalna stigma je bila povezana sa nizim nivoom samo-poStovanja (negativan uticaj
socijalne stigmatizacije na samo-postovanje).Rezultati upucuju da post-traumatski rast moze da ublazi ili amortizuje
negativne efekte socijalne stigme kojoj su deca i mladi nakon le¢enja izloZeni (Yi, Kim, 2013).
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socijalno, emotivno i Skolsko funkcionisanje) kao i na total skoru (Varni et al, 2002).U
grupi dece mlade od 12 godina, izmedu dece na leenju i dece koja su zavrsila le¢enje
nije bilo razlika, dok su se kod starije dece (preko 12 godina) izmedu dece koja su
zavrSila leCenje 1 koja su jo$ na leCenju pokazale razlike u total skoru i na skalama
fizickog i emotivnog funkcionisanja (nizi skorovi kod dece na lecenju). Na uzorku
roditelja pokazale su se razlike na svim skalama po kojima su uporedivani roditelji
zdrave 1 roditelji obolele dece.Skorovi na svim skalama su znacajno nizi u proceni
roditelja obolele dece. Unutar grupe roditelja obolele dece koja su zavrsila lecenje ili su
jo§ uvek na leenju, nije bilo znac¢ajnijih razlika u kompariranim skalama.

Uporedivanje uzorka od 28 dece sa tumorima mozga sa 28 dece koja su obolela od
drugih vrsta malignih bolesti na Pediatric Quality of Life Inventory, pokazalo je da su
deca iz grupe sa razli¢itim dijagnozama maligne bolesti imala niZe skorove na skalama
fizickog, psihickog i socijalnog funkcionisanja i na total skoru (Stephenson, 2003).
Pracenja 1 komparativne analize 125 dece 1 adolescenata koji su na onkoloskom le¢enju
(uzrasta od 8 do 18 godina) sa 156 dece i adolescenata koji su zavrsili leCenje (3 godine
od zavrSetka leCenja) pokazale su znaCajnu razliku samo na skali fizickog
funkcionisanja ali ne i na skalama psiholoskog i socijalnog funkcionisanja (Varni et al,
1999).

Poredenja adolescenata oba pola, sa razli¢itim dijagnozama malignih oboljenja, u toku
leenja i po zavrSetku leCenja Menneapolis-Manchester QOL Instrumentom su pokazala
slede¢e rezultate. U poredenju sa kontrolnom grupom zdrave dece, obolela deca su
imala znacajno nize skorove na 4 od ukupno 8 skala (na skalama fizickog, kognitivnog,
psiholoskog i socijalnog funkcionisanja). Nije bilo znacajne razlike izmedu navedenih
grupa na skalama dozivljaja tela, procene Zivotnih mogucnosti, intimnih relacija 1 total
skoru kvaliteta Zivota. Deca na terapijama su imala niZze skorove na skalama fizickog i
psiholoskog funkcionisanja, na skali procene zivotnih moguénosti i znacajno visi skor
na skali socijalnog funkcionisanja (Bhatia et al, 2002).

Istrazivanja dece i adolescenata koji su le¢eni od leukemije i limfoma (uzrasta od 8 do
18 godina) 1 poredenja sa decom sa drugim vrstama malignih bolesti su pokazala da su
oni imali znac¢ajno sniZzenje na svim skalama kvaliteta zivota (emotivno, kognitivno 1
fizicko funkcionisanje, zadovoljstvo porodi¢nim odnosima i dozivlja tela) u poredenju

sa decom sa drugim vrstama maligniteta (solidni tumori) (Calaminus et al, 2000).
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Razli¢iti instrumenti za procenu kvaliteta Zivota pruzaju kliniCarima i roditeljima
obolele dece uvid u deciju i percepciju adolescenata - kako maligna bolest utice na
njihov Zivot (Drotar, 1998).

Instrumenti za procenu kvaliteta zivota moraju da budu razvojno uskladeni i prilagodeni
uzrastu deteta ili adolescenta. Uobicajena je praksa da instrumente za procenu kvaliteta
zivota popunjavaju deca (skale samo-procene) ali i njihovi roditelji ili ¢lanovi
medicinskog tima koji o njima kontinuirano brinu (popunjavaju skale procene koje se
odnose na procenu stanja i funkcionisanja deteta). Uporedivanje rezultata samo-procene
obolele dece i adolescenata i procena njihovih roditelja i zdravstvenog osoblja pruza
najbolji uvid u realno stanje dece 1 omogucava sagledavanje njihovih istinskih potreba 1

kreiranje programa podrske u skladu sa realnom samo-procenom kvaliteta Zivota.

Preporuceni instrumenti za procenu kvaliteta Zivota

- Pediatric Oncology Quality of Life Scale (POQOLS) — za uzrast od 4 dol8
godina. Procenjuje fizicko funkcionisanje, emocionalni distres, prilagodenost
onkoloskom leCenju. Ima 21 ajtem i skala je namenjena roditeljima tj.
roditeljskoj poceni funkcionisanja njihove dece.

- Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 (Peds QL 4.0) - za uzrast od 2 do 18
godina. Procenjuje fizicko, emotivno, skolsko i socijalno funkcionisanje dece i
adolescenata.Ima 23 ajtema i sadrzi verziju za roditelje i skale samo-procene za
decu 1 adolescente 1 uzrasno je prilagodena.

- Pediatric Quality of Life Inventory 3.0 Cancer Modul (Peds QL 3.0) — za uzrast
od 2 do 18 godina.Procenjuje bol, mu¢ninu, anksioznost izazvanu medicinskim
procedurama, zabrinutost, kognitivno funkcionisanje, samo-procenu fizickog
izgleda, komunikaciju, Ima 27 ajtema i sadrzi verziju za roditelje i skale samo-
procene za decu i adolescente i uzrasno je prilagodena.

- Pediatric Cancer Quality of Life Inventory — 32 (PCQL -32) — za uzrast od
godinu dana do 18 godina.Procenjuje socijalnu kompetenciju, samo-
kompetentnost i emocionalnu stabilnost.Ima 32 ajtema i sadrZi samo verziju za

roditelje.
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The Miami Pediatric Quality of Life Questionnaire (MPQOLQ) — za uzrast od
14 godina. Procenjuje fizicko funkcionisanje, ograniCenja u socijalnom
funkcionisanje, emotivne probleme, mentalno zdravlje, energiju i vitalnost,
somatski bol, procenu opsteg zdravstvenog stanja.Ima 36 ajtema i sadrzi verziju
za samo-procenu adolescenata.

Minneapolis-Manchester Quality of life Questionnaire — Youth Form (MMQL-
YF) — za uzrast od 8 do 12 godina. Procenjuje sagledavanje moguénosti u Zivotu,
fizicke simptome, fizicko funkcionisanje, psihi¢ko funkcionisanje.Ima 32 ajtema
I bazira se na intervjuisanju dece.

Minneapolis-Manchester Quality of life Adolescent Form (MMQL-AF) — za
uzrast 13 do 20 godina. Procenjuje fizi¢ko, kognitivno, psiholosko i socijalno
funkcionisanje, body imidZ, procenu moguénosti u Zivotu, intimne odnose. Ima
46 ajtema i verziju za samo-procenu adolescenata.

Child Health Questionnaire — Child Form 87 (CHQ-CF 87) — za uzrast od 5 do
18 godina. Procenjuje fizicko funkcionisanje i ogranienja, opSte zdravstveno
stanje, somatski bol, promene zdravlja, uticaj bolesti na porodicu, ogranicenja u
ponasanju, samo-posStovanje, mentalno zdravlje i ponasanje u celini.Ima 87
ajtema i verziju za samo-procenu dece i adolescenata.

Child Health Questionnaire — Parent Form 50 (CHQ — PF 50) - za uzrast od 4
do 20 godina. Procenjuje uticaj bolesti deteta na emocionalno stanje roditelja i
na njihovo funkcionisanje. Ima 50 ajtema i sadrzi samo verziju za samo-procenu
roditelja.

Child Health Ratings Inventory — General Module (CHRI-gm) — za uzrast od 5
do 18 godina. Procenjuje fizicko funkcionisanje, emocionalno blagostanje i
energiju.lma 20 ajtema. Sadrzi verziju za roditelje i verziju za samo-procenu
dece.

Disease-Specific  Impairment Inventory — Hematopoietic Stem Cell
Transplantation (DSH — HSCT) — za uzrast od 5 do 18 godina. Procenjuje
zabrinutost, body imidz i oseanje pometenosti. Ima 10 ajtema i namenjena je

roditeljima i deci koji se pripremaju za transplantaciju kostane srzi.
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1.3.5. Deca i adolescenti u bolnici i prevladavanje stresa

Maligna bolest deteta ili adolescenta, od postavljanja dijagnoze, tokom trajanja leCenja i
po zavrSetku lecCenja, predstavlja seriju stresnih dogadaja koji pogadaju kako obolelu
decu i adolescente tako i njihove porodice (McCubbin, Patterson, 1982). Prevladavanje
se definiSe ,kao sve ono §to neko preduzima u vezi sa problemom koji ima tj. svi
kognitivni i bihejvioralni napori koji su usmereni na prevazilazenje zahteva i situacija
koje se procenjuju kao izazov ili kao pretnja“ (Lazarus, 1991).

Psiho-socijalni pristup u pedijatrijskoj onkologiji fokusira se na procenu mehanizama
prevladavanja ¢lanova porodice obolelog deteta ili adolescenta sa ciljem da se proveri
da 1i su pacijent i ¢lanovi porodice dobili efikasnu 1 u skladu sa njihovim potrebama,
psiho-socijalnu podrsku. Veoma je tezak zadatak procenjivati i evaluirati kako deca i
adolescenti oboleli od malignih bolesti i njihovi roditelji prevladavaju razli¢ite stresove
od momenta postavljanja dijagnoze i1 tokom trajanja zahtevnog onkoloskog lecCenja.
Dijagnoza maligne bolesti deteta je ,,najgora no¢na mora“ za svakog roditelja i na
pocetku leCenja, svi roditelji su preplavljeni razli¢itim osecanjima i preplaseni. NekKi
roditelji su spremni od pocCetka da razgovaraju o njihovim ose¢anjima i da dele iskustva
a neki drugi ne, Sto zavisi od li¢nosti roditelja, od porodi¢nih 1 kulturnih specifi¢nosti.
Bazi¢ne pretpostavke o psiholoskim istrazivanjima prevladavanja stresa u pedijatrijskoj

onkologiji

1. Pretpostavke o populaciji dece i adolescenata koji su oboleli od malignih bolesti i
njihovih roditelja. U okviru ove pretpostavke razlikuju se dva modela:

patocentricni i nepatocentricni.

Prema patocentricno - orijentisanom modelu deca, adolescenti oboleli od malignih
bolesti 1 njihovi roditelji su populacija pod visokim rizikom za razvoj sloZenih
psiholoskih problema. U kontekstu ovog modela dizajn brojnih istraZivanja je bio
usmeren na proucavanje psiholoskih problema obolele dece i njihovih porodica: kao $to
su depresija, anksioznost, porodi¢na disfunkcija. Koris¢eni su psiholoski testovi i

intervjui i grupa obolele dece se poredila sa grupom zdrave, neklinicke populacije.
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Prema nepatocentricno - orijentisanom modelu, deca, adolescenti oboleli od malignih
bolesti i njihovi roditelji su normalna populacija koja se suocava sa brojnim stresnim
situacijama. U okviru ovog modela je koncipiran pojam prevladavanja tj. “normalne
reakcije na nenormalne situacije u kojima se moze biti“. U istrazivanjima u okviru
nepatocéentricnog modela grupe obolele dece i adolescenata i njihovih porodica
uporedivali su se medusobno i eventualno prema vrsti maligne bolesti, fazi leCenja,

posledicama lecenja i sl.

2. Pretpostavka o subjektima istrazivanja. Majke obolele dece su bile predmet
istrazivanja 60, 70-ih godina.Kasnije su i obolela deca, adolescenti, oCevi, braca 1
sestre postajali predmet proucavanja. U nekim istraZivanjima predmet

proucavanja su bili 1 vr§njaci, Sira socijalna mreza, itd.

3. Pretpostavka o situaciji. Neka istrazivanja u pedijatrijskoj psiho-onkologiji su se
fokusirala na pojedine faze malignih oboljenja kod dece i adolescenata kao na
primer postavljanje dijagnoze, pocetak leenja, dugoro¢no prezivljavanje,
terminalnu faza bolesti i smrt. Fokus studija popre¢nog preseka bile su i specifi¢ne
procedure le¢enja (hirurgija, hemio-terapija, radio-terapija) zato $to u odredenim i
specificnim situacijama mogu bolje da se identifikuju individualni mehanizmi

prevladavanja koji se menjaju sa promenom spoljasnjih okolnosti tj.situacija.

4. Pretpostavka o uticaju situacije. Veliki broj istrazivanja u pedijatrijskoj psiho-
onkologiji je koncipiran tako da ispituje uticaj situacije bolesti u svetlu
individualne/porodi¢ne istorije, aktuelnih mehanizama prevladavanja i emotivnog
stanja.Istrazivanja koja su se bavila ispitivanjem prediktora prevladavanja
prepoznavala su vazan uticaj individualnih razlika ta¢nije uticaj individualnih i

sredinskih varijabli kao i znacaj individualne procene i interpretacije situacije.
5. Pretpostavka o procesu prevladavanja. U retrospektivnim studijama/ studijama

popre¢nog preseka prevladavanje se posmatralo kao statican fenomen. U

prospektivnim, longitudinalnim studijama prevladavanje se posmatralo kao
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dinamicki proces koji je promenljiv tokom vremena jer su individualne strategije

prevladavanja i adaptacije promenljive.

6. Pretpostavke o definiciji prevladavanja. Brojne rasprave o definiciji prevliadavanja
kao 1 razlicite teorije upucuju da nema univerzalno prihvacene definicije

prevladavanja (Compas et al, 1992).

7. Pretpostavke o korelacijama. Istrazivanja koje su se bavila Kkorelatima
prevladavanja, adaptacije i /ili prilagodavanja® ukazuju na vaznost nekoliko
individualnih faktora kao prediktora prevladavanja (osobine li¢nosti, inteligencija,
kognitivni stil) kao 1 nekoliko spoljasSnjih faktora (porodi¢no funkcionisanje,

istovremeni stresovi i socio-ekonomski status).

Od nacina definisanja prevladavanja zavisi i na¢in na koji ¢e se ispitivati. Ako se
prevladavanje definiSe kao stil ili strategija, ispituje se ili na osnovu skala samo-procene
ili opservacijom aktuelnog ponasanja. Ako se prevladavanje definiSe kao
prilagodavanje, ispituje se klinickim opservacijama, intervjuima, standardizovnim
psiholoskim testovima i na primer funkcionalnim kriterijumima kao $§to su redovno
pohadanje Skole, redovan odlazak na posao i sl. Ako se prevladavanje definiSe kao
adaptacija, ispituje se standardizovanim testovima i skalama koje su napravljene prema

specifi¢nijim situacionim kriterijumima i zadacima (Bearison, Mulhern, 1994).

% U literaturi se pravi razlika izmedu pojmova adaptacija i prilagodavanje.Adaptacija je koncept koji je pozajmljen iz
biologije i odnosi se na “teZnju ka uspostavljanju prihvatljivog kompromisa sa okolinom“.Adaptacija je aktivniji
proces od prilagodavanja (Harper, 1991).
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Teorijske perspektive

Model gubitka i tugovanja

Prvi model koji se danas smatra istorijskim, a u okviru kojeg su uradena i prva
istrazivanja prevladavanja na populaciji dece i adolescenata obolelih od malignih bolesti
i njihovih roditelja, bio je tzv.model gubitka i tugovanja®’.

60, 70-ih godina kada su prva istrazivanja i klinicke opservacije uradene, prognoze
vezane za izleCenje maligniteta kod dece 1 adolescenta su bile veoma lose (Bozeman et
al, 1955; Natterson, Knudson,1960); Friedman et al, 1963; Chodoff, Friedman,
Hamburg, 1964; Binger et al, 1969; Frutterman, Hoffman, 1973;Townes et al, 1974
prema Bearison, Mulhern, 1994). Prve reakcije neprijatnog iznenadenja i Soka roditelja
kada saznaju dijagnozu bolesti deteta, faze tugovanja roditelja i1 reakcije kao Sto su
afektivna izolacija, poricanje, bezanje u aktivnost, traZzenje smisla, zatim, akutne decije
reakcije (ljutnja, krivica, okrivljavanje drugih, somatski distres) bile su predmet prvih
istrazivanja U 0voj oblasti.Intervencije su se bazirale na Lindemanovom modelu
intervenisanja u krizi koji je bio baziran na ,,radu tuge“ i zasnivao se na ohrabrivanju
ljudi da razreSe tugu. Tada su bili aktuelni i kriterijumi da anticipatorno tugovanje pre
gubitka deteta treba da bude minimum 4 meseca pre smrti a rad na procesu tugovanja
mora da se sprovede do 6 meseci nakon gibutka (Natterson, Knudson, 1960).
Istrazivanje grupe autora (Kaplan et al, 1976) u okviru modela tugovanja, koji je bio
aktuelan u vreme kada je istrazivanje sprovedeno pokazalo je da je 70% ispitanih
porodica obolele dece imalo slozene bracne, porodicne, zdravstvene i funkcionalne
probleme. Kritike modela gubitka i tugovanja polazile su od toga da iako je ovaj model
primenljiv u sluc¢ajevima relapsa bolesti kod dece i adolescenata i u palijativnom
zbrinjavanju, sa druge strane, ne moze da objasni prevladavanje dece i1 njihovih
porodica tokom trajanja lecCenja, prevladavanje dugorocnih posledica lecenja i
prezivljavanja. Vremenom, opservacije i istraZivanja su pokazala da su obolela deca,
adolescenti i njihove porodice normalne osobe, koje mogu da doZive niz stresnih

situacija 1 gubitaka a da ne razviju psihopatoloske poremecaje.Mnogo istraZivanja je

27 Pretpostavke na kojima se zasniva model gubitka i tugovanja su:1.Dijagnoza malignog oboljenja kod deteta znadi
neizbeznu smrt i uzrok je ozbiljnih porodiénih kriza.2.Roditelji prolaze kroz nekoliko ocekivanih faza tugovanja koje
ukoliko se ne razreSe mogu voditi u ozbiljne disfunkcije.3.Bez obzira na manji ili veéi stepen patologije vecina
porodica bice izlozena psiho-socijalnim problemima.4.Intenzivne psiho-socijalne intervencije mogu da pomognu
porodicama da produ kroz faze tugovanja.
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preusmerilo fokus istrazivanja u pedijatrijskoj psiho-onkologiji sa psihopatologije na
prevladavanje i adaptaciju (Schulman, Kupst, 1980; Kellerman, 1980a; Koocher, O’
Malley, 1981; Spinneta, Deasy-Spinneta, 1981a).

Model stresa i prevladavanja

Model stresa i prevladavanja u pedijatrijskoj psiho-onkologiji vodi poreklo iz
Lazarusovih istrazivanja (Lazarus, Folkman, 1984, prema Bearison, Mulhern, 1994).
Po Lazarusovoj definiciji, mehanizmi prevladavanja su ,kognitivni i bihejvioralni
napori usmereni na savladavanje, redukciju ili toleranciju unutraSnjih 1 spoljaSnjih
zahteva (i konflikata izmedu zahteva) koji se javljaju u stresnoj interakciji osobe i
spoljasnje sredine“. Prevladavanje je proces koji dovodi do adaptacije u tri vazna
domena:funkcionisanje na poslu 1 u socijalnom Zivotu, dobro fizi¢ko zdravlje i oseanje
zivotnog zadovoljstva (Lazarus, 1991). Uzimajuci u obzir stresne situacije i reakcije na
stres, uznemirenost i patnja se smatraju neophodnim elementima iskustva
prevladavanja. U okviru modela stresa i prevladavanja posebno se istiCe razlika izmedu
situacionih karakteristika (zadaci prevladavanja) i1 Sta sve ljudi ¢ine da se nose sa
situacijama (strategije prevladavanja). Postoje razli¢ite klasifikacije strategija
prevladavanja (Lazarus, Moos, prema Vlajkovi¢, 2005). Strategije prevladavanja se ne
mogu deliti na dobre ili loSe ve¢ se sagledavaju kroz efekte i u relaciji sa adaptacijom u

specificnim situacijama.

Prema Lazarusovoj podeli postoje dve grupe mehanizama prevladavanja:

1. Prevladavanje usmereno na emocije (izbegavanje, distanciranje, minimiziranje,
poricanje, pozitivna reinterpretacija dogadaja)

2. Prevladavanje usmereno na problem (trazenje informacija, traZenje socijalne
podrske, definisanje problema, traZenje alternativnih reSenja, vrSenje izbora i
akcija)

U okviru ovog modela konstruisane su brojne skale za procenu prevladavanja (Ways of
Coping Scale, Lazarus i Folkman, 1988); KidCope , Spirito, Stark i Wiliams, 1988;
Coping/Health Inventory-verzija za roditelje , McCubbin i Cauble, 1981, prema Brown,
et al, 2006).
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U kontekstu ovog modela, najvazniji zadaci prevladavanja dece i adolescenata Koji su
oboleli od malignih bolesti i njihovih roditelja su (Koocher, O’Maley, 1981):

1. Da nauce da upravljaju stresnim situacijama

2. Da uspostave osecanje licne vrednosti

3. Da odrze zadovoljavaju¢e meduljudske odnose

4

Da iskoriste raspolozive resurse za specifi¢ne potrebe

Specificni zadaci prevladavanja u svim fazama lecenja su (Kupst, Schulman, 1988):

1. Razumevanje prirode i posledica bolesti, leCenja i dugoro¢nih posledica lecenja

2. Upravljanje emotivnim reakcijama

3. Razvijanje kapaciteta da se izade na kraj sa medicinskim zahtevima i procedurama
4. Razvijanje odgovornosti za one aspekte bolesti i le¢enja na koje se moze uticati
5

Efikasno koriS¢enje raspoloZivih resursa

Kritike modela stres-prevladavanje polaze od toga da opste klasifikacije i podele
mehanizama prevladavanja nisu dovoljne za pokuSaje objasSnjenja koji mehanizam, za
koga, u kojoj situaciji i koliko dugo je funkcionalan (Kupst et al, 1990). Mehanizmi
prevladavanja koji su korisni na pocetku leCenja ne znaci da Ce biti i tokom lecenja ili na
kraju lecCenja. U tom smislu je vazno vise uzeti u obzir individualne razlike, kao Sto su
faze leCenja, nacin procene situacije 1 osobine liCnosti a sve sa ciljem boljeg

razumevanja veze izmedu strategija prevladavanja i adaptacije.
Razvojni model

U oshovi razvojnog modela je pretpostavka da normalan razvojni proces dece i
adolescenata moze da bude izmenjen pod uticajem teske bolesti ali da se razvojni proces
nastavlja uprkos bolesti (Spinetta, 1974; Susman, 1980 prema Bearison, Mulhern,
1994). Osnovni princip razvojnog modela® je da se razvojni nivo deteta mora uzeti u
obzir u planiranju lecenja ali i u ophodenju i komunikaciji jer obolelo dete ili adolescent

nije samo ,,onkoloski pacijent” (Rowland, 1989).

% Osnovne pretpostavke razvojnog modela su:1.Uticaj maligne bolesti na decijem uzrastu se uvek mora razmatrati u
kontekstu decijeg razvojnog nivoa 2.Normalne faze razvoja i potrebe dece takode se moraju uzeti u obzir ($kola,
interakcije sa vrSnjacima, psiho-socijalni razvoj).3.Razvojni pristup je neophodan jer smanjenje nepoZzeljnih
ponasanja i povecanje pozeljnog ponaSanja moze da bude indikator prilagodavanja i adaptacije.
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Istrazivanja koja su sledila razvojni model uglavnom su bila usmerena na sistematske,
kontrolisane opservacije ponasanja dece u uslovima dugotrajnih hospitalizacija ili u
uslovima sprovodenja neprijatnih medicinskih procedura (Kellerman, et al, 1980b; Jay
et al, 1983; Jay, Elliot, 1990). Intervencije u razvojnom modelu su usmerene na to da
podstaknu razvoj bez insistiranja na patologiji. Razvojni model je znacajan jer pruza
razumevanje kako se deca obolela od malignih bolesti suocavaju sa boles¢u i leCenjem
kao i uvid u znacajne razvojne razlike u prevladavanju. Strategije prevladavanja se
razlikuju u zavisnosti od razvojnog nivoa. Veoma je korisno imati saznanja o tome kako
deca razli¢itog uzrasnog i razvojnog nivoa prevladavaju malignu bolest i1 leCenje 1 u

skladu sa tim koncipirati i intervencije.

Kognitivno-bihejvioralni model

Dijagnoza 1 leCenje maligne bolesti podrazumeva invazivne medicinske procedure,
negativne posledice hemio-terapija i socijalne promene na koje deca i roditelji reaguju
na nacin na koji su se 1 pre bolesti nosili sa teSko¢ama sa ciljem da smanje negativan
uticaj novonastale pretece situacije.Medutim, nauceni modeli suoCavanja sa problemima
u nekim situacijama mogu da budu efikasni a u drugim okolnostima ne. Najéeséi
problemi kao Sto su anksioznost, distres, bol, mu¢nina i povracanje, anticipatorne
reakcije tuge i socijalno povla¢enje mogu sa de razumeju kroz prizmu ovog modela.
Ciljane intervencije (na primer sistematska desenzitizacija, smanjenje uznemirenosti,
distrakcija, relaksacija, hipnoza, vodena fantazija, informativna podrska, proba
ponasanja, promena nacina procene i percepcije dogadaja i sl.) mogu da se usmeravaju
na smanjenje anksioznosti, distresa, bola.

Jedna od kritika ovog modela je da je redukcionisticki i usmeren samo na problem-
situaciju i na¢in suocavanja sa konkretnom situacijom ili fazom lecenja. Model ne pruza
uvid u to kako se deca i roditelji uopSte suoCavaju sa malignom boles¢u jer
prevladavanje je stalno prisutno kod dece i roditelja, od pocetka le¢enja do kraja lecenja

1 nakon zavrSetka lec¢enja.
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Socio-ekoloski model

Ovaj model je nastao u okviru sistemske porodi¢ne teorije. Osnovna premisa socio-
ekoloskog modela je da se obolelo dete posmatra u kontekstu interakcija u socijalnim
sistemima kojima pripada. Obolela deca i adolescenti i njihove porodice se ne
posmatraju kao izolovani pojedinci nego u interakciji sa drugim pojedincima,
institucijama i sistemima.

Razli¢ite multi-dimenzionalne i dinamicke interakcije koje uklju¢uju primarnu porodicu
(roditelji, braca, sestre), proSirenu porodicu (babe, dede, rodake), porodi¢ne prijatelje,
komsije, kolege roditelja, Skolske drugove i1 vrSnjake, medicinsko osoblje, razlicita
udruzenja roditelja imaju ili mogu da imaju uticaja na prevladavanje obolele dece,
adolescenata i njihovih porodica. U okviru ovog modela konstruisani su skrining
instrumenti za decu, adolescente koji su oboleli od malignih bolesti i njihove porodice
tzv. Psychosocial Assessment Tool — PAT paket koji ukljucuje individualnu procenu
obolelog deteta, procenu roditeljstva, procene porodice (struktura, dinamika,
komunikacija, interakcije, porodi¢no prevladavanje), procenu uzeg i Sireg socijalnog
sistema, procene vrsnjackih relacija i re-evaluacije prevladavanja (individualni i
porodi¢ni nivo) i kvaliteta socijalne podrske (Wiener, Kazak, prema Pizzo, Poplack,
2006).Najznacajnija kritika socio-ekoloSkog modela je usmerena na obimnost
dijagnosti¢kih paketa za individualnu, porodi¢nu i socio-psiholosku procenu.Jedna od
kritika se odnosila i na pitanje u kojoj fazi leCenja tj. kada obavljati procene i re-
evaluacije jer je svaka porodica specificna 1 pocCetak bolesti i leCenja nikada nema isti

tok i dinamiku za svako oboleleo dete ili adolescenta.

Istrazivanja prevladavanja u pedijatrijskoj psiho-onkologiji

Istrazivanja prevladavanja u pedijatrijskoj psiho-onkologiji mogu se podeliti u tri velike
grupe:

1. Istrazivanja prevladavanja sa prilagodavanjem kao ishodom

2. IstraZivanja prevladavanja kao kognitivnog stila i strategije

3. Istrazivanja povezanosti prevladavanja i prilagodavanja
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1. IstraZivanja prevladavanja sa prilagodavanjem kao ishodom

Jedno od najobimnijih istrazivanja prilagodavanja dece i adolescenata koji su oboleli od
malignih bolesti nakon zavrSetka lecenja uradili su Koocher i O’Malley (1981). Oni su
na uzorku od 117 lecene dece i adolescenata (heterogena grupa po vrstama dijagnoza)
primenili standardizovane testove i klinicki intervju. Glavni nalaz je da je skoro
polovina ispitane dece (47%) imalo nakon leCenja neki psihijatrijski simptom. Polovina
ispitanika iz uzorka je imala ozbiljne probleme u prilagodavanju nakon zavrSetka
leenja.Istrazivanje Changa i saradnika (1987) je pokazalo sli¢ne rezultate koji se
odnose na probleme u prilagodavanju nakon zavrSetka onkoloSkog le¢enja. Istrazivanje
Sangera i saradnika (1991) je pokazalo da je jedna treina ispitivane dece je imala
teSkoc¢a sa fizickim problemima, sa Skolskim postignu¢em i kasnijim akademskim
progresom nakon zavrSetka onkoloskog leCenja. Uporedivanje 1 pracenje grupe izleCene
dece uzrasta od 8 do 16 godina (N=138) 1 procenjivanje dve godine nakon leCenja i pet
godina od postavljanja dijagnoze sa kontrolnom grupom zdrave dece je pokazalo da
lecena deca imaju loSiji self-koncept 1 da u vecoj meri koriste eksterni lokus kontrole,
ali je bitan podatak su obe grupe imale znacajno niske skorove na inventaru
depresivnosti (Greenberg et al, 1989).

Meta-analiza nekoliko istrazivanja, ¢ije je predmet proucavanja bilo prilagodavanje
dece i adolescenata koji su oboleli od razli¢itih hroni¢nih bolesti, je pokazala da su
maligne bolesti rangirane na 13 mesto po riziku za kasnije probleme prilagodavanja od
ukupno 19 hroni¢nih pedijatrijskih oboljenja koliko je ukupno proucavano i praceno

(Lavigne, Faier-Routman, 1992).

Istrazivanja drugih autora su pokazala razli¢ite rezultate od navedenih. Generalno dobro
prilagodavanje i manji procenat psiholoskih problema kod dece i adolescenata po
zavrsetku onkoloskog le¢enja dobijeno je u nekoliko studija (Teta et al, 1986; Fritz et al,
1989; Sanger et al, 1991; Greenberg et al, 1989). Nekoliko longitudinalnih istrazivanja
u kojima su pradena deca i adolescenti nakon leCenja u odredenim vremenskim
periodima od zavrSetka leCenja a prema vrsti 1 dijagnozi bolesti, su pokazala da se
ve¢ina dece 1 adolescenata nakon zavrSetka leCenja solidno prilagodava i prevladava

dugorocne posledice onkoloskog leCenja.Istrazivanja su pokazala da Sest godina nakon
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le¢enja dolazi do znacajnog napretka u funkcionisanju i prilagodavanju ali je dobijeno
da su deca koja su se lecila od leukemije a koja su kao deo protokola leCenja imali
kranijalnu radio-terapiju, kasnije imala problema sa ucenjem, pamcéenjem i op$tim
Skolskim postignué¢em, koje je bilo loSije u poredenju sa postignu¢em pre bolesti i
leGenja (uporedivan je 8kolski uspeh).?

S obzirom da su Skola i vrSnjaci veoma znaCajan deo uobiCajenog razvoja i
funkcionisanja dece, prilagodavanje Skoli, Skolskim obavezama i vr$njackim grupama je
znaCajan indikator funkcionisanja dece 1 adolescenata koji su se le€ili od malignih
oboljenja. Zbog dugotrajnog i kompleksnog onkoloSkog leCenja deca i1 adolescenti
izostaju iz Skole, propustaju 1 po nekoliko razreda i1 gube kontakt sa vrSnjacima i
vr$njackim aktivnostima i interakcijama.

Vrsta i lokalizacija malignog oboljenja kao 1 odredeni modaliteti leCenja mogu da ostave
negativne dugoro¢ne posledice na kognitivno funkcionisanje dece (proces ucenja 1
pamcenja) a samim tim i na akademsko postignuée (Greenberg, Kazak, Meadows,
1989; Mulhern et al, 1988; Sawyer et al, 1989). Deca i adolescenti sa malignim
tumorima CNS-a su u veéem riziku za poremecaje prilagodavanja tokom i nakon
zavrSetka leGenja (Mulhern et al, 1992). Pracenja uzorka od 183 dece koja su se licila
od tumora CNS-a uzrasta od 7 do 15 godina u periodu od dve godine nakon le¢enja i pet
godina od postavljanja dijagnoze su pokazala zna¢ajno smanjenje na skali socijalnog
funkcionisanja (Mulhern et al, 1989). Sli¢ni rezultati koji se odnose na smanjenje
socijalne kompetentnosti i osecanja izolovanosti i usamljenosti u periodu nakon
zavrSetka leCenja dobijeni su u istrazivanjima nekoliko autora (Sawyer et al, 1986;
Spirito et al, 1990; Noll et al, 1991).

Starija istrazivanja koja su se odnosila na prevladavanje roditelja i porodica dece i
adolescenata koji su oboleli od malignih oboljenja pokazala su razli¢ite i suprotne
nalaze.Istrazivanja koja su radena 60, 70-ih godina (Binger et al, 1969; Bozeman et al,
1955; Kaplan et al, 1973; Natterson, Knudson, 1960 prema Bearison, Mulhern, 1994)
su pokazala da je anticipatorno tugovanje bilo najfrekventniji emocionalni poremecaj u
porodicama.Istrazivanja koja su radena kasnije pokazala su da porodice relativho dobro

prevladavaju bolest deteta i da posle odredenog vremena, uspostavljaju pozitivno

% Kupst i Schulman (1988) su pratili grupu dece i adolescenata i njihovih porodica od momenta dijagnoze
leukemije, zatim tokom prvih faza leCenja (Kupst et al, 1983); dve godine nakon lecenja (Kupst et al, 1984) i Sest
godina nakon ledenja (Kupst, Schulman, 1988).
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funkcionisanje (Chodoff et al, 1963; Futterman, Hoffman, 1973; Schulman, 1976;
Stehbens, Lascari, 1974 prema Bearison, Mulhern, 1994).

lako dozivljaju visoke nivoe distresa od momenta postavljanja dijagnoze maligne
bolesti kod deteta i kasnije tokom lecenja, porodice uspevaju da dovoljno dobro i
adaptivno prevladavaju situaciju u kojoj su se nasli (Powazek et al, 1980; Kazak et al,
1998; Speechley, Noh, 1992).

U okviru ,,projekta C* koji se odnosio na ispitivanje i1 praéenje prevladavanja 64
porodice 12 godina nakon lecenja dece praceno je i prevladavanje roditelja koji su
izgubili decu. Najznacajniji nalaz je bio da znacajnije razlike izmedu porodica dece koja
su izle¢ena i porodica koje su izgubile decu nije bilo. Ovaj nalaz ne znaci, kako kazu
autori, da nije bilo uznemirenosti, anksioznosti, tipi¢nih reakcije tuge na dijagnozu i
lecenje, naprotiv. Navedene reakcije se smatraju oCekivanim u situaciji teSke somatske
bolesti najmladeg ¢lana porodice (Kupst, 1993).1z ove studije je proistekao nalaz da
nac¢in ponasanja roditelja prema deci moze da bude indikator njihovog kasnijeg
prilagodavanja. Vec¢ina porodica iz projekta C je nastojala da deci postavi odredene
granice ali 1 da se ponasSa §to je normalnije moguce.

Poredenja roditelja izleCene dece i kontrolne grupe roditelja zdrave dece u istrazivanju
Daviesa i saradnika (1991) su pokazala odredene razlike u vaspitnim stilovima roditelja.
Roditelji dece koja su se le¢ila pokazivali su tendenciju preterane uklju¢enosti u sve $to
se odnosilo na decu i izrazenu zabrinutost za deéije fizicko zdravlje, imali su takode
poredenju sa njihovom bra¢om ili sestram

Zapazanja iz prakse ukazuju da roditelji obolele dece Cesto koriste odredene strategije
prevladavanja kojima ve¢ raspolazu a koje im pomazu da prezive najteze momente.
Neki roditelji veruju da moraju stoicki sve da izdrze i da ne smeju da pokazu osecanja,
posebno ne pred decom. Medicinsko osoblje ¢esto pokazuje nerazumevanje prema ovim
roditeljima, ne shvatajuci ozbiljnost dogadanja (Cesto smatraju da ovi roditelji poricu
realnost ili se distanciraju od svoje dece). Neki roditelji su stalno neutesni i o¢ajni §to
otezava diskusiju sa njima o daljim koracima u leCenju dece. Ovim roditeljima je
potrebno vreme da prihvate realnost i da prevladaju osefanja bespomocnosti i
beznadeznosti. Roditeljima koji se osecaju bespomocéno, beznadezno i neute$no,

konsultacija sa psihologom ili psihijatrom moze da pomogne u rasvetljavanju i proradi
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navedenih osecanja (Kreitler, Ben-Arush, Martin, 2012).Roditelji su ¢esto preplavljeni
razli¢itim veoma snaznim oseéanjima kao $to su ljutnja i1 bes zbog dijagnoze maligne
bolesti njihovog deteta. Medutim, Cesto se deSava da se ljutnja i bes usmeravaju na
medicinsko osoblje. U saradnji sa psiho-socijalnim timom ovi roditelji mogu imati
koristi prvo u pokusajima i naporima da uspostave pozitivne odnose sa ¢lanovima
porodice, zatim sa medicinskim osobljem i u individualnom radu u ohrabrivanju
diskusije o njihovim brigama i oseCanjima bespomoc¢nosti, ljutnje i besa.Potrebno je
vreme da se nove vrste odnosa uspostave i da ljuti i besni roditelji prihvate ponudenu

poMo¢.

2. Istrazivanja prevladavanja kao kognitivnog stila i strategije

Istrazivanje grupe autora (Haris et al, 1991) na uzorku dece i adolescenata koji su
oboleli od razli¢itih hroni¢nih oboljenja, je pokazalo da su se izdvojile dve grupe sa dva
razliita kognitivna stila prevladavanja situacije bolesti i hendikepa. Prva grupa je
nazvana ,,cvrsti“ (ostavljali su utisak da stoicki podnose bolest i procedure, da su
saradljivi), druga grupa ,,osetljivi“ (bili su aktivni ali i ekspresivni u pokazivanju
emocija). Rezultati su pokazali da je tzv. ¢vrst stil prevladavanja bio znacajno povezan
sa manjim brojem depresivnih simptoma ali da su ,,¢vrsti“ zna¢ajno loSije prevladavali
bolne medicinske procedure i intervencije. U ovom istrazivanju je bilo zapazeno da
deca imaju isti ili slican stil prevladavanja kao i njihove majke.

Strategije prevladavanja usmerene na problem 1 pokuSaje reSavanja problema
karakteriticne su za decu predskolskog uzrasta a prevladavanje fokusirano na emocije 1
upravljanje emocijama razvijaju se kasnije tokom tinejdzerskog i adolescentnog perioda
(Compas et al, 1992). Nekoliko istrazivanja je pokazalo da poricanje moze da ima
adaptivnu funkciju i da bude prikladan mehanizam prevladavanja bolesti i le¢enja,
posebno u pocetnim fazama leéenja (Beisser, 1979; Lazarus, 1981; Kaplan et al, 1987;
Tebbi et al, 1988; Worchel et al, 1988).

Istrazivanja su takode ukazala na to da deca i1 adolescenti oboleli od malignih bolesti
ceSc¢e koriste kognitivne strategije prevladavanja i strategije vezane za donosenje odluka

u poredenju sa zdravom decom (Worchel et al, 1987).
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Audio snimanja verbalnih izjava i opservacije dece tokom bolnih procedura na hemato-
onkoloskom odeljenju su ukazala na postojanje grupe dece sa ve¢im i grupe dece sa
manjim brojem ponasanja koja su ukazivala na strategije prevladavanja koje su koristili
(Blount et al, 1991). Deca u grupi sa veéim brojem strategija su uglavnom koristila
distrakciju, duboko disanje i usmeravanje i savetovanje od strane osoblja i roditelja.
Grupa nauc¢nika iz Norveske je prilikom redovnih kontrola i pradenja snimala
komunikaciju izmedu Ilekara i1 adolescenata.Ispoljavanje problema i zabrinutosti
(verbalno i neverbalno) je kodirano prema Verona Definition of Emotional Sequences
(VR-CODES).75% adolescenata je u razgovoru pomenuo po nekoliko razli¢itih
problema sa kojima se suoc¢ava nakon onkoloskog le¢enja. Najces¢i problemi koje su
adolescenti navodili su: nezadovoljstvo fizickim izgledom (prisutan hendikep, vidljivi
oziljci); problemi sa ucenjem 1 savladavanjem Skolskih obaveza; teskoce uklapanja u
grupu vrsnjaka; problemi u vezi sa izborom profesije; problemi sa zapo$ljavanjem i
osamostaljivanjem (Mellblow et al, 2013).

Jedno od novijih istrazivanja koje je obavljeno preko internet socijalnih mreza
(facebook, twiter) preko kojih su u USA deca i mladi koji su leCeni od razli¢itih
malignih oboljenja umrezeni 1 povezani, sprovedeno je na uzorku od N=650 mladih
odraslih muskaraca uzrasta od 18 do 30 godina koji su leceni od karcinoma testisa u
detinjstvu i adolescenciji. Popunjavali su Romantic Self-Concept Questionnaire
(RSCQ), skalu koja ispituje prihvatanje/poricanje dijagnoze; sliku o sopstvenom telu i
atraktivnosti; komunikaciju sa partnerom; zadovoljstvo seksualnim funkcionisanjem i
emotivnu stabilnost.Rezultati su pokazali snizenja na svim subskalama u poredenju sa
kontrolnom grupom zdravih odraslih (Carpentier et al, 2013).

Predmet velikog broja istrazivanja bilo je ispitivanje prevladavanja roditelja (Kupst et
al, 1992).

Strategije prevladavanja fokusirane na emocije (poricanje i optimizam) su se pokazale
efikasnijim u suocavanju sa emotivnim i interpersonalnim stresovima a strategije
prevladavanja fokusirane na problem (trazenje informacija, trazenje pomoci) su
efikasnije u suocavanju sa intelektualnim i praktiénim pitanjima vezanim za malignu
bolest deteta. Majke su u poredenju sa ocevima, viSe trazile razli¢ite informacije dok su

ocevi pokazivali tendenciju da u vecoj meri koriste poricanje (Chesler, Barbarin, 1987).

73



Ostroff, Smith i Lesko (1990) su uporedivali strategije prevladavanja roditelja i dece
koja su zavrSila leCenje sa pokusajem da na osnovu strategija predvide mentalno
zdravlje i dece i roditelja. Glavni nalazi su da je mentalno zdravlje adolescenata bilo
povezano sa strategijom trazenja podrSke, mentalno zdravlje majki sa pozitivnim
reframiranjem a oceva sa oslanjanjem na pozitivan stav Sto je iskljucivalo trazenje
pomoci.

U istrazivanju strategija prevladavanja grupe autora (Kupst et al, 1992) na uzorku
roditelja i dece sa tumorima CNS-a (koris¢eni instrumenti Ways of Coping Inventory
and KidCope) dominantne strategije prevladavanja koje su roditelji koristili bile
su:kognitivni napori da se redefiniSe ili refokusira situacija u kojoj se nalaze, pozitivna
ponovna procena, kognitivno restrukturiranje, misljenje kroz ono §to se zeli 1 plansko
reSavanje problema. Trazenje socijalne podrSke je strategija prevladavanja koju su
najcesce koristili ¢lanovi porodice.

Istrazivanja prevladavanja na specifi¢noj populaciji dece 1 adolescenata koji se lece od
malignih bolesti i njihovih roditelja mora da bude prac¢eno i opservacijama ponasanja i
reagovanja dece i roditelja u specifi¢nim situacijama jer podaci ciljane opservacije i
rezultati papir-olovka skala, modu da pruze najbolji uvid u to koje strategije
prevladavanja koriste deca i a koje roditelji (Quick References for Pediatric Oncology
Clinicians: The Psychiatric and Psychological Dimensions of Pediatric Cancer Symptom
Management, 2009).

3. Istrazivanja povezanosti prevladavanja i prilagodavanja

U razlicitim istrazivanjima su ispitivane povezanosti prevladavanja sa razliCitim
dijagnozama malignih oboljenja, i sa brojnim personalnim, porodi¢nim, socio-
demografskim i sredinskim varijablama. Rezultati ovih studija su ukazivali na ¢injenice
koje porodice i deca su pod visokim rizikom za loSije prevladavanje maligne bolesti i
le¢enja. Deca sa tumorima CNS-a su pod visokim rizikom za brojne probleme u
kognitivnom funkcionisanju i kasnije za prilagodavanje Skolskim obavezama (Kupst et
al, 1992). Longitudinalna studija (Kupst, Schulman, 1988) je pokazala da se postepeno
mehanizmi prevladavanja kod dece i adolescenata unapreduju uporedo sa tokom

le¢enja, tacnije mehanizmi prevladavanja postaju funkcionalniji Sto viSe vremena
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prolazi od postavljanja dijagnoze.Pocetni problemi u prevladavanju bolnih procedura ne
mogu spontano isCeznuti sa vremenom 1 ¢ak se mogu pogorsati sa ucestalim
ponavljanjima (Armstrong, 1992, 2005).

Vidljivost i upadljivost spoljasnjih promena zbog bolesti i leCenja je povezana sa
problemima prilagodavanja nakon zavrsetka leCenja (O’ Malley et al, 1979). Prema
podacima Lance Armstrong Fondacije i Alijanse mladih (Young Adult Alliance — YAA)
(2009) od 7.000 mladih koji su leceni od nekog oblika maligniteta tokom detinjstva i
tinejdz perioda, 95% ima neki oblik seksualne disfunkcije u kasnijem mladem odraslom
dobu.Istrazivanje na uzorku od N=500 mladih izleCenih osoba uzrasta od 26 do 33
godine je pokazalo da svi imaju znacajno negativniji dozivljaj li¢ne seksualne
adekvatnosti 1 pozeljnosti u poredenju sa kontrolnom grupom zdravih vrSnjaka.U
navedenom istrazivanju ispitivani su distres, kvalitet zivota i1 seksualno funkcionisanje
(sigurnost i samo-postovanje u seksualnom funkcionisanju; dozivljaj seksualnosti i
seksualno funkcionisanje). Dobijeni podaci su pokazali da je mladi uzrast u vreme
pocetka lecenja bio znaCajno povezan sa visSim distresom, nizim kvalitetom Zivota i
manjim zadovoljstvom seksualnim funkcionisanjem u mladem odraslom dobu. Ve¢ina
ispitanika nije imala dovoljno informacija u vezi sa fertilitetom (Bolte, 2013).
Dugoro¢ni negativni efekti leCenja su u nekoliko istrazivanja pokazali korelaciju sa
manje uspes$nim prilagodavanjem dece i adolescenata po zavrSetku le¢enja (Fritz et al,
1989; Greenberg et al, 1989; Katz, et al, 1980; Lesko et al, 1984).

Fizicko stanje dece se pokazalo kao znaCajno povezano sa prevladavanjem roditelja
(Kupst et al, 1982; Morrow et al, 1981; Spinetta et al, 1981b).

Istrazivanja su pokazala da su sa efikasnijim prevladavanjem bile povezane sledece
varijable: mali broj istovremenih stresova (Kalnins et al, 1980); finansijska sigurnost
(Fritz et al, 1988; Koocher, O’Malley, 1981; Kupst, Schulman, 1988); porodicna
adaptivnost (Chesler et al, 1987); adekvatna porodicna podrska (Koocher, O’ Malley,
1981; Kupst, Schulman, 1988; Morrow et al, 1981)

Strategije prevladavanja koje su se pokazale kao efikasne: otvorena komunikacija
(Chesler, Barbarin, 1987; Fritz, et al, 1988; Koocher , O’Malley, 1981; Kupst,
Schulman, 1988; Slavin et al, 1982; Spineta et al, 1981) poricanje (ha poc¢etku lecenja)
(Beisser, 1979; Chesler, Barbarin, 1987; Koocher, O’Malley, 1981); fokusiranje na
pozitivne aspekte situacije (Chesler, Barbarin, 1987; Koocher, O ’Malley, 1981);
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trazenje informacija (Chesler, Barbarin, 1987); trazenje i uspostavijanje socijalne
podrske (Chesler, Barbarin, 1987; Koocher, Malley, 1981; Morrow et al, 1981) i ,, Zivot
sada i ovde* (Chesler, Barbarin, 1987; Kupst, Schulman, 1988). Rezultati svih
navedenih istrazivanja su pokazali da ozbiljni fizicki problemi, dodatni stresovi u isto
vreme, manja podrska i oskudni resursi prevladavanja predstavljaju rizike za nastajanje
psiholoskih problema kod dece i adolescenata nakon lec¢enja. Rane procene obolele dece
I porodica i uzimanje u obzir potencijalnih riziko faktora su veoma vazni elementi u

planiranju tretmana leCenja i pracenja.

Kako pomo¢i deci i adolescentima i njihovim roditeljima da prevladaju malignu

bolest?

Osnovno pitanje je kako bolnicka, porodi¢na, skolska sredina moze da pomogne da se
minimiziraju negativni uticaji maligne bolesti i leCenja i unaprede postoje¢i*® i usvoje
novi, funkcionalni mehanizmi prevladavanja?

Razgovor sa decom i adolescentima i njihovim roditeljima je uvek najbolji moguci
nacin da se razumeju njihove potrebe i1 njihovi nacini prevladavanja.

Korisna pitanja i teme za razgovor sa decom i adolescentima:

- Da Ii si ti neko ko Zeli da zna sve Sto se deSava 1 Sto ¢e se deSavati 1 da ima Siru
sliku dogadaja? Ili si ti neko ko zeli da zna malo i da dobija malo po malo
informacija, na primer, da samo neposredno pre vadenja krvi dobije$ informaciju
0 tome?

- Da li ti pomaze da razgovara$ sa nekim o teSkim stvarima ili sve zadrzava$ za
sebe 1 bavis se time na tvoj na¢in?

- Da li misli§ da ti prijatelji mogu pomoc¢i u vezi sa tvojim problemima i ose¢anjima
ili misli§ da ti je bolje da zadrzi$ tvoja osecanja i probleme za sebe?

- Stati je najteZe u ovom trenutku? Preporuka je da se kod dece i adolescenata uvek
podstiCe osecanje kontrole (u smislu od tebe zavisi naCin uzimanja leka,

odrZavanje higijene usta, kupanje 1 odrZavanje li¢ne higijene).Veoma je vazno da

%0 U stresnim situacijama, ljudi obi¢no nastoje da koriste nadine prevladavanja koji su im pomagali u proslosti.
Medutim, esto ,,stari* nacini prevladavanja nisu efikasni u novonastalim okolnostima i ljudi moraju da usvajaju nove
mehanizme prevladavanja.
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se prihvati i razume povremeno izbegavanje i povlacenje dece i adolescenata
posebno tokom primanja terapija.

- Otvaranje moguénosti za razgovor sa decom i adolescentima o nadinima
prevladavanja je vazna intervencija.

- Za adolescente povecanje socijalnih kontakata i socijalne podrske je veoma vazno
(povezivanje sa vr$njacima iz Skole makar preko interneta; uklju¢ivanje u grupe
podrske za adolescente u bolnici i sl.).

- Edukacija o tehikama disanja, relaksacije, distrakcije paznje su veoma vazne za

decu i adolescente
U tabeli 18.prikazane su tipicne emotivne i bihejvioralne reakcije dece i adolescenata

tokom onkoloskog leenja 1 moguce intervencije koje mogu da uticu na funkcionalnije

prevladavanje dece i adolescenata prema njihovom razvojnom nivou.
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Tabela 18.Mehanizmi prevladavanja u odnosu na razvojni nivo (Quick References for Pediatric Oncology

Clinicians:The Psychiatric and Psychological Dimensions of Pediatric Cancer Symptom Management,

2009).

Emotivne i bihejvioralne reakcije

Moguce intervencije

Veoma mala deca
e Strah od odvajanja od roditelja
e Strah od bolnih i pretec¢ih medicinskih intervencija

e Ogranicenja u kretanju, igri

e Privremena regresija u razvoju i razvojnim fazama

e Ocekivane reakcije:vikanje, plakanje, vristanje

e Pokusaji da se uspostavi kontrola odbijanjima, napadima
besa, vezivanjem i fizickim lepljenjem za roditelja, agresijom,
povlacenjem

e  Prisustvo roditelja

e Tehnike distrakcije paznje

¢ Normalizovanje ponasanja sa detetom

e Pomaganje roditeljima da nauce korisne,
suportativne intervencije

Deca Skolskog uzrasta

e  Prekid redovnog skolovanja

e  Gubitak vrSnjackih interakcija, aktivnosti

e Bolje razumevanje ozbiljnosti bolesti

e TraZenje emotivne i socijalne podrske

e  Mogu da pokazu ljutnju, bes zbog dozivljaja gubitka

e  Ohrabriti nastavak Skolovanja i ucenja
(preko interneta i skajpa)

e Ohrabrivanje kontakta sa vr$njacima
(telefon, mail, posete)

e Pruziti potrebne informacije, diskusiju,
Ceste posete

e Omoguciti psiholosko savetovanje

Adolescenti

e  Prekid skolovanja, vr$njackih druzenja i aktivnosti

e Kilackalica zavisnost-nezavisnost

e Intenzivnije emotivne reakcije na razlicite situacije

e  Otvoreniji su u trazenju psiholoske i socijalne podrske

e  Zainteresovani su za pitanja identiteta i egzistencijalna pitanja
(smisao zivota, sustina svega i sl.); imaju poseban humor;
skloni su monolozima; vole sve §to im donosi razbibrigu;
skloni su pozitivnim ponovnim procenama situacije bolesti;
skloni su acting-out ponasanjima

e Pomoc¢ u vezi sa povratkom u skolu

e Porodi¢ne intervencije u vezi sa
aktuelnim konfliktima

e Procena i pruzanje psiholoske podrske

e  Ohrabrivanje ukljucivanja u vr$njacke
grupe i socijalne aktivnosti

e  Omoguciti diskusiju i razgovore sa
med.timom, vr§njacima, porodicom

Mladi odrasli

e Imaju slicne mehanizme prevladavanja kao i
adolescenti.Odlaganje i prekidanje skolovanja, posla, veza,
veridbe i/ili braka

e  Vise su fokusirani na dugorocéne posledice lecenja — sterilitet,
invalidnost i hendikepiranost, pitanja posla i karijere,
finansijske teskoce

e Problemi u partnerskim, bra¢nim odnosima, problemi u
roditeljskoj ulozi

e  Omoguciti susrete sa mladim odraslim koji su
imali sli¢na iskustva

e  Pruzanje medicinskih informacija, preporuka,
konsultacija sa specijalistima

e  Omoguciti diskusiju, podrsku

U priruénicima i praktiénim vodi¢ima iz pedijatrijske psiho-onkologije, u poglavljima

vezanim za prevladavanje dece, adolescenata i roditelja, intervencije se baziraju na

fazama bolesti, sa jedne strane i na odredenim zadacima koji se ofekuju od dece i
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roditelja u odredenim fazama a koji su pokazatelji funkcionalnog prevaladavanja (Quick
References for Pediatric Oncology Clinicians:The Psychiatric and Psychological

Dimensions of Pediatric Cancer Symptom Management, 2009).

1.faza Dijagnoza i pocetak onkoloskog lecenja
Neophodno je da saradnja i razgovori sa psiho-socijalnim timom poé¢nu neposredno
nakon postavljanja dijagnoze bolesti deteta.
Ciljevi prvih razgovora sa roditeljima su usmereni pre svega, da im se pomogne da bolje
razumeju li¢na osecanja tuge i straha i uticaj njihovog emotivnog stanja na decu tokom
lecenja. Takode, vazno je da roditelji od pocetka razumeju tok onkoloskog lecenja i sve
negativne efekte koje terapije mogu da imaju. U prvim razgovorima je bitno ukljuditi
zdravu bracu i sestre i na nivou cele porodice, pomo¢i porodici da se reorganizuje |
prilagodi planove (kratkoro¢ne i dugoroéne) i o¢ekivanja™.
Preporucljivo je da prve intervencije pored individualnog rada sa roditeljima 1 sa
porodicama, ukljucuju 1 grupe podrSke za roditelje (nekoliko empirijskih istrazivanja je
potvrdilo znacaj ranih, interventnih programa za roditelje obolele dece, koji su se
pokazali kao dobar nacCin da se roditeljima od pocetka pruzi adekvatna psiholoska
pomo¢) (Kazak et al, 2007).
Zadaci roditelja

- Usvajanje mnogo novih informacija i znanja o onkoloskom leéenju32

- Brzo donosenje vaznih odluka o lecenju deteta

- Upravljanje emocionalnim reakcijama kao $to su Sok, osecanje preplavljenosti

razli¢itim osecanjima, anksioznost, prevladavanje straha o smrti deteta (od
maligne bolesti ili tretmana leCenja).

- Balans izmedu boravka u bolnici sa detetom i zahteva kuce, porodice, posla, skole

*1 \leoma je hitno u prvim procenama porodi¢nog prevladavanja uzeti u obzir slede¢e:Koja pitanja roditelj/brat/sestra
postavljaju ¢lanovima tima?Kako svako od njih procenjuje stresore?Da li pretnje dozivljavaju kao promenljive ili ne?
Koliko nade ima svaki ¢lan porodice u vezi sa ishodom lecenja?

% potreba za dobijanjem opgirnih i detaljnih medicinskih informacija i suprotno, potreba za minimumom informacija
(samo osnovnih i koliko je neophodno) su takode, vrste mehanizama prevladavanja. Veoma je korisno na samom
pocetku pitati roditelje i decu i adolescente koliko informacija Zele da imaju i koji naéin davanja informacija im vise
odgovara (verbalno ili u pisanoj formi ili oba nacina).
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- Odnos prema promenama u partnerskoj vezi, izlazenje na kraj sa finansijskim
problemima, izazovi u komunikaciji sa prijateljima, kolegama, Sirim socijalnim
okruzenjem

- Odnos prema licnom zdravlju i1 zdravlju supruznika Sto se veoma cesto
zanemaruje tokom trajanja leCenja obolelog deteta

- Dobijanje i koris¢enje dostupne podrske (socijalne, psiholoske, materijalne).

- Pruzanje adekvatne pomoc¢i i podrske detetu koje moze da:

a) bude izloZzeno bolnim i zastraSuju¢im medicinskim procedurama

b) prima terapije koje Ce uticati da ima neprijatne posledice (mucnina,
povracanje, gubitak kose, umor 1 iscrpljenost)

C) ima promene u raspolozenju (dete i adolescent mogu da budu tuzni,
uplakani, neraspoloZeni, razdrazljivi, nezainteresovani za bilo Sta, ljuti,
besni, uplaseni).

d) bude kognitivno izmenjeno i regresivnim ponasanjem Sa Smanjenom

mogucnos¢u razvojno normalnog i ocekivanog reagovanja

Kao i roditelji i deca mogu da reaguju na razli¢ite nac¢ine na saznanje da su bolesni, da
imaju rak i da ih ocekuje dugotrajno le¢enje. Socijalno povlacenje, tuzno raspolozenje,
zabrinutost 1 /ili ispoljavanje ljutnje i besa su naj¢es¢i nacini prevladavanja dece i
adolecenata kada se suoce sa bolesc¢u i leCenjem. Kao i roditelji i deca mogu da reaguju
na razli¢ite nacine na saznanje da su bolesni, da imaju rak i da ih ocekuje dugotrajno
lecenje. Socijalno povlacenje, tuzno raspolozenje, zabrinutost 1 /ili ispoljavanje ljutnje 1
besa su nacini prevladavanja dece i adolecenata. Deca ponekada pokusavaju da postede
roditelje njihove uznemirenosti i nemaju nikoga sa kim bi mogli otvoreno i sa
poverenjem da podele ose¢anja. Veoma je bitno prepoznati decu koja reaguju na ovakav
nacin 1 pomo¢i im od pocetka da kanaliSu osecanja. U prvim fazama vazno je pomoci
deci da razumeju Sta znai imati rak, kako ¢e to promeniti njihovo svakodnevno
funkcionisanje, kako ¢e se odraziti na Skolu i kako ¢e se odvijati proces lecenja. Veoma
je bitno primeniti intervencije koje su usmerene na smanjenje distresa, bola i
anksioznosti tokom medicinskih procedura. Razgovori sa bracom i sestrama su takode
veoma bitni, jer se oni veoma &esto osecaju iskljuteno i zapostavljeno.Cinjenica se da

se strategije prevladavanja menjaju tokom lecenja. Neutesni roditelji tokom vremena
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postace spremniji da saslusaju plan leCenja bez ,,guSenja u suzama®. Roditelji koji su u
pocetku pokazivali funkcionalne mehanizme prevladavanja mogu sasvim neocekivano
da dodu do tacke sloma kada ¢e osecati da nemaju snage za dalje funkcionisanje.
Deca i roditelji mogu da ¢uju i da reaguju razli¢ito na iste informacije. Takode, deca i
roditelji mogu da reaguju veoma razli¢ito i da pokazu razli¢ita ose¢anja prema razli¢itim
Clanovima medicinskog tima (Sawyer et al, 1989).Komunikacija medu c¢lanovima
medicinskog tima je veoma bitna. Kontinuirana razmena informacija je jedini nacin da
osoblje bude sigurno da je njihova zajednicka procena roditeljskih snaga 1 slabosti tacna
i da su dobro razumeli svako dete i porodicu.Redovne ,konferencije slucaja“ svih
¢lanova tima koji rade sa decom 1 roditeljima na onkoloSkim odeljenjima su veoma
vazne zbog uspostavljanja §to bolje komunikacije.
Roditelji i deca mogu da imaju i drugih problema koji nemaju veze sa dijagnozom
maligne bolesti. Konsultacije za stru¢njacima za mentalno zdravlje mogu da pomognu
porodici i timu u dodatnim procenama vezanim za mehanizme prevladavanja koje
koriste kao i kako da postoje¢e mehanizme unaprede (Quick References for Pediatric
Oncology Clinicians:The Psychiatric and Psychological Dimensions of Pediatric Cancer
Symptom Management, 2009).
Zadaci dece i adolescenata
- Podnosenje bolnih i stresnih procedura kojima je izlozeno (lumbalna punkcija,
aspirat kostane srzi, plasiranje braunile, vadenje krvi)
- Prevladavanje fizickih simptoma i negativnih efekata terapija (mucnina,
povracanje, umor 1 iscrpljenost)
- Prevladavanje prekidanja uobi¢ajenog na¢ina zivota (,,zivota pre bolesti) — $kola.
socijalni Zivot 1 aktivnosti
- Upoznavanje sa c¢lanovima medicinskog tima, uspostavljanje saradnje,
upoznavanje sa novom bolni¢kom sredinom i pravilima
- Upravljanje snaznim emocijama i reakcijama na postavljanje dijagnoze i lecenje
(anksioznost, ljutnja, tuga)
- Prevladavanje odvajanja od kuce, od porodice, od roditelja, prijatelja i1 izlazenje

na kraj sa decijim separacionim anksioznim reakcijama
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2. faza Tok lec¢enja

Zadaci roditelja

Upravljanje emocionalnim reakcijama s$to moze da poveca prilagodavanje
porodice na rutinske procedure u bolnici:vizite, hospitalizacije, medicinske
procedure

Prevladavanje raznih strahova

Trazenje i dobijanje adekvatne pomoci

Povratak na posao i uspostavljanje balansa posao-kuca-bolnica a posebno u

situacijama kada se kod deteta deSavaju pogorsanja

Zadaci dece i adolescenata

Prevladavanje negativnih efekata terapija (fizicke promene, stalne i privremene)
Pridrzavanje reZima lecenja

PokusSaj uspostavljanja komunikacije sa bliskim ¢lanovima porodice i prijateljima

3. faza Zavrsetak lecenja

Zadaci roditelja i dece

Upravljanje konfliktnim emocionalnim rekacijama: s jedne strane radost zbog
zavrSetka leCenja a sa druge strane gubitak sigurnosti i podrske od strane
medicinskog tima

Reorganizacija zivota bez bolnice i1 bolnickih pravila

Deca 1 adolescenti Cesto zele da ih gledaju i tretiraju kao zdrave ocobe a ne kao
»onkoloske pacijente* Sto vodi gubitku ,,specijalnog statusa*

Braca i sestre mogu da postanu zahtevniji u periodu kada se obolelo dete polako

uhodava i normalizuje

4. faza PreZivljavanje

Zadaci roditelja

Svest o mogucnosti recidiva ili ponovnog javljanja bolesti ali uprkos tome
uspostavljanje i odrzavanje optimizma
Zivot izvan maligne bolesti — poveéanje sposobnosti fokusiranja na buduénost i

pravljenja planova za budu¢nost
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Roditelji: promena fokusa sa leCenog deteta na drugu decu, porodicu,

odgovornosti u drugim ulogama

Zadaci dece i adolescenata

Redovne kontrole i evaluacije:posebno pracenje nezeljenih efekata leCenja i
dugoro¢nih posledica terapija

Prevladavanje dugoro¢nih posledica le¢enja

Kontinuirana procena neuro-kognitivnog™ i psiho-socijalnog funkcionisanja
Zahtevanje posebnih uslova $kolovanja, ukoliko je potrebno

Savetovanje vezano za izbor adekvatnog zanimanja

Dodatne, specijalistiCke medicinske kontrole 1 prac¢enja, ukoliko je potrebno
Ucenje o zdravim stilovima zivota (ishrana, vezbanje)

Ucenje vestinama kako da se novi prijatelji i vr§njaci obaveste o leCenju maligne

bolesti u proslosti

5. faza Recidiv bolesti

Zadaci roditelja i dece

Upravljanje emocionalnim reakcijama koje su sada mnogo intenzivnije nego na
pocetku lecenja

Ucenje o novim pravilima lecenja, lekovima, procedurama

Upravljanje i balansiranje izmedu zahteva bolnice, kuce, posla, Skole

KoriS¢enje psiho-socijalne podrske

Odrzavanje optimizma

% Behavioral Science Committe (BSC) i Children’s Oncology Group (COG) napravili su novu dijagnosticku bateriju
testova za kompjutersku procenu neuro-kognitivnih o$etecenja dece i adolescenata koji imaju ili su imali radio-
terapiju CNS-a (RT CNS-a) ili radijaciju celog tela (TBR total body radiation) prilikom transplantacije kostane srzi
(Embry et al, 2012 prema Moll, 2013).Provere i standardizacije su u toku.Baterija testova se proverava na 250
odeljenja pedijatrijskih hemato-onkologija u USA.Odredene faze testiranja su pre sprovodenja radio-terapije, 19, 30 i
60 meseci nakon primenjene RT, $to omogucava adekvatna pracenja i planiranje stimulativnih programa prema
potrebama svakog deteta posebno (Moll, 2013).
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6. faza Smrt i umiranje

Zadaci roditelja i dece

Promene fokusa i donoSenje odluka o prekidanju aktivnog lecenja i prelazak na
palijativno zbrinjavanje

PokusSaj uspostavljanja kontrole nad snaznim emocijama bespomoc¢nosti, ljutnje,
anticipatornog tugovanja u vezi sa prete¢im gubitkom

DonoSenje odluka u vezi sa praktiCnim stvarima: ostati u bolnici, hospisu ili
odvesti dete kuci; razgovaranje o poslednjim zeljama 1 sahrani sa detetom,
adolescentom

Prihvatanje 1 koriS¢enje podrske

Preporuceni psiholoski instrumenti za procenu mehanizama prevladavanja

KIDCOPE - ima dve forme, za mladu decu (7 do 12 godina) i za adolescente (13
do 18 godina). Procenuje ucestalost i efikasnost 10 mehanizama prevladavanja:
reSavanje problema, socijalna podrska, emotivna regulacija 1 sl.

ACOPE - instrument namenjen ispitivanju mehanizama prevladavanja i ponaSanja
adolescenata uzrasta od 12 do 18 godina. Ima 54 ajtema.lspituje ventiliranje
osecanja, zainteresovanost za zabavu i razbibrigu, razvoj samo-rezilijentnosti i
optimizma.

The Monitoring/Blunting Style Scale - instrument namenjen roditeljima i
adolescentima. Ispituje potrebu za informacijama roditelja i adolescenata.
“Monitori“ su grupa koja ima potrebu za detaljnim, opseznim medicinskim
informacijama; ,,Blunteri“ su grupa koja ne Zeli mnogo informacija ve¢ samo one
najbitnije.

Ways of coping - instrument namenjen roditeljima i adolescentima.

COPE - ispituje mehanizme prevladavanja kod dece, adolescenata i roditelja.
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1.4. Reakcije roditelja na malignu bolest deteta ili adolescenta

Maligna bolest na decijem uzrastu ima multidimenzionalni i slozen uticaj na obolelo
dete, ali i na ¢lanove porodice i na porodi¢ni sistem u celini. Za decu i adolescente “biti
bolestan” znaci novu ulogu i mnogo promena kako na intrapersonalnom tako i na
interpersonalnom planu (menjaju se odnosi sa ¢lanovima porodice i okolinom). Svako
dete prozivljava bolest i leCenje na poseban nacin, madutim sva obolela deca i
adolescenti se suocavaju sa opstim problemima koji se odnose na separaciju i dozivljaj
gubitka kao i sa borbom u vezi sa kompetentnos¢u i kontrolom (Kreitler, Ben-Arush,
Martin , 2012).

Da 1i teska somatska bolest i invazivne terapije na ranom uzrastu uticu na afektivnu
vezu izmedu roditelja i1 deteta, slozeno je pitanje na koje pokusSalo je da odgovori
nekoliko preliminarnih istraZivanja. Istrazivanje koje je sprovedeno na uzorku dece
obolele od cisti¢ne fibroze i kardioloskih oboljenja je pokazalo da se grupa obolele dece
bitno razlikovala od kontrolne grupe zdrave dece i da je samo nekoliko obolele dece
imalo sigurnu vezanost za roditelje a vecina je imala nesiguran obrazac afektivne
vezanosti (Goldberg et al, 1995).Maligna bolest deteta i kompleksno, zahtevno i
neizvesno onkoloSko leCenje znace da je Zivot cele porodice od pocetka bolesti
regulisan stanjem obolelog deteta (Enskar et al, 1997).

Maligna bolest deteta zna¢i mnogo promena u porodici: roditeljski, li¢ni planovi su
poremeceni; partnerski tj.bra¢ni odnos roditelja se zanemaruje i zapostavlja; odnosi
roditelja sa decom se menjaju i odnosi izmedu dece; svakodnevna porodi¢na rutina se
menja. U porodi¢ni sistem ulazi medicinski sistem (Enskar et al , 1997). Uticaj bolesti
na bracu ili sestre obolelog deteta je decenijama veoma vazna tema koja je bila predmet
teorijskih i istrazivackih interesovanja u pedijatrijskoj psiho-onkologiji (Baider et al,
2000). Problemi sa kojima se suocavaju braca i sestre obolelog deteta su kompleksni i
brojni: gubitak roditeljske paznje; rivalitet sa obolelim bratom/sestrom; promena u
porodi¢nim pravilima, ulogama, navikama i ocekivanjima; briga u vezi sa uzrokom i
ishodom bolesti brata ili sestre; osefanje krivice i anksioznosti; strah od smrti;
depresivne reakcije; psiho-somatski problemi; acting-out ponasanje; problemi u $koli
(Koch, 1985; Koch, 1986; Walker, 1990; Madan-Swain et al, 1993; Shapiro, Brack,
1994).
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U nekim istrazivanjima je dobijeno da se braca i sestre obolele dece u konstruktivnim
pokusajima prevladavanja, ¢esto posvecuju $koli i akademskom postignucu (Shapiro,
Brack, 1994). Braca ili sestre obolelog deteta ba$ kao i obolelo dete ¢esto pokusavaju
da zastite roditelje od njihovih briga i problema ali roditelji ipak moraju da prepoznaju
ispoljavanje stresa, zabrinutosti i ljutnje kod zdrave dece (Koch, 1986).

Roditelji pate gledaju¢i patnju njihove dece i Cesto izrazavaju da se osecaju nemo¢no i
nekompetentno u njihovoj ulozi “zastitinika”. (Kellerman, 1980a ) i naglasavaju da
zivot u stalnoj nesigurnosti 1 neizvesnosti ostavlja najvece posledice na porodi¢ni Zivot.
Vecina roditelja tezi ka tome da omoguc¢i oboleloj deci “normalizaciju” Zivota i da
pronade balans da decu ne prezastiti tokom leCenja ali da im i ne dozvoli da budu
razmazena (Walker, 1990). Maligna bolest deteta predstavlja izvor ekstremnog stresa za
roditelje. Napredak u medicinskim naukama i u leCenju malignih oboljenja na decijem
uzrastu (do stope prezivljavanja 60 %, uzimaju¢i u obzir sve vrste pedijatrijskih
maligniteta) znac¢i i da ¢e 40% dece i adolescenata umreti od malignih bolesti
(Granowetter 1994 prema Bearison, Mulhern, 1994).

Roditelji obolele dece od momenta postavljanja dijagnoze maligne bolesti deteta
suoceni su sa brojnim strahovima ali je strah od moguce smrti deteta najjaci strah
(posebno snazan strah na pocetku lecenja koji traje i tokom lecenja, nakon zavrSetka
leCenja, u periodu recidiva bolesti i u terminalnim fazama) (Wiener et al, prema Pizzo,
Poplack, 2006). Upravo je stalna strepnja i razmisljanje o mogucoj smrti deteta
prediktor post-traumatskog stresnog poremecaja koji se ¢esto identifikuje kod roditelja
godinama nakon zavrSetka onkoloskog leCenja deteta (Kazak et al, 1998).

Razlicite su stresne situacije tokom onkoloskog leCenja sa kojima se suocavaju i deca i
roditelji: ucestale hospitalizacije, invazivne medicinske procedure, posledice hemio i
radio-terapija, neohrabrujuci i losi dijagnosticki nalazi, prekid uobicajenih porodi¢nih
navika, promene u porodi¢nim ulogama i podelama odgovornosti, Stalan strah u vezi sa
ishodom lecenja (Kazak et al, 1994, prema Bearison, Mulhern, 1994).

Reakcije deteta na malignu bolest i lecenje zavise kako od li¢nih karakteristika deteta
tako i od reakcija ¢lanova porodice i porodi¢nih resursa za prevladavanje.Siri, socio-
kulturni kontekst ima neposredan uticaj na nacin na koji porodica razume malignu

bolest deteta i dugotrajno lecenje.
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Neke porodice pod uticajem veoma stresnog zivotnog dogadaja - teSkog somatskog
oboljenja deteta, postaju kohezivnije, razvijaju i unapreduju porodi¢ne snage i pozitivno
redefiniSu sistem vrednosti uopsSte i porodi¢nih vrednosti, posebno (Spirito, Kazak,
2006).Vecina porodica se tokom vremena uspesno prilagodi zahtevima lecenja 1 koristi
socijalnu podrsku, podrsku multidisciplinarnih timova (posebno tima za psiho-socijalnu
podrsku) na odeljenjima pedijatrijskih onkologija i pronalazi smisao i cilj slozenog
iskustva maligne bolesti deteta (Sourkes, 1995). Medutim, neke porodice, posebno
porodice koje su i pre bolesti najmladeg ¢lana bile vulnerabilne i pod rizikom, od
momenta dijagnoze maligne bolesti deteta, ispoljavaju klinicki relevantne psiholosSke
probleme koji iziskuju planirane i kontinuirane intervencije (Quick References for
Pediatric Oncology Clinicians: The Psychiatric and Psychological Dimensions of
Pediatric Cancer Symptom Management, 2009).

Proces adaptacije porodice na malignu bolest deteta se uvek razmatra u kontekstu
faktora koji imaju uticaja na navedeni proces: mentalno zdravlje roditelja; mehanizmi
prevladavanja roditelja; socio-ekonomski status porodice; struktura i funkcionisanje
porodice; bra¢na, porodi¢na i podrska Sire porodice i zajednice (Kupst, 1993).
Preporuke SIOP-a (International Society of Pediatric Oncology) a posebno preporuke
od 1991 god.kada je formiran Working Committee on Psycho-social Issues in Pediatric
Oncology®, su da psiho-socijalna procena i podrika budu sastavni deo neophodnog
onkoloskog lecenja deteta i porodice tokom svih faza zahtevnog onkoloSkog leCenja i

nakon lecenja u periodu rehabilitacije, i resocijalizacije leCenog deteta i cele porodice

(Masera et al, 1993).%

% Osnivanje (u slob.prevodu) radne grupe za psiho-socijalne aspekte u pedijatrijskoj onkologiji je rezultiralo sa jedne
strane, obavezom da se organizuju multi-disciplinarni timovi na odeljenjima pedijatrijskih onkologija a sa druge
strane vodi¢ima dobre prakse.U okviru radne grupe nastali su : Vodi¢ za adekvatnu komunikaciju dijagnoze maligne
bolesti deteta i protokol za saopstavanje dijagnoze i losih vesti roditeljima; Vodi¢ za stvaranje terapijske alijanse
izmedu porodice obolelog deteta i medicinskog osoblja; Vodi¢ za Skolu u bolnici i kasniju edukaciju obolele dece;
Vodi¢ za adekvatan pristup i pracenje brace i sestara oboleog deteta; Vodi¢ za decu i adolescente po zavrsetku lecenja
i za dugorocno pracenje;Vodi¢ za palijativno zbrinjavanje dece i adolescenata i rad sa porodicom nakon gubitka
deteta; Vodi¢ za prevenciju, rano otkrivanje i tretiranje burn-out sindroma tj.sindroma izgaranja kod (ne) medicinskog
osoblja ; Vodi¢ za situacije kada dete i porodica odbijaju terapije , nepristaju na leenje i napustaju leenje (SIOP
Working Committee on Psycho-social Issues in Pediatric Oncology).

% Internacionalna grupa psiho-onkologa je ispitivala &anove tri udruZenja psiho-onkologa (IPOS, APOS, CAPOQ)
anketiranjem putem e-maila u vezi sa raspolozivim psiho-socijalnim servisima za decu, adolescente i mlade odrasle
osobe koji su oboleli od malignih bolesti i njihove porodice.Uzorak od N=790 profesionalaca iz 63 zemlje je
ucestvovalo u istrazivanju (33% psihologa; 17% sestara; 14% socijalnih radnika; 12% lekara i 11% ostale
profesije).Rezultati su pokazali da u najve¢em procentu psiholozi i socijalni radnici pruzaju psiholosku podrsku
oboleloj deci i roditeljima i da najées¢e koriste kognitivno-bihejvioralnu terapiju (33%), relaksaciju (28%),
psihoterapiju (65%) i imaginaciju (25%).30% ispitanika ima redovne supervizije, 37% sprovodi i istraZivanja na
odeljenjima, 55% smatra da je njihova plata sasvim zadovoljavajuca.43% ispitanika je izrazilo Zelju za specifi¢nijim
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Vaznost terapijske alijanse koja moze da bude na individualnom nivou (jedan od

roditelja-obolelo dete-jedan ¢lan (ne)medicinskog tima) ili na grupnom nivou (alijansa

izmedu porodice kao grupe i ¢lanova (ne)medicinskog tima, ¢emu se tezi, u SIOP-ovim

vodi¢ima vizuelno je prikazana na slici 5 (Masera et al, 1998).

Od momenta dijagnoze maligne bolesti kod deteta ili adolescenta veoma je bitno da

porodica i zdravstveni tim (medicinski i psiho-socijalni tim) uspostave odnos saradnje i

uz povezivanje sa drugim institucijama, udruZenjima roditelja,

volonterima

i

zajednicom u celini, generisu i pokrenu sve raspoloZive resurse koji mogu da pomognu

u izleCenju obolelog deteta 1 vracanju u normalne Zivotne tokove.

Deciji kancer

Porodica

Zdravstveno osoblje

> Alijansa €
Roditeljska udruzenja Institucije
Volonteri Drustvo
Izle¢enje
Normalan zivot

Slika 5. Terapijska alijansa neophodna za sveobuhvatni pristup lecenju malignih oboljenja dece (SIOP

Working Committee on Psycho-social Issues in Pediatric Oncology)

edukacijama vezanim za klinicke intervencije, 39% smatra da ima dobru komunikaciju sa medicinskim timom a 32%

da postuje etiku u radu (Wiener et al, 2011).
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Prvi susret porodice sa pedijatrijskim onkoloskim centrom i timovima (medicinski tim i

tim za psiho-socijalnu podrsku® koji ¢ine psiholog, socijalni radnik, de¢iji psihijatar,

duhovnik) usmeren je na slede¢e procene:

Sveobuhvatnu psiholosku i socijalnu procenu porodice obolelog deteta uklju¢ujuéi
i primenu dijagnostickog paketa tzv. Psychosocial Assessment Tool (PAT)
(skrining instrumente za procenu obolelog deteta i potreba porodice)
Identifikovanje riziko faktora i psiho-socijalnih problema ali i porodi¢nih snaga i
resursa

Usmeravanje porodice obolelog deteta prema odgovaraju¢im sluzbama

Kreiranje plana psiho-socijalne podrske za svaku porodicu i dete posebno prema
obavljenim procenama i umrezavanje sa odgovaraju¢im sluzbama u bolnici 1
lokalnoj zajednici iz koje porodica dolazi

Uspostavljanje bliske saradnje izmedu medicinskog i psiho-socijalnog tima u vezi

sa daljim prac¢enjem obolelog deteta i porodice

Prva procena porodice obolelog deteta usmerena je upravo na procenu porodi¢nih

snaga i resursa i porodi¢nih slabosti.

Psiho-socijalni problemi pre bolesti deteta koji su vazni u fazi prve procene deteta i

porodice su:

Rast i razvoj deteta (problemi, zastoji)

Prethodne psihijatrijske bolesti (anksioznost, depresivnost, impulsivno ponasanje,
tikovi, poremecaji spavanja, poremecaji ishrane, psihoze)

Kontinuirani problemi u Skoli

Porodicna disfunkcija (zavisnost u porodici, psihijatrijska bolest roditelja,
nedostatak komunikacije, izolacija, neuskladenost, sabotiranje i nesaradnja u vezi

sa leCenjem deteteta).

% U svetu postoje i zanimanja i specijalizacije koje su neophodne na odeljenjima pedijatrijskih onkologija.S obzirom
da u nasoj zemlji ne postoje i da ih je tesko prevesti u izvornom nazivu to su zanimanja : child life specialist, play
therapist i pet therapist.
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Pod posebnim rizikom su: (preporuke Quick References for Pediatric Oncology
Clinicians, 2009).

- Jednoroditeljske, samohrane porodice, porodice u kojima je jedan od roditelja
odsutan (daleko zivi i radi), razvedeni roditelji, porodica sa usvojenom decom

- Postojanje hroni¢nih somatskih bolesti u porodici, postojanje problema vezanih za
mentalno zdravlje, bolesti zavisnosti roditelja (alkohol, droga)

- Porodice sa ekonomskim problemima (nezaposlenost jednog ili oba roditelja;
siromastvo; zivot u loSim uslovima, gubitak posla; nedostatak zdravstvenog
osiguranja, udaljenost kuce i okruzenja od centra leCenja, smanjenje materijalnih
resursa tokom lecenja deteta)

- Postojanje hroni¢nih i nerazreSenih konflikata (roditelj-roditelj; roditelj-obolelo
dete; roditelj-druga deca; braca i sestre medusobno; roditelji i njihovi roditelji,
babe, dede i unuci); otudene i konfliktne porodi¢ne relacije i bra¢na nesloga (losi
odnosi izmedu roditelja); nerazreSeni gubici u porodici

- Kulturoloske specifi¢nosti, jezicke barijere i rigidan sistem verovanja u porodici
(emigranti, nacionalne manjine, znacajno drugacija subkultura porodice)

- OgraniCena socijalna podrska ili nedostatak podrske

Pokazatelji porodi¢ne adaptacije na malignu bolest deteta i leCenje su: (preporuke Quick

References for Pediatric Oncology Clinicians, 2009).

- Odsustvo premorbidne psiho-patologije

- Postojanje porodi¢ne kohezije 1 fleksibilnosti

- Sposobnost za reorganizaciju 1 balans izmedu zahteva bolesti, le€enja i1 porodi¢nih
potreba

- Jasne porodi¢ne granice

- Otvorena i efikasna komunikacija

- Aktivno prevladavanje

- Snazna vera i duhovni sistem verovanja

- Otvorenost prema socijalnoj podrsci (Sira porodica, lokalna zajednica, crkva,

Skola, kolege 1 prijatelji)
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Na slici 6. prikazana je Sema koja predstavlja osnov teorijskih razmatranja ali i
istrazivackih modela i prakti¢nih intervencija u pedijatrijskoj psino-onkologiji. Sema se
bazira na Folkmanovoj teoriji stres - prevladavanje — ishod (Folkman, Lazarus et al,
1986). Maligna bolest deteta je spoljasnji stresor na koji roditelji i porodica tokom
vremena ,,moraju“ da se adaptiraju. Dijagnosticka faza i pocetak leCenja smatraju se
akutnim traumati¢nim stresorima. Postojani faktori kao $to su demografske varijable,
zivotni dogadaji 1 karakteristike li¢nosti se izdvajaju od varijabli koje mogu da imaju
neposredan uticaj na tok bolesti: prevladavanje, socijalna podrska i bra¢no zadovoljstvo

(Hoekstra-Weebers et al, prema Baider et al, 2000).

Razlidite varijable / resursi

Demografske karakteristike
Zivotni dogadaji
Liéne karakteristike

\

Strategije prevladavanja

Posledice
Stresor Akutni Socijalna podrika

Bududi stresori
Kratkotrajni stresori
Nastavljenistresori

v
v

distres Braéno zadovoljstvo

Varijable bolesti

Vreme

Slika 6. Prediktivni model — faktori koji uticu na previadavanje roditelja na malignu bolest deteta
(Hoekstra-Weebers, Heuvel, Boskamp, Kamps, Klip, prema Baider et al, 2000)

Na osnovu prikazanog modela na slici 6. grupa holandskih autora (Hoekstra-Weebers et
al, 1999) je sprovela longitudinalnu studiju koja se odnosila na ispitivanje distresa,
prevladavanja, psiholoskog prilagodavanja i faktora rizika roditelja dece obolele od
razli¢itih malignih bolesti. Uzorak od 192 roditelja koliko je bilo na pocetku studije
(kasnije se broj smanjio na 128 roditelja jer je kod 35 dece doSlo do pogorSanja bolesti a

29 vracenih upitnika nije bilo validno), je ispitivan u tri vremenska perioda: 14 dana od
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postavljanja dijagnoze maligne bolesti kod deteta, Sest meseci nakon postavljanja

dijagnoze i 12 meseci nakon postavljanja dijagnoze.

Kompleksna istrazivacka pitanja na koja su autori pokusali da odgovore istrazivanjem

Su:

Psiholosko funkcionisanje roditelja tokom perioda postavljanja dijagnoze maligne

bolesti deteta

- Povezanost izmedu psiholoskog funkcionisanja roditelja i postojanih varijabli
(bolest, demografske karakterisitke, Zivotni dogadaji i osobine li¢nosti)

- Povezanost izmedu roditeljskog distresa 1 promenljivih varijabli kao §to su stilovi

prevladavanja, socijalna podrska i bra¢no zadovoljstvo

- Rezulati intervencija

Rezultati su pokazali da su roditelji imali visok nivo psiholoskog distresa tokom perioda
postavljanja dijagnoze maligne bolesti deteta, na General Health Questionnaire (GHQ)
(Goldberg, Williams, 1988). 85% roditelja je imalo klinicki znacajan skor distresa
prilikom prvog ispitivanja, medutim pracenja su pokazala da se nivo distresa smanjuje
tokom prvih Sest meseci ali se odredeni nivo distresa odrzava i 12 meseci nakon
postavljanja dijagnoze maligne bolesti kod deteta.Slicni rezultati su dobijeni 1 u
istrazivanjima drugih autora (Brown et al, 1993; Greeberg, Meadows, 1992). Roditelji
su izvestavali da im je konstantan izvor stresa predstavljala briga za fizicki i psiholoski
razvoj dece i1 njihova buduc¢nost.Tokom lecenja ali i dugo po zavrSetku lecenja roditelje
su pratila ose¢anja nesigurnosti i usamljenosti.

Istrazivanja Post-traumatskog stresnog poremecaja (PTSD) kod roditelja obolele dece
su pokazala da se indeks PTSD-a vremenom povecava u poredenju sa kontrolnom
grupom roditelja zdrave dece (Barakat et al, 1997). Medutim, rezultati ove studije nisu
pokazali razlike u postojanju psihijatrijske simptomatologije izmedu roditelja obolele
dece godinu dana nakon postavljanja dijagnoze i kontrolne grupe na Symptom Check
List (SCL) (Derogatis, 1977 prema Baider et al, 2000) ali su se razlike pokazale na
GHQ upitniku i roditelji obolele dece su imali znacajno vise nivoe distresa godinu dana

od postavljanja dijagnoze u poredenju sa kontrolnom grupom roditelja.
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Nekoliko istrazivanja koja su se bavila psiholoskim funkcionisanjem roditelja obolele
dece (od 2 do 6 godina nakon postavljanja dijagnoze maligne bolesti kod deteta) su
pokazala da su majke u ve¢em riziku za razvoj post-traumatskog stresnog poremecaja
nego ocevi (Speechley, Noh, 1992; Brown et al, 1993; Dahlquist et al, 1996).

U studiji holandskih autora (Hoekstra-Weebers, 1998 a, b, c), majke i ofevi su imali
slicne skorove u vezi sa distresom i psiholoskim funkcionisanjem u sve tri tacke
ispitivanja (14 dana nakon dijagnoze maligne bolesti kod deteta, 6 i 12 meseci od
postavljanja dijagnoze). Godine roditelja, godine i pol obolelog deteta, nivo
obrazovanja, broj dece u porodici, religijska opredeljenja nisu se pokazali kao prediktori
roditeljskog prilagodavanja godinu dana nakon postavljanja dijagnoze maligne bolesti
deteta (Hoekstra-Weebers et al, 1999). Faktori vezani za bolest, kao §to su prognoza
ishoda leCenja deteta, vrsta maligne bolesti, reagovanje na leCenje, broj dana
hospitalizacije, funkcionalna pogorsanja, u holandskoj studiji nisu bili povezani sa
psiholoskim prilagodavanjem roditelja, $to je dobijeno i u istrazivanjima nekoliko
autora (Manne et al, 1995; Grootenhuis, Last, 1997; Kazak et al, 1998; Wallander,
Varni, 1998; Hoekstra-Weebers et al, 1999). Subjektivna procena i dozivljaj bolesti
deteta 1 leCenja su se pokazale kao znaCajnije za objaSnjenje prilagodavanja roditelja
(Kazak, 1988).

Roditelji koji su pre bolesti deteta navodili da su imali viSe razli¢itih stresnih zivotnih
dogadaja (gubitak posla, gubitak roditelja, sopstvena bolest) imaju zna¢ajno visi nivo
distresa godinu dana od postavljanja dijagnoze maligne bolesti detetu (Hoekstra-
Weebers et al, 1998 c). U istom istrazivanju je dobijeno da je anksioznost (merena STAI
instrumentom, Spielberga 1983 prema Hoekstra-Weebers et al, 1998 ¢) znacajan
prediktor nivoa roditeljskog distresa 12 meseci nakon postavljanja dijagnoze.Taénije,
povecanje anksioznosti roditelja tokom le¢enja deteta povezano je sa poveéanjem nivoa
distresa 6 i 12 meseci od postavljanja dijagnoze maligne bolesti kod deteta.Nalaz iz
holandske studije korespondira sa nalazom da je anksioznost prediktor post-traumatskog
stresnog poremecaja kod roditelja obolele dece, koji se manifestuje i godinama nakon
zavrSetka leCenja (Kazak et al, 1998).

Asertivnost (merena SIB-skalom - Scale for Interpersonal Behaviour) i Duch
Questionnaire testom (Arrindell, W.A., Ende, J., 1985 prema Hoekstra-Weebers et al,

1998 b) se pokazala znacajnom ali samo za majke obolele dece ali ne i za oceve. Majke
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koje su imale viSe skorove na asertivnosti na pocetku leCenja dece imale su znacajno
nize nivoe distresa 6 i 12 meseci od postavljanja dijagnoze deteta. Na osnovu ovog
nalaza holandskih autora moze se razmiSljati da je asertivnost majki na neki nacin,
protektivni tj. zastititni faktor od snaznog stresa kojima su izlozene tokom svih faza
lecenja deteta.

Istrazivanje mehanizama prevladavanja roditelja (UCL instrumentom-Utrecht Coping
List) (Schreurs, 1993 prema Hoekstra-Weebers et al, 1999) je pokazalo da roditelji
manje koriste razliCite mehanizme prevladavanja (strategije usmerene na reSavanje
problema i strategije afektivne regulacije) kako se zahtevi leCenja njihovog deteta
menjaju. Roditelji na pocetku leCenja u znatno vecoj meri koriste strategije fokusirane
na reSavanje problema kada im je potrebno vise korisnih informacija o dijagnozi,
bolesti, leCenju, posledicama lecenja i kada je vazno da razmeju Sta mogu a Sta ne mogu
da kontroliSu u vezi sa malignom boles¢u deteta 1 kako da se oni li¢no stabilizuju 1
stabilizuju funkcionisanje porodice. Nalaz da je koris¢enje pasivnih mehanizama
prevladavanja (povlacenje, izbegavanje) znacajan prediktor viSeg nivoa distresa kod oba
roditelja upucuje na razmisljanje o znacaju mehanizama prevladavanja roditelja dece
obolele od malignih bolesti. Dobijeni rezultati pokazuju da mehanizmi prevladavanja
koje koriste oCevi na pocetku leCenja nemaju uticaj na njihovo neposredno
funkcionisanje ali imaju dugoro¢niji uticaj na njihovo psiholosko funkcionisanje, dok je
kod majki drugacije, jer je nivo distresa veoma visok tokom svih faza leCenja deteta.
Tacnije, ocevi koji su na pocetku leCenja trazili vise socijalne podrske imali su vise
nivoe distresa 12 meseci kasnije a majke koje su trazile manje socijalne pordske na
pocetku le¢enja deteta imale su vise nivoe distresa kasnije. Cinjenica je da nedostatak
adekvatne i1 uvremenjene socijalne podrske moze da bude povezan sa neadekvatnim
reagovanjem roditelja tokom leCenja deteta i po zavrSetku leenja (Speechley, Noh,
1992).

Procena bra¢nog zadovoljstva roditelja obolele dece MMQ instrumentom (Maudsley
Marital Questionnaire) (Arrindell et al, 1983 prema Hoekstra-Weebers et al, 1998 c)
pokazala je da iako su roditelji obolele dece imali znaajno manje bra¢no zadovoljstvo
tokom lecenja deteta njihovo nezadovoljstvo nije bilo znacajno niZze u poredenju sa
kontrolnom grupom roditelja zdrave dece. U uzorku ispitivanih roditelja obolele dece

43% roditelja je pokazalo bra¢no nezadovoljstvo ali je 20% roditelja navelo da su
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zadovoljni bra¢nom relacijom.Za neke roditelje iskustvo bolesti i leCenja deteta od
maligne bolesti moze da unapredi i osnazi bra¢ni odnos (Barbarin et al, 1986).

Bracni problemi mogu da budu intenzivniji ako partneri koriste razli¢ite mehanizme
prevladavanja (Koocher, O’Malley, 1981). Jedno istrazivanje je pokazalo da su razlike
u stavovima i izbegavajuc¢i mehanizmi prevladavanja medu partnerima bili povezani sa
bra¢nim stresom (Dahlquist et al, 1996). Rezultati drugog istrazivanja (Barbarin et al,
1986) upuéuju da su odredena ,simetrija“ tj. jednako koris¢enje mehanizama
prevladavanja usmerenih na emocije i komplementarnost u mehanizmima prevladavanja
fokusiranim na problem, bili povezani sa kvalitetom bracnog odnosa. Holandska studija
je pokazala da su razlike u mehanizmima prevladavanja parntera, a posebno razlike tj.
asimetrija u mehanizmima prevladavanja fokusiranim na emocije bile povezane sa
bra¢nim stresom oba partnera (Hoekstra-Weebers et al, 1998 c).

Porodica je nesumnjivo centralna ,,jedinica brige* kada je jedan ¢lan oboleo od hroni¢ne
ili neizleCive bolesti. Posebno se u situacijama hroni¢ne bolesti, hendikepa i neizlecive
bolesti ili bolesti opasne po Zivot, obolela osoba ne moze posmatrati izolovano, van
porodicnog konteksta kojem pripada. Koliko je vazno razumevanje bolesti jednog ¢lana
u kontekstu porodi¢nog sistema, svedoce sa jedne strane, razli¢iti modeli koji su nastali
80-ih godina (FAAR model - Family Adjustment and Adaptation Response Model
(McCubbin, Patterson, 1982) i The Family Systems Illness Model (Rolland, 1994)
prema Rolland, 1994) a sa druge strane, prepoznavanje potrebe za psiho-socijalnim
pristupom porodicama sa hroni¢no, neizlecivo ili teSko obolelim ¢lanom porodice.
Razli¢iti centri koji su se 80, 90-ih god.osnivali u Americi (Centar za bolest u porodici,
New Haven, Connecticut; Centar za porodi¢no zdravlje na Univerzitetu u Cikagu koji je
osnovao John Rolland sa suprugom, porodi¢nim terapeutom Fromom Walsh), upucuju
na zakljucak koliko je bio-psiho-socijalni model po¢eo da se integriSe u savremenu
medicinu.Hroni¢na oboljenja, bolesti opasne po zivot i hendikepi su poceli da se
posmatraju u razvojnom i interaktivnom kontekstu — bolest — pojedinac — porodi¢ni
zivotni ciklusi. U sistemskom porodicnom modelu bolest, individua i porodica se
posmatraju iz perspektive vremena kao dinamicki, medusobno povezani procesi koji se
odvijaju kroz uobicajene stadijume koje karakteriSu specificni psiholoski ciljevi i

zadaci.
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Neosporno je da bavljenje interakcijom somatske tj.fizicke bolesti i emocionalnih
faktora prevazilazi okvire psiho-somatskog i iziskuje okvire holistickog bio-psiho-
socijalnog pristupa, prema kojem nijedna dugotrajna fizicka bolest ne moze da se
posmatra samo kroz prizmu obolele osobe jer bolest jednog ¢lana porodice U
porodi¢nom sistemu ostavlja posledice na sve ostale ¢lanove, usporavajuéi, remeteci ili
zaustavljajuci dalji normalan tok razvoja porodice u celini. U tom kontekstu, teska
maligna bolest najmladeg ¢lana u porodici sagledavace se kroz prizmu Rollandovog
modela, koji isti¢e zahteve koje bolest (u odnosu na vreme javljanja bolesti, tok
onesposobljavanja 1 ishod) stavlja pred obolelog ¢lana 1 sve ostale ¢lanove porodice.
(Rolland, 1994).

Rollandov Model zdravlja porodi¢nih sistema (Family Systems-lliness Model,) sluzi
kao psiho-socijalna mapa za porodice kao i zdravstvene radnike i psihoterapeute, da
bolje razumeju iskustvo odredene porodice sa hronicnom boleséu jednog ¢lana. Na
osnovu ovog modela mogu se pretpostaviti i prepoznati problemi i napraviti plan
intervencija. Rollandov model je holisti¢ki, psiho-socijalni (ne psiho-somatski jer je
patocentri¢no orijentisan i definisan patoloskim terminima), interaktivan, normativan i
multigeneracijski.Ovaj model integrise psiho-socijalne zahteve koje bolest vremenom
postavlja uporedo sa zahtevima individualnog i porodi¢nog Zivotnog ciklusa kao i sa

sistemom verovanja (Slika 7.).
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PORODICA
T

Instrumentalni stil

{kohezivnost) o Razvoj Paradigma Transgeneracijska
(adaptibilnost) Afektivni sti {individualni) [verovanja) istorija
[komunikacija) {porodicni) [vrednosti) bolesti/gubitka/kriza
Razvoj Znacenje Istorijske €injenice
Prakti¢ni zahtevi Afektivni zahtevi (razvojne faze) |kontrola) (morbiditet)
Psiho = socijalna tipologija (stigma) [mortalitet)

\\ | /

Slika 7. Porodica i hronic¢na bolest

Rollandov model obuhvata tri dimenzije:
1. psihosocijalne tipove bolesti;
2. glavne vremenske faze bolesti i

3. porodicne i sistemske varijable.

1. Psihosocijalni tipovi bolesti

Bolesti se mogu podeliti na osnovu psiho-socijalnin zahteva koje postavljaju pred
porodicu i pojedinca, i to prema:

- pojavljivanju bolesti - bolesti sa akutnim izbijanjem (mozdani udar) i sa
postepenim pojavljivanjem (Alchajmerova bolest)

- toku bolesti — konstantan tok (promene relativnho predvidive i stabilne),
progresivan tok (veliki zahtevi po pitanju nege, stalna promena uloga u porodici) i
recidivirajuéi tok (stalna neizvesnost kada ¢e doc¢i do izbijanja bolesti i Cesti prelazi
izmedu kriza i ne-Kriza u porodici)

- ishodu — smrt, skracenje zivota, izleCivost
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- stepenu i vrsti onesposobljenosti (oStecenost kognicije, Cula, kretanja, snage,

promena figure, drustvena stigma)

2.Vremenske faze bolesti omoguéavaju klini¢arima da sagledaju hroni¢nu bolest kao
proces koji se odvija normativnim tokom sa prelaznim periodima i promenljivim
zahtevima. Razlikuju se: faza krize — vreme pre postavljanja dijagnoze, pocetni period
nakon postavljanja dijagnoze i pocetak tretmana ; hroni¢na faza — zivot sa boles¢u ,,iz
dana u dan‘; terminalna faza — neminovnost smrti pocinje da dominira porodi¢nim

zZivotom.

3. Porodicne i sistemske varijable
Za razumevanje porodice bitno je poznavanje transgeneracijske istorije bolesti, gubitaka
1 kriza u porodici, $to se najbolje saznaje genogramom. Bitno je poznavanje 1 porodi¢nih

snaga i resursa ali i procena vrste pomo¢i koja je porodici neophodna.

1.5. Psiho-socijalna pomo¢ i podr$ka deci, adolescentima i njihovim porodicama

tokom svih faza onkolo$kog le¢enja — modeli

Klju¢ni elementi pruzanja bazi¢ne psiho-socijalne podrSke onkoloskim pacijentima i
¢lanovima njihovih porodica su komunikacija bazirana na empatiji, procena potreba i
reagovanje u skladu sa potrebama,uzajamno posStovanje i poverenje izmedu pacijenata i
(ne)medicinskih timova (Quick Reference for oncology clinicians: The Psychiatric and
Psychological Dimensions of Cancer Symptoms Management, APOS, 2006).’

Zajednicka karakteristika svih psihoterapija a §to je klju¢no 1 za primenu psihoterapije u
psiho-onkologiji i pedijatrijskoj psiho-onkologiji, je da se psiholoski uticaji ostvaruju
posredstvom kvalitetnog odnosa koji se uspostavlja izmedu terapeuta i pacijenta.
Pozitivan emocionalan odnos izmedu terapeuta i pacijenta je osnovni preduslov za

uspeh bilo kog modaliteta psihoterapije (Eri¢, 2012).

3 U prilogu 7. u tabeli 19. u mogu se videti nivoi pruZanja podrike onkoloskim pacijentima (modifikovano prema
IPOS on-line Multilingual Core Curriculum in Psycho-Oncology, izvor IPOS web).
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U psiho-onkologiji, psihoterapeuti moraju da znaju sve o malignoj bolesti, o fazama
le¢enja, modalitetima lecenja, negativnim kratkoroénim i dugoro¢nim posledicama
onkoloskog leCenja, takode, moraju da budu vesti u proceni psiholoskog stanja pacijenta
i ono $to je najvaznije, da se u duboko li¢nom, subjektivnom dozivljaju osecaju dobro i
kompetentno u suocavanju sa kompleksnim i Cesto, veoma tragicnim situacijama
(Holland, Lederberg, 2011 prema Watson, Kissane, 2011).

Nista se nije promenilo od 1927 god. kada je Fransis Peabody u ¢asopisu Americke
medicinske asocijacije u ¢lanku “Briga za pacijente” napisala “tajna brige za onkoloske
pacijente je u BRIZNOSTI® za pacijente”.l danas, skoro 100 godina kasnije je isto.
Human pristup, ¢ovekoljublje i posvec¢enost su univerzalne 1 nepromenljve vrednosti —

samo su se medicinski protokoli le¢enja promenili i menjaju se (1bid).

U psiho-onkologiji se preporucuju tzv.povrsinske (suportivne) psihoterapije Ciji su
ciljevi definisani na samom pocetku terapijesg. Istrazivanja pokazuju da psihoterapija sa
pacijentima obolelim od malignih bolesti poboljsava kvalitet Zivota, smanjuje distres,
anksioznost i depresivnost (Watson, Kissane, 2011). Takode, pomaze pacijentima da
se lakSe nose sa izazovima i tegobama koje su posledica dugotrajnog onkoloskog
lecenja.

Najcesc¢i psihoterapijski modaliteti koji se primenjuju u psiho-onkologiji su podeljeni
na: individualne terapije (suportivna psihoterapija; kognitivno-bihejvioralna; kognitivno
analiticka; terapija usmerena na povecanje svesnosti; narativna terapija; terapije
fokusirane na telo, opustanje i relaksaciju; terapije vezane za ofuvanje dostojanstva i
suoCavanje sa emocijama); grupne terapije (suportivno-ekspresivna grupna terapija;
kratka, strukturisana psiho-edukativna terapija nakon postavljanja dijagnoze maligne

bolesti; grupna logoterapija); bracne i porodicne terapije (terapija parova kada je jedan

% 5 «“C” na kojima se bazira BRIGA (eng.CARING) tj.psiho-socijalna podrika onkoloskim pacijentima svih uzrasta
su: Commitment - predanost, posveéenost; Compassion - saosecanje i/ili milosrde; Competence - kompetentnost;
Confidence - pouzdanost, odgovornost; Conscience — savesnost

% Procena za pruzanje psihoterapijske pomoéi onkoloskim pacijentima zasniva se na proceni slede¢ih faktora:
*  Procena strukture li¢nosti pacijenata

*  Procena aktuelnih problema i razloga za traZenje psihoterapijske pomoci

*  Procena pacijentove situacije i ,,zivotne pri¢e* ukljucujuéi dozivljaj i znacenje bolesti

*  Identifikovanje Zivotnih dogadaja i kriznih situacija koje su imale uticaja na sadasnju situaciju

*  Procena mehanizama prevladavanja stresa i krize koji su uzrokovani bolescu i leCenjem

*  Procena obrazaca ponasanja pacijenata iz proslosti koji imaju uticaja na sada$nju situaciju
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od partnera u uznapredovaloj fazi bolesti; terapija seksualnih disfunkcija; porodi¢na
terapija fokusirana na tugovanje) i terapije u razlicitim zivotnim tj.porodicnim fazama
(terapija i savetovanje vezane za genetske predispozicije za oboljevanje od malignih
bolesti; psihoterapija sa decom i adolescentima koji su oboleli od malignih bolesti;
terapija sa decom (mala deca, adolescent, mladi odrasli) onkoloskih pacijenata; terapija
sa starim osobama onkoloskim pacijentima; rekonstrukcija smisla u procesu tugovanja)
(Watson, Kissane, 2011).
Opésti ciljevi psihoterapijskih intervencija u radu sa onkoloSkim pacijentima (posebni
ciljevi psihoterapijske pomo¢i definisani su vrstom psihoterapijskog modaliteta i
intervencije koje se koristi) (The Psychiatric and Psychological Dimensions of Cancer
Symptoms Management, APOS, 2006; Watson, Kissane, 2011; Grassi, Riba, 2012):
» Smanjenje psiho-socijalnog distresa
* Pomo¢ u prevazilaZzenju krize i uspostavljanje psihi¢ke ravnoteze
» Ublazavanje i uklanjanje psihicke patnje 1 bola
« Smanjenje anksioznosti
« Smanjenje depresivnosti
« Zaustavljanje tendencije ka dubljoj regresiji, pasivno-zavisne pozicije i
neaktivnosti
» Razresavanje aktuelnih konfliktnih situacija koje mogu da imaju negativan uticaj
na dijagnosticki i terapijski process onkoloskog le¢enja
« Smanjenje otpora prema onkoloSkom leCenju i pomo¢ u integraciji iskustva
bolesti i leCenja
» ReSavanje traumatskih zivotnih iskustava i prorada sloZenih osecanja straha,
krivice, ljutnje, bespomo¢nosti
»  Pomoc¢ u uspostavljanju narusenog samo-postovanja i samo-pouzdanja
* Ohrabrivanje pacijenata u ostvarenju licnih Zelja i potencijala
» Podsticanje rasta i razvoja li¢nosti pacijenta
» Podsticanje na primenu funkcionalnih mehanizama prevladavanja i adaptivnih
mehanizama odbrane
« Podsticanje kreativnih potencijala i humora, kada je to primereno
» Rekonstrukcija smisla

» Poboljsanje kvaliteta Zivota (fizi¢ki, socijalni, psiholoski, duhovni nivo)
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Psihoterapija usmerena na decu i adolescente koji su oboleli od razli¢itih malignih
bolesti je multi-disciplinarna (sprovodi se u saradnji sa ostalim ¢lanovima medicinskog
tima), fleksibilna (prilagodava se aktuelnim potrebama obolelog deteta ili adolescenta),
individualizovana (prema svakom detetu posebno), inkluzivna i sveobuhvatna (ukljucuje
sve socijalne sisteme iz decijeg/adolescentovog okruzenja koji mogu da pomognu).
Psiho-socijalne i/ili psihoterapijske intervencije mogu da budu usmerene na
dete/adolescenta ali i na ¢lanove porodice (uzu porodicu: roditelje, bracu i sestre; Siru
porodicu: babe, dede*, rodake), porodi¢ne prijatelje, medicinsko osoblje, $kolu,
vr$njake, Sire socijalno okruzenje.

Planiranje psiho-socijalne podrske i/ili psihoterapijske pomocéi oboleloj deci i
adolescentima pocinje od psiho-dijagnosticke procene (individualne i porodicne),
procene aktuelnih potreba uz neophodne ¢injenice koje su vezane za uzrast deteta, vrstu
1 fazu maligne bolesti, PH nalaz, lokalizaciju bolesti, prognosticke faktore.

Kao i u svakoj oblasti koja se bavi decom i adolescentma i u pedijatrijskoj psiho-
onkologiji osnovna premisa od koje se polazi su razliCite teorije koje se bave
tumacenjem 1 zakonitostima decijeg razvoja (dinamska perspektiva teorije Sigmunda
Frojda (Sigmind Freud, 1856-1939), Erika Eriksona (Erik Erikson, 1902-1994) i Dzona
Bolbija (John Bowlby, 1907-1990); kognitivisticke teorije Zana Pijazea (Jean Piaget,
1896-1980); teorije ucenja Skinera (Burrhus Skinner, 1904-1990) i teorije socijalnog
ucenja Alberta Bandure (Albert Bandura, 1925-).

U planiranju medicinskih intervencija sa decom i u kreiranju psiholoske podrske 1
psihoterapijske pomoc¢i tokom slozenog onkoloskog leCenja, uzimaju se u obzir
razvojna faza u kojoj se dete nalazi i intelektualni (saznajni) razvoj, emocionalni i
socijalni razvoj, razvoj komunikacije; senzorni i motori¢ki razvoj deteta ili adolescenta.

Na slici 8. je prikazan psiho-socijalni interventni model (Rothbaum et al, 1982) koji
pruza mogucnost da se sagledaju karakteristike situacija u kojima se deca i roditelji na

odeljenjima pedijatrijskih onkologija mogu naci, razli¢ite emocije koje mogu da dozive,

0 Bake i dede obolele dece su ispitivani razli¢itim instrumentima (samo-procena distresa, anksioznosti, depresivnosti,
ljutnje; upotreba tzv.emotivnog termometra, procena potreba za psiho-socijalnom podrskom).Uzorak je ¢inilo 215
baka i deda, 82 su imali unuke obolele od malignih bolesti a 133 su ¢inili kontrolnu grupu.Bake i dede obolele dece
su imali klini¢ki znacajno viSe nivoe distresa, anksioznosti, depresije i ljutnje.Oni su takode iskazali veliku potrebu za
podrskom.Neprepoznati psiholoski problemi baka i deda mogu da otezaju porodi¢no prevladavanje maligne bolesti
dece (Wakefield et al, 2012).
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oblici primarne ili sekundarne kontrole, a §to sve zajedno moze da ukaze na istoriju
naucenih oblika ponaSanja i reagovanja u stresnim okolnostima. Navedena Sema pruza
mogucnost za analizu 1 razumevanje emotivnih reakcija deteta i roditelja Sto moze da
predstavlja smernice za buduci psihoterapijski rad. Prema navedenom modelu sledeca
pitanja su vazna: Koje karakteristike situacija i koje emocije su dominantne kod deteta i
roditelja u konkretnim situacijama?; Koje strategije kontrole koristi dete a koje roditelj?;
Koji nauceni oblici ponasanja se pokazuju u odnosu na malignu bolest i leCenje?; U
kojoj meri dete i roditelj strategije kontrole koriste efikasno? Opisani model bazira se na
modelu kognitivne procene situacije Lazarusa i Folkmana, koji razlikuju tri vrste
procena u stresnim situacijama: Steta/gubitak, pretnja i izazov. Autori psiho-socijalnog
interventnog modela Klasifikuju strategije kontrole u 4 podtipa: prediktivna kontrola;
zamenska kontrola; iluzorna kontrola i interpretativna kontrola (Rothbaum et al, 1982)

Izvori stresa kod dece obolele od malignih
oboljenja

Vrste
kontrolnih
strategija

4

Karakteristike situacije

Ogranicenost
slobode za

Strategije
primarne -

Duzina
trajanja

Nemogucnost
kontrole

N\

Odgovornost Nesigurnost

kontrole akciju

Istorija

¥

h

r

h

r

naucenih
cbrazaca
ponasanja

Strategije
sekundarne
kontrole

Ljutnja
Krivica
Osuda

Strah
Nada

Frustracija
Usamljenost

Anksioznost
Bespomoénost

L4

Depresija

/

Emocije

Podvrste
kontroinih
strategija

* Interpretativne
* Predikativne

* Prividne

* Zamenske

Slika 8. Psiho-socijalni interventni model

Prediktivna kontrola — primarna prediktivna kontrola podrazumeva sticanje znanja o
ocekivanom toku bolesti, terapijama i neZeljenim efektima sa ciljem predvidanja
situacija. Sekundarna prediktivna kontrola podrazumeva ocekivanja dece i roditelja da

¢e moc¢i da previde dogadaje koji su razocaravajuci. Kod roditelja se sekundarna
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prediktivna kontrola manifestuje “anticipatornim tugovanjem” cak i kada je dete na
le¢enju sa Sansama da bude dobro. Roditelji koji imaju sekundarnu prediktivnu kontrolu
kao da se brane ocekujuéi najgore i kao da ne zele da budu optimisti¢niji stalno
ocekujuci razocarenje.

Zamenska kontrola — primarna zamenska kontrola je pokusaj manipulacije i imitiranja
“moc¢nih drugih” ili povezivanje sa njima (sekundarna zamenska kontrola).Roditelji i
deca su veoma zavisni od doktora. Njihov pokusaj da uticu na lekare se Cesto srece u
situacijama kada leCenje ne teCe uspesno i kada su Sanse za prezivljavanje male.
PokuSavajuéi da pobegnu od €injenice vezane za neizbeznu smrt deteta roditelji Cesto
ubeduju lekare da ne prekidaju lecenje ili da pokuSaju eksperimentalne protokole
le¢enja. Sekundarna zamenska kontrola se manifestuje pripisivanjem posebne moci
doktorima 1ili jednom doktoru u kojeg se polaZzu sve nade 1 koji je “najbolji doktor za
maligna oboljenja”.

Prividna kontrola — primarna prividna kontrola je pokusaj uticaja na Sanse za izleCenje
I odredivanje ishoda leCenja (Sto mozZe da iziskuje promene u nadinu Zivota, u ishrani i
da utiCe na traZenje alternativnih reSenja) a sekundarna prividna kontrola je povezana sa
Sansama.Jedno istraZivanje je pokazalo da roditelji dece kod koje postoji recidiv bolesti
Cesto koriste alternativne metode leGenja (Grootenhuis et al, 1988). Sekundarna prividna
kontrola se sre¢e kod roditelja 1 dece koji situaciju stavljaju u “ruke sudbine” kreirajuci
iluziju da je sudbina moc¢nija i da ¢e biti milostiva prema njima. Verovanje u cuda,
verovanje u zeljeni ishod i traZzenje specificnih karakteristika deteta kao dokaza da ¢e
preziveti, primeri su sekundarne prividne kontrole. Na primer majke cCesto kazu” Ja
znam da ¢e moje dete preziveti jer je prezivelo i teze situacije a 1 lav je u horoskopu™.
Istrazivanje je pokazalo da deca kada nisu na leCenju, Cesto koriste unutraSnje
mehanizme prevladavanja — molitve, verovanje u Zeljeni ishod, samo-ohrabrivanje §to
predstavlja primere sekundarne prividne kontrole (Bull, Drotar, 1991). U istom
istrazivanju je nadeno da se roditelji dece obolele od malignih bolesti ¢eS¢e oslanjaju na
prividnu kontrolu u poredenju sa roditeljima dece koja imaju druga hroni¢na oboljenja.
Roditelji dece obolele od malignih bolesti veruju da su deca snazna i da su
predodredena da se izbore sa boleS¢u Sto im daje uverenje da ¢e preZiveti.
Interpretativna kontrola — primarna interpretativna kontrola je fokusirana na

razumevanje problema i pokusaje reSavanja. Dobijanje neophodnih informacija o bolesti
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i nacinu lecenja na pocetku leenja je veoma korisno za roditelje i posebno stariju
decu.Istrazivanja su potvrdila da vecina dece starijeg uzrasta zeli da bude infomisana o
bolesti i leCenju (Last, Van Veldhuizen, 1996). Sekundarna interpretativna kontrola se
odnosi na trazenje smisla i razumevanje i prihvatanje problema.Trazenje odgovora na
pitanja kao na primer. ”Sta je uzrok maligne bolesti kod deteta”? ili “ Zasto se to
dogodilo meni”? predstavlja proces prihvatanja i pomaze deci i roditeljima da pronadu
smisao u iskustvu bolesti.TraZzenje informacija o bolesti deteta ili roditelja po internetu
je takode primer interpretativne kontrole.U jednom istraZivanju je nadeno da roditelji
veoma ucestalo koriste sekundarnu interpretativnu kontrolu (Grootenhuis et al, 1996).
Prepoznavanje vrste kontrole koje roditelji 1 deca koriste u odredenim situacijama
usmerava na prepoznavanje dominantnih emocija, §to je vazno za planiranje psiholoskih
intervencija i psihoterapijske pomoc¢i.

U velikim pedijatrijskim onkoloskim centrima (Memorial Sloan- Kettering Cancer
Center, New York, USA; Children’s Health Center Dortmund, Nemacka; Royal
Children’s Hospital Brisbane, Australija;) koji imaju brojne specijalizovane timove za
pruzanje psiho-socijalne podrske i psihoterapijske pomoc¢i deci i adolescentima
obolelim od malignih oboljenja i njihovim porodicama, postoje opsti protokoli za psiho-
dijagnostiku, opsti protokoli za planiranje psiho-socijalnin i psihoterapijskih
intervencija ali i posebni protokoli, koji se planiraju i sprovode u skladu sa
specificnostima i potrebama svakog deteta 1 porodice posebno, u razliCitim fazama
onkoloskog lecenja.

Na pocetku leCenja, prilikom prve hospitalizacije deteta ili adolescenta na odeljenje rade
se prve ops$te psiho-dijagnosticke procene porodice (porodi¢ni genogram detaljno;
procena porodi¢ne strukture, dinamike, komunikacije, odnosa, prevladavanja i kvaliteta
zivota; procena porodi¢nih riziko - faktora; individualna procena roditelja i njihovog
odnosa; procena brace i sestara), individualne procene deteta (u zavisnosti od uzrasta
deteta koriste se crtezi porodice, sebe, opservacija kroz igru, testovi kognitivnih
sposobnosti (poseban dijagnosticki paket neuro-psiholoskih testova se primenjuje za
decu i adolescente sa tumorima CNS-a); procena razvoja i razvojnih faza, procena
anksioznosti, depresivnosti, mehanizama prevladavanja, kvaliteta zZivota (Kearney ,
Bartell, prema Watson, Kissane, 2011; Baider et al, 2000; Wiener et al, prema Pizzo,
Poplack, 2006).
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Prve opste intervencije, nakon saznavanja dijagnoze i nakon potpisivanja saglasnosti za
pocetak onkoloskog leCenja (za decu i adolescente koji nisu punoletni potpisuju
roditelji) su zasnovane na prvim procenama i specificnim potrebama svakog deteta i
porodice.

Opste intervencije, koje su usmerene na smanjenje anksioznosti i predrasuda i
nedovoljnog znanja o malignoj bolesti i toku leCenja, a koje se univerzalno primenjuju
su: psiho-edukacija roditelja, starije dece i adolescenata (informacije o bolnici,
odeljenju, osoblju, protokolu le¢enja, duzini trajanja leCenja, ucestalosti hospitalizacija,
posledicama terapija (na pocetku o kratkoro¢nim - mucnina, povracanje, gubitak kose,
moguéa amputacija), 0 prognozama i $ansama (zajedno sa medicinskim timom)*!, o
medicinskim procedurama koje ocekuju dete®? i priprema u vezi sa  razli¢itim
medicinskim procedurama.

Roditeljima 1 deci se daje pisani materijal (vodici, informatori, knjige), video materijal
(filmovi, tematski crtani i igrani filmovi prema uzrastu deteta), koriste se tematske
kompjuterske igrice i slikovnice za decu mladeg uzrasta, dnevnici za tinejdzere i
adolescente sa prikladnim materijalom za njih*’. Unutar psiho-socijalnih timova postoje
specijalisti koji se bave samo opservacijom interakcije dete-roditelj i procenom kako ¢e
dete reagovati u vezi sa medicinskim procedurama. U veéini pedijatrijskih onkoloskih
centara deéiji play terapeuti rade simulacije intervencija kroz igru. Zbog velike
verovatno¢e da u bolnickoj sredini razviju tzv. Pediatric Medical Traumatic Stress
(PMTS) za decu razli¢itog uzrasta i roditelje se u svim fazama leCenja, organizuju
brojne individualne i grupne intervencije zasnovane na kognitivno-bihjevioralnim

tehnikama za redukciju straha, bola, anksioznosti, napetosti (Kazak et al, 2006).

# Otvoreni razgovori o prognozama na pocetku onkoloskog ledenja su veoma bitni jer ukoliko su prognoze
ogranicene a Sanse za izleCenje realno male, sa porodicom i detetom se od pocetka radi po principima pedijatrijskog
palijativnog zbrinjavanja

# U svetu praktikuju da sve bolne medicinske procedure sa decom do 4 god. rade u kratkorotnoj totalnoj
anesteziji.Praksa je da na pocetku onkoloskog lecenja deci (od beba do adolescenata) ugraduju CVK (centralni venski
kateter) tako da nema ucestalih bockanja prilikom vadenja krvi, plasiranja terapija i sl.

* Autori iz Australije su pokusali da ispitaju uticaj nove knjige “Znas §ta...” koja predstavlja vodi& za adolescente i
mlade odrasle osobe koje su se suoCile sa dijagnozom maligne bolesti.Uzorak je ¢inilo 105 adolescenata i mladih
odraslih uzrasta od 12 do 24 godine.73% ispitanika je Zelelo da zna vise o malignoj bolesti,81% kako da prevlada
bolest, lecenje i kako da se izbori sa svim teSkotama a posebno kako da se prevladaju razlidita intenzivna
osecanja.80% ispitanika je bilo zadovoljno knjigom i 98% bi preporucilo knjigu onima kojima je
potrebna.Kvalitativna analiza je pokazala da su najkorisniji delovi knjige bili oni koji su se odnosili na emocije,
emotivne veze i normalan Zivot sa bole$¢u (McDonal, 2012).
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U pocetnoj fazi leCenja sa decom i adolescentima se uglavnom rade bihejevioralne
tehnike kao Sto su hipnoza, tehnike za smanjenje straha, napetosti, anksioznosti, vezbe
disanja, opustanja i relaksacije,vodena fantazija, distrakcija paznje, tehnike emotivne
ekspresije kroz crtanje, umetnost, igranje. Sistematska desenzitizacija se radi sa decom
koja pokazuju ekstremno povuceno i plasljivo ponaSanje. U sSvetu su priznate tzv.
komplementarne metode le¢enja i u svim dec¢ijim bolnicama postoje i timovi za jogu,
reiki, masaze, meditaciju, pet terapiju (dovodenje zivotinja).

Preporuka je da se ve¢ prilikom prve hospitalizacije roditelji, obolela deca i adolescenti
ukljucuju u grupe podrske koje se formiraju uglavnom prema uzrastu dece. Posebne
grupe se formiraju za bracu i sestre obolele dece, posebno ukoliko su potencijalni donori
kostane srzi obolelom bratu ili sestri.

Iako nema neposredne veze sa istraZzivanjem za potrebe ovog rada vazno je pomenuti da
novije metode leGenja dece kao na primer, transplantacija koStane srzi, otvara mnogo
vaznih pitanja a jedno od tih pitanje je 1 priprema brace ili sestara obolelog deteta
ukoliko se pokaZe da su moguc¢i kompatibilni donori koStane srzi. Strahovi brace 1
sestara u vezi da donorstvom koS$tane srzi i procedurom su mnogobrojni, a posebno
ukoliko su donori deca uzrasta od 6 do 12 godina. NiSta manji problem nije ukoliko su
donori tinejdzeri i adolescenti. Veoma korisna je intervencija pripreme brata ili sestre
donora kostane srzi. KoriS¢enje tzv. work book priru¢nika za adolescente uzrasta od 15
do 25 godina i kompjuterske igrice za decu od 6 do 15 godina koja pruza sve neophodne
informacije koje su prilagodene uzrastu dece, o transplantaciji, na¢inu sprovodenja i
koristi celog procesa, se pokazala kao veoma uspeSna intervencija.lstrazivanje je
pokazalo da su deca (brace i sestre) koji su imali viSe znanja o donaciji i transplantaciji
koStane srzi imali nize skorove na STAI (State-Trait Anxiety Inventory) testu

anksioznosti (Wiener, 2011)*.

* Transplantacija kostane sr7i izaziva snaZan distres i niz psiholoskih problema kod roditelja, prevashodno zbog
nacina sprovodenja i viSemesecne izolacije u kojoj moraju da borave zajedno sa decom. U decijoj bolnici u Torontu
su sproveli istrazivanje i klinicku opservaciju na uzorku od 6 porodica koje su tokom 2010 god. boravili u sterilnom
bloku za transplantaciju.Kod roditelja je ispitivana depresivnost (Beck Depression Inventory BDI), anksioznost (State
Anxiety Inventory STAI) i opserviran je distres prac¢enjem ponasanja i reagovanja roditelja. Roditelji su ispitivani i 3
i 6 meseci nakon transplantacije. Rezultati su pokazali da je pre transplantacije kod majki skor na BDI bio zna¢ajno
vi$i u poredenju sa ofevima, skor na STAI se nije razlikovao izmedu majki i oCeva ali je skor bio znacajno visi kod
roditelja dece na transplantaciji u poredenju sa roditeljima novo-dijagnostikovane dece. Distres je bio izrazeniji kod
roditelja koji je non-stop boravio uz dete u sterilnom bloku (bez moguénosti direktnih socijalnih interakcija). Praéenja
i ponovna testiranja su pokazala da su skorovi na skalama depresivnosti i anksioznosti pokazivali porast tokom
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Grupe za roditelje se formiraju prema vrsti maligne bolesti koju deca imaju (na primer
grupe roditelja ¢ija deca imaju kosStane tumore, ili grupa roditelja ¢ija su deca obolela od
leukemija, ili od tumora CNS-a), zatim kulturoloski specifi¢éne grupe koje organizuju na
maternjem jeziku roditelja (u SAD postoje grupe za hispano amerikance koji ne govore
engleski jezik; grupe za majke sa bliskog i dalekog istoka i sl.), i opSte grupe na
odeljenjima na kojima roditelji mogu da izraze razliCita oseéanja (bespomocnost,
benadeznost, ljutnja, bes, krivica, tuga). Cesto se organizuju i susreti sa roditeljima-
volonterima ¢ija su se deca lecila, koji dobrovoljno dolaze i sa roditeljima ¢ija su deca
aktuelno na lecenju, uz kafu, razgovaraju o razli¢itim temama (ali uvek u saradnji 1 uz
superviziju socijalnog radnika odeljenja).

Problem-solving skills training (PSST) je primer tematskih grupa koje se na odeljenjima
pedijatrijskih onkologija organizuju za majke obolele dece, s ciljem da nauce tehnike
misljenja 1 reSavanja problema s ciljem smanjenja negativnog afektiviteta,

depresivnosti, stresa, anksioznosti, pesimizma (D’ Zurilla, Nezu, 1999).

Proces identifikovanja i reSavanja problema prema PSST modelu ima 5 koraka:
1. ldentifikovanje problema - S$ta izaziva najve¢i stres; problem mogu da
predstavljaju i sloZzena osecanja (strah, krivica, bes 1sl.).
Definisanje problema i §to preciznije formulisanje suStine problema
Navodenje Sto viSe mogucih reSenja

Donosenje odluke o izboru najefikasnijeg reSenja

o M w0

Primena 1 verifikacija izabranog resenja

Poseban deo PSST modela je konkretan program nazvan prema akronimu BRIGHT

IDEAS (u prevodu svetle ideje).

| — identify the problem (identifikacija problema)
D — determine the options (odredivanje opcija)

E — evaluate options and choose the best (evaluacija opcija i izbor najbolje opcije)

vremena $to je bilo i oekivano s obzirom na kasnije komplikacije do kojih transplantacija moze da dovede i koje
mogu da budu fatalne (Barrera, 2011).
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A — act (akcija, radnja)

S —see if it worked (provera da li radi)

PSST model se sprovodi u 6 individualnih ili grupnih seansi uz obaveznu evaluaciju u

nekoliko tacaka (pre tretmana, odmah po zavrSetku tretmana i 3 meseca nakon zavrSetka

tretmana).Ovaj model se pokazao kao veoma efikasan u radu sa ljudima koji se

suocavaju sa ekstremno stresnim i kriznim zivotnim dogadajima, kakav je sasvim

sigurno maligna bolest deteta (D’ Zurilla, Nezu, 1990).Sematski prikazi modela mogu

se videti na slikama 9 i 10.

Maligna bolest i porodica

Percipirani .. Modelisuci Primarne Sekundarne
Intervencije . . .
stres faktori posledice posledice
Dijagnoza Vestine .
J 8 . . Negativan
maligne > PTSD resavanja ..
) afektivitet
bolesti problema

Licni i faktori
sredine

Slika 9. Sematski prikaz toka resavanja problema prema PSST modelu
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Trening resavanja problema za majke dece

obolele od malignih bolesti Identifikacija

Sagledavanje
¢injenica

Zadrzavanje
jednostavnosti

Brainstorming

Provera Revizija Definisanje

OPTIMIZAM

Strategije

Balansiranje
efektaikoristi

Uzimanje
najboljeg
Akcija

Evaulacija

Slika 10. Bright IDEAS model

Za decu od 30 meseci do 11 godina se organizuju posebne igraonice-radionice koje
mogu da vode svi Clanovi (ne)medicinskog tima, koji su prosli posebnu edukaciju.
PozZeljno je da igraonice-radionice vode zajedno ¢lanovi medicinskog i ne-medicinskog
tima. U ovim grupama u svetu, mogu se da videti maskirani lekari klovnovi, medicinske
sestre kao maskirani likovi iz crtanih filmova i sl. Grupe za mladu decu mogu da budu i
specifiéno tematske (na primer grupe za kognitivnu stimulaciju kroz igru za decu sa
tumorima CNS-a; zatim grupe za decu sa poremecajima ponasanja; grupe za anksioznu

decu sa separacionim problemima).

Za obolele adolescente se organizuju razliCite grupe podrske. Postoje grupe sa
psiholozima (prve grupe su uglavnom posvecene promeni telesnog izgleda, ose¢anjima
neatraktivnosti 1 osetljivosti adolescenata na brojne fizicke promene sa kojima se

suocavaju). Grupe mogu da budu usmerene na unapredenje mehanizama prevladavanja i
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smanjenje anksioznosti, izolacije, preveniranje psihopatoloskih fenomena (depresija,
pokusaji suicida, psihoti¢ni Subovi). Organizuju se i tzv. grupe vrsnjacke podrske sa
adolescentima koji su odavno zavrsili leCenje, zatim grupe sa vr$najcima — volonterima,
zajedniCke grupe sa roditeljima i medicinskim timovima koje su namenjene unapredenju

komunikacije i saradnje.

Tokom trajanja onkoloskog le¢enja deca, adolescenti i njihove porodice se prate,
evaluiraju se efekti uradenih psiho-socijalnih i psihoterapijskih intervencija, uvode se
novi programi prema potrebi. Tokom leCenja se intervencije proSiruju na S$kolu,
vr$njake, Siru zajednicu. Ukljucuju se roditeljska udruzenja i organizacije namenjene
pruzanju podrske deci i roditeljima. Posebni psiho-socijalni i psihoterapijski programi i
pracenja se sprovode po zavrSetku onkoloskog leCenja ili u terminalnim fazama bolesti
deteta kada se primenjuje tzv.palijativno zbrinjavanje dece®, koje predstavlja posebnu

oblast.

* palijativno zbrinjavanje obuhvata period od dijagnoze neizletive bolesti do kraja perioda Zalosti zbog gubitka
¢lana porodice (WHO, 2008). U Sirem smislu, palijativno zbrinjavanje moze da poboljsa kvalitet Zivota pacijenta i
porodice koji se suofavaju sa Zivotno ugrozavaju¢om bole$¢u jednog ¢lana, omogucavajuéi ublazavanje simptoma i
kontrolu bola, adekvatnu psiho-socijalnu, psihoterapijsku i duhovnu podrsku od momenta postavljanja dijagnoze do
kraja zivota pacijenta kao i psiholosku proradu gubitka kod ozalo$¢enih ¢lanova porodice nakon smrti bliznjeg ¢lana
porodice (Bosnjak, 2007).
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Il METODOLOSKI DEO

2.1. Problem istraZivanja

Osnovni problem ovog istrazivanja se odnosi na procenu psiholoskih reakcija dece,
adolescenata i njihovih roditelja na malignu bolest i leCenje od kojih su najcesce:
anksioznost, depresivnost i umor tokom lecenja, zatim procenu dozivljaja kvaliteta
zivota 1 mehanizama prevladavanja, uz posebno analiziranje da li postoje razlike u
manifestaciji navedenih psiholoskih reakcija, kvaliteta Zivota 1 mehanizama
prevladavanja s obzirom na uzrast (mlada grupa dece uzrasta od 7 do 12 godina i starija
grupa adolescenata uzrasta od 13 do 19 godina), pol, dijagnozu bolesti i stepen
invalidnosti tj.oStecenja primarnom malignom bolescu.

Jedan od problema ovog istraZivanja se odnosi i na procenu potencijalnih razlika u
dozivljavanju kvaliteta zivota, umora i prevladavanja, sa aspekta obolelog deteta i
adolescenta 1 sa aspekta roditelja koji je uz njih tokom le¢enja 1 boravka u bolnici.

Pored navedenih problema, predmet analize bi¢e 1 ispitivanje povezanosti nivoa
roditeljskog stresa sa nivoom anksioznosti, depresivnosti, kvaliteta Zivota, umora i
prevladavanja kod deteta ili adolescenta.

Poseban problem u okviru ovog rada bi¢e i analiza porodice tj.sagledavanje porodi¢ne
kohezije, fleksibilnosti, porodi¢nih komunikacija i generalnog zadovoljstva porodicom
sa aspekta roditelja koji se nalazi uz dete ili adolescenta tokom leCenja.

Klju¢na pitanja koja predstavljaju polaznu osnovu ovog istrazivanja su:

1. Da li se na uzorku dece 1 adolescenata koji su oboleli od malignih bolesti u nasoj
sredini moze obaviti funkcionalna procena psiholoskim mernim instrumentima
koji se na slicnim odeljenjima u svetu koriste za procenu razli¢itih psiholoskih
reakcija: anksioznosti, depresivnosti i umora, zatim dozivljaja kvaliteta zivota,
nacina prevladavanja tokom aktivnog onkoloskog lecenja?

2. Da li postoje razlike u ispoljavanju anksioznosti, depresivnosti, umora, kvaliteta
zivota, 1 prevladavanja s obzirom na uzrast, pol, dijagnozu bolesti i stepen
oStecenja primarnom malignom boles¢u?

3. Da i se razlikuju perspektive obolelog deteta, adolescenta i roditelja, tokom

le¢enja u vezi sa kvalitetom Zivota, umorom 1 prevladavanjem?
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4. Da li postoji povezanost izmedu nivoa anksioznosti, depresivnosti, umora,
kvaliteta Zivota i1 prevladavanja kod obolele dece i adolescenata i nivoa
roditeljskog stresa tj.stresa roditelja koji je uz dete tokom lecenja.

5. Kakva je porodi¢na kohezija, fleksibilnost, porodi¢na komunikacija i generalno
zadovoljstvo porodicom sa aspekta roditelja koji se nalazi uz dete ili adolescenta
tokom leCenja i to u situaciji koja je stresna za ceo porodicni sistem?

6. Da li procena pruza adekvatnu osnovu za planiranje individualnih i grupnih
modela psiholoSke podrske tj. da li rezultati koji ¢e se dobiti pruzaju moguénost

dizajniranja modela psiholoske podrske?

2.2. Ciljevi istrazivanja

Opsti ciljevi istrazivanja su:

1. Procena psiholoSkih reakcija: anksioznosti, depresivnosti i osefanja umora,
zatim procena dozivljaja kvaliteta Zivota i mehanizama prevladavanja kod dece 1
adolescenata uzrasta od 7 do 19 godina koji su oboleli od razli¢itih malignih
bolesti 1 nalaze se na leCenju 1 procena dozivljaja kvaliteta Zivota, umora,
mehanizama prevladavanja i stresa kod roditelja. Anksioznost, depresivnost,
kvalitet zivota, umor i prevladavanje ¢e biti ispitani preko skorova na zadatim
instrumentima koji su namenski konstruisani i ispituju navedene psiholoske
reakcije kod populacije dece i adolescenata koji su oboleli od malignih bolesti i
njihovih roditelja.

2. Provera instrumenata koji su namenski konstruisani za procenu razli¢itih
psiholoskih reakcija dece i1 adolescenata na malignu bolest i lecenje od kojih su
najc¢esce: anksioznost, depresivnost, umor tokom leCenja, zatim dozivljaj
kvaliteta zivota i1 nacini prevladavanja, na individualom nivou (obolela deca i
adolescenti) i na porodi¢nom nivou (roditelji obolele dece).

3. Dizajniranje modela psiholoSke podrske vulnerabilnoj populaciji dece i
adolescenata koji su oboleli od najteZih bolesti i njthovim porodicama na osnovu

modela procene.
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Specificni ciljevi su:

Prvo, utvrditi da 1i postoje razlike u nivou anksioznosti, depresivnosti, dozivljaju umora,
percepciji kvaliteta zivota i u nadinu prevladavanja s obzirom na uzrast
“® pol, dijagnozu bolesti i stepen oftecenja primarnom boles¢u.

Drugo, utvrditi da li postoje razlike u proceni kvaliteta zivota, umora i prevladavanja iz
perspektive obolele dece i adolescenata i iz perspektive njihovog roditelja koji se nalazi
sa njima kao pratilac na leCenju u momentu procene.

Trece, utvrditi da 1i postoji povezanost izmedu nivoa anksioznosti, depresivnosti,
umora, kvaliteta Zivota 1 prevladavanja kod obolele dece i adolescenata i nivoa
roditeljskog stresa tj. stresa roditelja koji je uz dete tokom lecenja.

Cetvrto, procena porodi¢nog funkcionisanja sa aspekta roditelja i ispitivanje

povezanosti porodi¢nog funkcionisanja sa roditeljskim stresom.

%S obzirom da su i instrumenti koji ¢e se koristiti u ovom istrazivanju prilagodeni uzrastu dece i adolescenata koji se
ispituju, deca pacijenti ¢e biti podeljeni u dve grupe:1.grupa — deca uzrasta od 7 do 12 godina i 2.grupa adolescenti od
13 do 19 godina.
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2.3. Hipoteze istraZivanja*’

H1 u vezi sa prvim specifi¢nim ciljem istraZivanja

H1: Pretpostavlja se da ¢e se pokazati statisticki znaCajne razlike u stepenu
anksioznosti, depresivnosti, kvaliteta Zzivota, umora i prevladavanja kod dece i
adolescenata koji su oboleli od razli¢itih malignih bolesti i nalaze se na onkoloskom
lecenju, s obzirom na uzrast, pol i stepen oStecenja primarnom bolescu.

— Hla: Pretpostavlja se da ¢e se u drugoj grupi ispitanika (adolescenti uzrasta od
13 do 19 godina) pokazati visi nivoi anksioznosti, depresivnosti, smanjen
dozivljaj kvaliteta zivota, viSi nivo umora kao 1 manje funkcionalni mehanizmi
prevladavanja u poredenju sa prvom grupom ispitanika (deca uzrasta od 7 do 12
godina).

— HI1b: Pretpostavlja se da ¢e se pokazati razlike u polu tj. da ¢e devojCice
pokazati visSe nivoe anksioznosti, depresivnosti, smanjen dozivljaj kvaliteta
zivota, viSi nivo umora kao i manje funkcionalne mehanizme prevladavanja u
poredenju sa deCacima u obe grupe ispitanika podeljene prema uzrastu.

— Hlc: Pretpostavlja se da ¢e deca i adolescenti sa tezim posledicama maligne
bolesti 1 onkoloskog leCenja (na primer, invalidnost i vidljive spoljasnje
manifestacije bolesti) pokazati viSe nivoe anksioznosti, depresivnosti, smanjen

dozivljaj kvaliteta zivota, viSi nivo umora kao i manje funkcionalne mehanizme

*" H1a je postavljena u skladu sa nalazima istraZivanja stranih autora (Brown et al, 2006).Postoje suprotni rezultati u
vezi sa uzrastom obolele dece i adolescenata i prilagodavanje na bolest i leCenje. Neka istrazivanja su pokazala da
uzrast obolelog deteta moze imati uticaja na prilagodavanje i to da je mladi uzrast u pozitivnoj vezi sa
prilagodavanjem (Barakat et al, 1997; Elkin et al , 1997; Fritz et al , 1988; Koocher, O'Malley, 1981).Rezultati
istrazivanja drugih autora su medutim pokazali da postoji pozitivna veza prilagodavanja i starijeg uzrasta (Cella et al,
1987; Mulhern et al, 1989, prema Brown, 2006).

H1b je postavljena na osnovu radova stranih autora (Barakat et al, 1997; Elkin et al, 1997; Fritz et al, 1988; Koocher,
O Malley, 1981, prema Brown, 2006) ali i na osnovu zapazanja iz klinicke prakse da su devojcice obolele od
malignih bolesti vulnerabilnije u poredenju sa decacima, jer devojCice generalno, teze podnose posledice onkoloskog
le€enja (posebno gubitak kose, $to predstavlja veoma vaznu polnu odliku). Mogucée je da navedene razlike izmedu
decaka i devojcica reflektuju i stereotipe u vaspitanju u nasoj sredini (“decaci moraju da budu jaki, junaci, nije
pozeljno da ispoljavaju osecanja i da pokazuju slabost).

H1c je postavljena na osnovu radova stranih autora (Elkin et al, 1997; Fritz et al, 1988; Greenberg, Kazak, Meadows,
1989; Koocher, O"Malley, 1981; Koocher , O"Malley, 1981) ali i na osnovu zapaZanja iz prakse da deca koja imaju
veci stepen vidljivih oSteéenja primarnom malignom bole$¢u i vrstama leCenja (invalidnost, kognitivna ostecenja,
nesamostalnost u kretanju i sl.), pokazuju u mnogim aspektima, loSije opSte prilagodavanje lecenju i zbog
tzv.komorbiditeta (viSe bolesti i posledica bolesti istovremeno) ispoljavaju brojne emotivne probleme, probleme u
ponasanju kao i lo$iju saradnju sa roditeljima i medicinskim timom tokom trajanja leCenja.
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prevladavanja u poredenju sa decom i adolescentima koji imaju manja oStecenja

primarnom bolesc¢u i leCenjem.

. . epeN e oy . Ve . 4
H2 u vezi sa drugim specifi¢nim ciljem istraZivanja*®

H2-Ho: Nejasna su ocekivanja u vezi sa drugim specifi¢nim ciljem tj. da 1i ¢e se
pokazati statisticki znacajne razlike u proceni kvaliteta zivota, umora i prevladavanja iz
perspektive obolele dece i adolescenata i iz perspektive njihovog roditelja koji se nalazi

sa njima kao pratilac na leCenju u momentu procene.

H3 u vezi sa tre¢im specificnim ciljem istraZivanja

H3: Pretpostavlja se da ¢e se pokazati pozitivna korelacija izmedu roditeljskog stresa i
nivoa anksioznosti, depresivnosti, dozivljaja umora i kvaliteta zivota i prevladavanja
kod obolele dece i adolescenata. Roditelj deteta ili adolescenta koje ima vise skorove na
skalama anksioznosti, depresivnosti i dozivljaju umora imace visi skor na skali stresa;
nizi skorovi na skali kvaliteta zivota i1 prevladavanja kod dece i adolescenata bice

povezani sa viSim nivoom roditeljskog stresa.
H4 u vezi sa Cetvrtim specificnim ciljem istrazivanja
H4: Postoji nekoliko pretpostavki u vezi sa procenom porodi¢nog funkcionisanja sa

aspekta roditelja i ispitivanje povezanosti porodi¢nog funkcionisanja sa roditeljskim

stresom.

* H2-HO — nejasna su oekivanja da li ée se razlikovati perspektiva deteta i roditelja u vezi procene kvaliteta Zivota,
umora i prevladavanja, mada se na osnovu zapazanja iz prakse zapaza da se perspektive u vezi sa mnogim pitanjima
pa i navedenim u vezi kvaliteta Zivota, umora i prevladavanja, razlikuju kada su roditelji pod veéim stresom i kada
postoji losija komunikacija, kako unutar porodice generalno, tako i izmedu obolelog deteta i roditelja koji je uz dete
tokom lecenja.

H3 — je postavljena na osnovu istrazivanja stranih autora (Carlson-Green et al, 1995;Frank, 1996;Grootenhuis , Last,
1997; Kronenberger et al , 1996; Kupst, Schuleman, 1988; Noll et al , 2000; Sawyer et al, 1998;Trask et al, 2003,
prema Brown 2006) ali osnova ima i u klinickom zapazanju da $to su roditelji pod veéim stresom sa slabijim
kapacitetima za kontrolu afekta i reagovanja, nefunkcionalni u prevladavanju i ukupnoj nezi deteta, to su deca losije
prilagodena na ledenje i posledice ledenja i znatno teze podnose zahtevno onkolosko lecenje.

H4a i H4b — su postavljene na osnovu zapazanja iz klini¢ke prakse.U stranoj litetarturi ne postoje podaci da su
FACES paketom ispitivane porodice sa deteteom koje je obolelo od maligne bolesti.
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— H4a: Pretpostavlja se da ¢e visi nivo roditeljskog stresa biti povezan sa nizim
skorovima na skalama porodi¢ne kohezije, porodi¢ne fleksibilnosti kao i sa
manjim zadovoljstvom porodicom i nizim skorovima na skali porodi¢ne
komunikacije na FACES testu.

— H4b: Pretpostavlja se da nizi skorovi na skali kvaliteta zivota roditelja biti
povezani sa nizim skorovima na skalama porodi¢ne kohezije, porodicne
fleksibilnosti kao i sa manjim zadovoljstvom porodicom i nizim skorovima na

skali porodi¢ne komunikacije na FACES testu.

2.4. Varijable istraZivanja

S obzirom da su istraZivanja u klini¢koj psihologiji, u najSirem smislu (samim tim i u
zdravstvenoj psihologiji) prevashodno korelativna $to podrazumeva nacrt u kome
nezavisna varijabla ne postoji, ve¢ postoje samo zavisne varijable a istrazivacki
postupak se svodi na posmatranje njihove povezanosti sa ostalim varijablama koje
istraziva¢ ukljuc¢uje na osnovu svog ubedenja o njithovom etiopatogenetskom znacaju,
model istrazivanja za potrebe ovog rada je, sa jedne strane, transferzalan, a sa druge
strane, predstavlja model rizi¢nih grupa. (Biro, Butollo, 2003). Model istrazivanja je s
jedne strane transferzalan, jer podrazumeva ispitivanje odredenog uzorka u odredenom
trenutku s ciljem da se registruje karakteristicna klinicka slika, a sa druge strane je 1
model rizicnih grupa, jer ¢e se istrazivanje sprovesti na selekcionisanom uzorku dece 1
adolescenata obolelih od razli¢itih malignih bolesti. Kako na osnovu empirijskih
istrazivanja tako 1 na osnovu iskustvenog rada sa obolelom decom, moze se
pretpostaviti da su oni visoko riziha grupa za javljanje  brojnih
poremecaja:anksioznosti, depresivnosti, umora i iscrpljenosti. MozZe se ocekivati,
takode, da ¢e imati niZi skor na skali procene kvaliteta zivota i da ¢e koristiti manje

funkcionalne mehanizme prevladavanja.
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2.5. Uzorak istraZivanja*®

Uzorak ovog istrazivaja Cini¢e sva deca i adolescenti uzrasta od 7 do 19 godina koji su
oboleli od razli¢itih malignih bolesti i njihovi roditelji koji su u momentu obavljanja
istrazivanja sa njima na odeljenju i koji se nalaze na leCenju na Odeljenju pedijatrijske
onkologije Instituta za onkologiju i radiologiju Srbije.

S obzirom da su i instrumenti koji ¢e se koristiti u ovom istrazivanju prilagodeni uzrastu
dece 1 adolescenata koji se ispituju, deca pacijenti ¢e biti podeljeni u dve grupe po 30 u
svakoj grupi:

— Prvu grupa — deca uzrasta od 7 do 12 godina

— Druga grupa adolescenti od 13 do 19 godina

Planom istrazivanja je predvideno da ukupan broj ispitane dece, adolescenata i njihovih
roditelja bude 120 (N=120).30 dece i 30 roditelja u prvoj grupi i 30 adolescenata i 30
njihovih roditelja u drugoj grupi.

S obzirom da je teSko proceniti taCan broj dece i adolescenata koji ¢e oboleti od
malignih bolesti tokom trajanja istrazivanja, uzorak ¢e Ciniti sva deca i adolescenti koji
su u procesu onkoloskog lecenja tj. od 2 ciklusa hemo-terapije do 20 ciklusa hemo-
terapije. Uzorkom ¢e biti obuhvaéena i deca i adolescenti koji imaju radioterapijsko

lecenje (od 3 do 30 seanse radioterapije).

* Uzorak u ovom istraZivanju &ine deca, adolescenti i njihovi roditelji od druge terapije (tj.druge hospitalizacije na
odeljenju) pa sve do zavr$nih faza leCenja je doneta na osnovu klini¢kog iskustva iz prakse koje se odnosi na to da su
prilikom zapocinjanja lecenja tj.prilikom prvog dolaska na Odeljenje, deca i roditelji u izmenjenom psihi¢kom stanju
tj.stanju Soka i intenzivnog distresa , §to moZe da utice na rezultate istrazivanja a nije ni sa etickog aspekta primereno
ispitivati decu i roditelje prilikom prvog boravka na Odeljenju.lskustvo pokazuje da se nakon prve i druge terapije
deca i porodice stabilizuju, jer prilikom prvih dana boravka na Odeljenje dobiju neophodnu informativnu i psiholosku
pomo¢ i podrsku.
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2.6. Instrumenti®®

Anksioznost ¢e se ispitivati instrumentom RCMAS — The Revised Children’s
Manifest Anxiety Scale — Revidirana skala za procenu decije anksioznosti (Prilozi 8 1 9
u posebnom dokumentu).

RCMAS se koristi za ispitivanje anksioznosti kod dece i adolescenata i ima ukupno 37
ajtema koji su podeljeni u tri subskale: fizioloSka anksioznost (zbir ajtema 1, 5, 9, 13,
17, 19, 21, 25, 29, 33) zabrinutost /hiperosetljivost (zbir ajtema 2, 6, 7, 10, 14, 18, 22,
26, 30, 34, 37) i socijalna anksioznost (zbir ajtema 3, 11, 15, 23, 27, 31, 35) i
tzv.kontrolna skala Lie scale. Skor ukupne anksioznosti je zbir tri navedene subskale tj.
28 ajtema a 9 ajtema je tzv. Lie scale. Alfa koeficijent za total skor anksioznosti je .87.
Koeficijenti Krombahove alfe sa svaku pojedinaénu subskalu su: .66-fizioloska
anksioznost; .81-zabrinutost/hiperosetljivost; .69-socijalna anksioznost.

Na svaki ajtem ispitanik odgovara da DA ili NE. Ajtemi su tako formulisani da su jasni,
kratki i razumljivi populaciji kojoj je skala i namenjena tj. deci i adolescentima uzrasta
od 7 do 19 godina.

Primarna referenca:
Reynolds, C.R., Richmond, B.O., (1985). Revised Children's Manifest Anxiety Scale.
RCMAS Manual. Los Angeles: Western Psychological Services.

Depresivnost ¢e se ispitivati instrumentom CDI — The Children's Depression
Inventory — Inventar za ispitivanje depresije kod dece (Prilozi 8 i 9). CDI se Koristi za
ispitivanje depresivnosti kod dece i adolescenata uzrasta od 7 do 19 godina i ima
ukupno 27 ajtema koji su podeljeni u 5 subskala: lose raspoloZenje, neaktivnost,
anhedonia, nisko samopostovanje 1 interpersonalni problemi.

Prilikom popunjavanja instrumenta ispitanici od tri ponudena opisa biraju onaj koji ih
najvise opisuje.Pitanja su kratka, jasna, prilagodena uzrastu dece i adolescenata kojima

su i namenjena.

%0 5 obzirom da su za nekoliko instrumenata dobijene dozvole samo za upotrebu u ovom istraZivanju (CDI skala
depresivnosti, RCMAS skala anksioznosti, QOL skale kvaliteta Zivota) i imajuéi u vidu da bi ostali instrumenti imali
oko 60 strana u prilozima, kori§éeni instrumenti bice dostavljeni komisiji kao poseban dokument uz doktorski rad.
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Interna konzistentnost CDI inventara se kreé¢e izmedu .75 i .94 (Monreal, 1988; Saylor
et al, 1984) i izmedu .73 i .89 (Helsen, Matson, 1984; Saylor et al , 1984) i .84 u
dvonedeljnom intervalu zadavanja (Kovacs, 1992).(Masip et al, 2010).

Primarne reference:

Kovacs, M., MHS staff (2003). The Children’s Depression Inventory (CDI). Tehnical
Manual Update, Multi-Health System,USA

Kovacs, M.,(1985). The Children’s Depression Inventory (CDI). Psychopharmacology
Bull; 21 (4); 995-998

Kvalitet Zivota ¢e se ispitivati instrumentom PCQOL — 32 — The Pediatric Cancer
Quality of Life Inventory — Inventar za ispitivanje kvaliteta zivota od potvrde
dijagnoze maligne bolesti kod deteta ili adolescenta kao 1 tokom le¢enja (Prilozi 8 1 9).

Koristi¢e se tri forme ovog instrumenta:

1. PCQOL - 32 Patient Self Report - za decu i adolescente (od 7 god. do 19
god.). Ima 32 ajtema koji su svrstani u 5 subskala: problemi u vezi sa leCenjem i
bolesc¢u (9 ajtema); fizicko funkcionisanje (5 ajtema); psiholosko funkcionisanje
(6 ajtema); socijalno funkcionisanje (5 ajtema) i kognitivno fukcionisanje (7
ajtema).Svaki ajtem se procenjuje na cetvorostepenoj skali Likertovog tipa 1 to
O-nikada nije problem; 1-ponekada je problem; 2-¢esto je problem; 3-uvek je
problem). Ajtemi su formulisani jasno, razumljivo i prilagodeni su deci i
adolescentima. Ajtemi su prevedeni i prilagodeni duhu naSeg jezika. Interna
konzistentnost PCQOL — 32 je visoka, kako za verziju instrumenta Kkoji je
namenjen pacijentima (alfa je .91), tako i za verziju koja je namenjena proceni
kvaliteta zivota dece od strane roditelja (alfa je .92).

2. PCQOL - 32 Parent Proxy Report Form - verzija za roditelje.Ima 32 ajtema i
roditelj procenjuje kvalitet zivota deteta.Razlika sa PCQOL — 32 Patient Self
Report inventarom je u instrukciji, uputstvu i nafinu formulacije ajtema jer
PCQOL — 32 Parent Proxy Report Form roditelji procenjuju kvalitet Zivota dece,
Sto je u skladu sa jednim od ciljeva ovog istrazivanja a da se sagleda da li postoji
razlika u licnom dozivljaju obolele dece i adolescenata i sagledavanja njihovih

roditelja u vezi sa kvalitetom Zivota tokom lec¢enja (Prilog 10.)
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3. Peds Q1-Upitnik za procenu kvaliteta Zivota roditelja. Ima 36 ajtema koji su
svrstani u 8 subskala: fizicko funkcionisanje (6 ajtema), emotivno
funkcionisanje (5 ajtema), socijalno funkcionisanje (4 ajtema), kognitivno
funkcionisanje (5 ajtema), komunikacija (3 ajtema), briga za buduénost deteta (5
ajtema) i zbirni porodicni skor (dnevne aktivnosti 8 ajtema i porodicne veze 5
ajtema). Svaki ajtem se procenjuje na petostepenoj skali od 0-nikad; 1-skoro
nikad; 2-ponekad; 3—Cesto; 4-skoro uvek. Peds Q1 konstruisan je tako da
predstavlja samoprocenu roditelja u vezi sa razli¢itim aspektima funkcionisanja
od pocetka bolesti deteta 1 tokom onkoloskog lecenja (Prilog 10.)

Primarna referenca:
Varni, J.W,, et al., (1998). The Pediatric Cancer Quality of Life Inventory-PCQOL-32,
Reliability and Validity. Cancer, March 15,Vol.82,Number 6.

Umor ¢e se ispitivati instrumentom FACIT - F scale — The Pediatric Functional
Assesment of Chronic Illnes Therapy — Fatigue scale — Skala za ispitivanje umora
tokom terapije teskih oboljenja. U instrukciji u sve tri forme instrumenta koje ¢e se
koristiti, simptomi umora se procenjuju za poslednjih 7 dana. Koeficijenti Kronbahove
alfe za verzije instrumenata su; .84 za CFS i .88 za PFS.

Koristi¢e se tri forme ovog instrumenta:

1. Children Fatigue Scale — CFS (za uzrast 7-12 godina) - ima 14 ajtema na koje
se odgovara sa DA i NE uz procenu na petostepenoj skali: 1-nimalo; 2—malo; 3—
donekle; 4-prili¢no; 5 puno (Prilog 8.)

2. FACIT - F 4 version — (za uzrast 13-19 godina) — ima 25 ajtema koji su svrstani
u 4 subskale:fizicko stanje (7 ajtema); socijalno-porodi¢no funkcionisanje (6
ajtema); emotivno stanje (6 ajtema); funkcionalno ponasanje (6 ajtema) (Prilog
9.).

3. Parent Fatigue Scale — PFS — skala za roditelje koja je namenjena proceni
umora kod dece.PFS ima 17 ajtema koji se procenjuju na petostepenoj skali: 1—

ne uopste; 2—skoro nikad; 3-ponekad; 4-skoro uvek; 5-uvek (Prilog 10.).
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Primarne reference:
Quick References for Pediatric Oncology Clinicians: The Psychiatric and Psychological
Dimensions of Pediatric Cancer Symptom Management.(2009). American Cancer
Society, Charlottesville, USA
Hockenberry, J.M., et al.,(2003). Three Instruments to Assess Fatigue in Children with
Cancer: The Child, Parent and Staff. Journal of Pain and Symptom Management.
\Vol.25,No 4,319-328.
Prevladavanje ¢e se meriti instrumentom KIDCOPE scale — Skala za ispitivanje
prevladavanja kod dece konstruisana je tako da ispituje kognitivne, emotivne i socijalne
strategije prevladavanja koje obolela deca i adolescenti mogu da koriste. Strategije
prevladavanja koje se ispituju KIDCOPE skalama svrstane su i tri grupe:
1. Aktivne strategije prevladavanja  (reSavanje  problema;  kognitivho
restrukturiranje; emotivna regulacija i socijalna podrska)
2. lIzbegavajuCe strategije prevladavanja (distrakcija, socijalno povlacenje,
mastanje 1 sanjarenje, rezignacija 1 mirenje sa situacijom)

3. Negativne strategije (samokriticnost, okrivljavanje drugih).

Koristi¢e se dve forme:

1. KIDCOPE za decu uzrasta od 7 do 12 godina; ima 15 ajtema i odgovore koji
se odnose na ucestalost (odgovora da i ne) 1 efikasnost (odgovor na trostepnoj
skali od 1-nimalo, 2-malo do 3- mnogo) (Prilog 8.).

2. KIDCOPE za decu uzrasta od 13 do 19 godina; ima 15 ajtema i sloZeniji
nacin odgovaranja na pitanja (ucestalost na ¢etvorostepenoj skali i efikasnost na

petostepenoj skali) (Prilog 9.).

Prevladavanje roditelja - Brief Cope Parents Inventory — BCPI - ¢e se koristiti za
ispitivanje prevladavanja roditelja koji se nalazi uz dete tokom onkoloskog lecenja.
BCPI ima 28 ajtema koji se procenjuju na Cetvorostepenoj skali od 1-nikad; 2—

ponekad; 3—Cesto: 4—veoma Cesto (Prilog 10.).
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Primarne reference:

Spirito, A., et al, (1994). Stressors and coping strategies described during
hospitalization by chronically ill children. Journal of Clinical Child Psychology, 23,
314-322

Garralda, E.M., Rangel, L., (2004). Impairment and coping in children and adolescent
with chronic fatigue syndrome: a comparative study with other paediatric disorders.
Journal of Child Psychology and Psychiatry, 45:3,543-552.

Roditeljski stres ¢e se meriti instrumentom PSI/SF — Parenting Stress Index — short
form - Indeks roditeljskog stresa-kraca verzija. PSI/SF je derivat Parenting Stress Index
testa Kkoristi se i za ispitivanje roditeljskog stresa i sastoji se od 36 ajtema koji su
podeljeni u tri subskale: roditeljski distres, roditelj-dete disfunkcionalna interakcija i
,teSko” dete. Prilikom odgovaranja ispitanici se odlu¢uju za odgovor na petostepenoj
skali Likertovog tipa (1-veoma se slazem do 5-uopste se ne slazem) (Prilog 10.).

Pouzdanost testa .79 za roditelj-dete subskalu; .80 za roditelj-dete disfunkcionalna
interakcija; .78 za subskalu tesko dete i .90 za ukupni stres. Ukupni stres PSI korelira
.94 sa PSI/SF ukupni stres. Kako je PSI/SF direktni derivat PSI skale, moze se o¢ekivati

da je kra¢a forma validna bas kao i duza forma instrumenta.

Primarne reference:

Abidin, R.R., (1995). Parenting Stress Index Manual, 3rd ed. Odessa.FL: Psychological
Assesment Resources.

Mila¢i¢, V.1., (2008). Stres kod roditelja dece sa autizmom. Psihijatrija danas, br.40/1.37-
39.

Paket inventara za procenu porodice koji ukljuc¢uje FACES IV (47 ajtema), Skalu
porodi¢ne komunikacije (10 ajtema) i Skalu zadovoljstva porodicom (10 ajtema).

Skala za procenu porodi¢ne adaptibilnosti i kohezivnosti FACES-IV (Family
Adaptability and Cohesion Evaluation Scales) (Prilog 10.).

Autori: Olson et al, 2006.
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Primarna referenca: Olson, D.H., Gorall, D.M. & Tiesel, J.M. (2006). Faces IV

Manual. Minneapolis, MN: Life Innovations

Razvoj instrumenta: FACES-IV je poslednja verzija upitnika za samoprocenu
porodice, dizajniranog kako bi procenio porodi¢nu kohezivnost i fleksibilnost - dve
centralne dimenzije Cirkumpleks modela bra¢nih i porodi¢nih sistema. Pre ovo verzije,
postojale su jos tri verzije upitnika samoprocene (FACES 1, II i III), kao i jedna klini¢ka
skala procene (Clinical Rating Scale — CRS; Olson 1988, prema Olson 2007) koja je
omogucavala procenu porodi¢ne adaptibilnosti, kohezivnosti 1 komunikacije iz
perspektive objektivnog posmatraca.

Svrha: Ovaj upitnik kreiran je kako bi se napravila pouzdana, validna i klini¢ki
relevantna skala za samoprocenu porodice koja bi obuhvatila celokupne dimenzije
kohezivnosti 1 fleksibilnosti. To znaci da je ova verzija napravljena kako bi merila dve
balansirane dimenzije (balansiranu kohezivnost i balansiranu fleksibilnost), ali i Cetiri
nebalansirane dimenzije koje pokrivaju ekstremne nivoe kohezivnosti (umrezenosti i
razjedinjenost) 1 ekstremne nivoe fleksibilnosti (rigidnost 1 haoti¢nost).

Opis: FACES-IV je upitnik samoprocene koji ima ukupno 42 ajtema, jer sa po sedam
stavki meri Sest gore pomenutih skala.

Norme i ocenjivanje: Stavke ovog instrumenta ocenjuju se na petostepenoj skali
Likertovog tipa (od 1 — “Izrazito se ne slazem” do 5 — “Veoma se slazem”). Finalno,
FACES-IV daje sest odvojenih skorova (za svaku skalu ponaosob) i to tako $to se sabira
skor na sedam ajtema koji mere tu skalu. PoSto se svaki od sedam ajtema procenjuje na
petostepenoj skali, skor za svaku skalu moze da se kre¢e od 7-35, a visi skorovi
podrazumevaju jacu izrazenost te dimenzije. Konkretne norme date su u priru¢niku za
koris¢enje FACES-IV testa (Olson et al, 2007). Kada je kohezivnost u pitanju, skorovi
od 7-24 tumace se kao ,,umereno povezane*“ porodice, 25-28 kao ,,povezane®, a 29-35
kao ,,veoma povezane‘ porodice. Kod fleksibilnosti skorovi se tumace na sledeci nacin:
od 7-17 kao ,umereno fleksibilne* porodice, 18-25 kao ,.fleksibilne”, a 26-35 kao
,veoma fleksibilne* porodice. Skorovi na cetiri nebalansirane skale (razjedinjenost,
umrezZenost, rigidnost 1 haoti¢nost) distribuiraju se i tumace kroz pet kategorija: Vrlo
nisko izrazena skala (7-16), Nisko izrazena (17-21), Umereno izrazena (22-25), Visoko

izraZzena (26-29) i Veoma visoko izrazena (30-35).
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Pouzdanost: Ispitujuci psihometrijske karakteristike upitnika, Olson i saradnici (2007)
su zakljucili da je pouzdanost skala zadovoljavajuca, jer su pronasli da svih 6 skala
imaju zadovoljavajuéu ili dobru internu konzistentnost, odnosno pouzdanost.
Koeficijenti Kronbahove alfe koje su oni dobili bili su: 0=.89 za Balansiranu
kohezivnost; 0=.84 za Balansiranu fleksibilnost; o=.77 za Umrezenost; 0=.87 za
Razjedinjenost; 0=.86 za Haoti¢nost i 0=.82 za Rigidnost. U ovom istrazivanju dobijeni
su dosta slabiji koeficijenti pouzdanosti: Balansirana kohezivnost (0=.82), Balansirana
fleksibilnost (0=.53) Umrezenost (a=.58); Razjedinjenost (0=.75); Haoti¢nost (0=.69) i
Rigidnost (0=.65). Raspon odgovora i prose¢ne vrednosti na ovim i svim ostalim
koriS¢enim testovima dati su u prilogu 1.

Validnost: Visoka korespondentnost izmedu teorijske strukture upitnika i empirijske
analize Olsona i saradnika (2006) govori da je model postavljen na osnovu teorije
prihvatljiv 1 da Sest skala imaju zadovoljavajuéu konstruktivnu validnost. Kako bi se
dodatno proverila validnost FACES-1V upitnika ispitivana je korelacija izmedu njegovih
skala i tri empirijski proverene skale za procenu porodice®. Rezultati su pokazali da su
skale Cetvrte verzije FACES-a koje su napravljene kako bi merile balansirane (zdrave)
nivoe kohezivnosti i fleksibilnosti imale visoke i pozitivne korelacije sa validacionim
skalama (raspon se kretao od .89 do .99). Istovremeno, skale sa FACES-1V koje su
dizajnirane da mere nizak nivo kohezivnosti i visok nivo fleksibilnosti (razjedinjenost i
haoti¢nost) imale su jake negativne korelacije sa upitnicima za validaciju (raspon se
kretao od -.67 do -.93). Skale Umrezenosti i Rigidnosti pokazale su se kao dosta slabije
jer su bile slabo korelirane sa skalama za validaciju (raspon od -.11 do -.31).

Skala porodicne komunikacije (Family Communication Scale)

Razvoj instrumenta: Skala porodi¢ne komunikacije bazirana je na Skali komunikacije
izmedu roditelja 1 adolescenata (Parent-Adolescent Communication Scale; Barnes i
Olson, 1985) koja je razvijena kako bi se merila komunikacija u porodicama sa
adolescentom. Ova skala je imala 20 stavki i dve odvojene subskale (sa po 10 ajtema)
od kojih je jedna bila namenjena roditeljima, a druga adolescentima. Od tih 20 ajtema
napravljena je upola kraca skala, koja se moze koristiti za procenu komunikacije i van

dijade roditelj-adolescent.

*! Skale su: Self-report Family Inventory (SFI), Family Satisfaction Scale (FSS), Family Assessment Device (FAD).
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Svrha: Skala porodi¢ne komunikacije konstruisana je zato $to je bilo potrebno napraviti
kracu skalu koja bi mogla biti primenjivana i u istrazivanjima i tokom terapije, a koja bi
mogla da se koristi za procenu komunikacije u porodicama razli¢itih struktura i u
razli¢itim fazama zivotnog ciklusa.

Opis: Skala porodi¢ne komunikacije je skala samoprocene koji ima 10 ajtema.

Norme i ocenjivanje: Stavke ovog instrumenta ocenjuju se na petostepenoj skali
Likertovog tipa (od 1 — “Izrazito se ne slazem” do 5 — “Veoma se slazem”). Nakon toga
skorovi sa svih deset ajtema se sabiraju, tako da ukupan skor moze da se kre¢e od 10 do
50. Nizi skorovi ukazuju na slabiju komunikaciju, a Olson i saradnici (2006) nude
slede¢e norme: Vrlo slaba komunikacija (10-29), Slaba komunikacija (30-35), Umereno
dobra komunikacija (36-39), Dobra (40-43) i Veoma dobra komunikacija (44-50).
Validnost i pouzdanost: Skala porodi¢ne komunikacije je pokazala dobru validnost i
visoku pouzdanost. Na Americkom uzorku od 2465 ispitanika, dobijen je koeficijent
pouzdanosti od 0.90 na osnovu unutras$nje konzistentnosti i koeficijent od 0.86 na
osnovu test-retest metode. U naSem istrazivanju dobijena je visoka pouzdanost ove
skale (0=.93).

Skala zadovoljstva porodicom (Family Satisfaction Scale - FSS)

Razvoj instrumenta: Skala je prvi put kori$¢ena u studiji uradenoj na 1000 porodica u
razli¢itim zivotnim ciklusima (Olson i sar., 1983; 1989 prema Olson i sar., 2006) i po
ovim podacima instrument je inicijalno i normiran. Savremena verzija skale ima 10
ajtema, baziranih na 14 originalnih stavki sa skale koju su napravili Olson i Wilson
(1982, prema Olson i sar., 2006). Uzeti zajedno, ovi ajtemi ¢ine jedan faktor koji meri
zadovoljstvom porodicom.

Svrha: Ova skala je napravljena kako bi ispituju¢i ¢lanove porodice, merila nivo
zadovoljstva funkcionisanjem porodice. Posto operacionalna definicija zadovoljstva
porodicom ukljucuje sve tri dimenzije povezane sa Cirkumpleks modelom, ajtemi na
ovoj skali mere zadovoljstvo sa svakom od tri klju¢ne dimenzije modela.

Opis: Skala zadovoljstva porodicom je skala samoprocene koji ima 10 ajtema Koji
procenjuju deset aspekata porodicnog funkcionisanja.

Norme i ocenjivanje: Stavke ovog instrumenta ocenjuju se na petostepenoj skali
Likertovog tipa (od 1 — “Veoma nezadovoljan” do 5 — “Ekstremno zadovoljan™). Nakon

toga skorovi sa svih deset ajtema se sabiraju, tako da ukupan skor moZe da se kre¢e od

125



10 do 50. Nizi skorovi ukazuju na ve¢e nezadovoljstvo porodicom, a Olson (2007) nudi
slede¢u interpretaciju: Vrlo nisko zadovoljstvo (10-29), Nisko zadovoljstvo (30-35),
Umereno zadovoljstvo (36-39), Visoko (40-44) i Veoma visoko zadovoljstvo (45-50).
Validnost i pouzdanost: Skala zadovoljstva porodicom pokazala je dobru validnost i
visoku pouzdanost. Na uzorku od 2465 ispitanika, ¢lanova porodice, dobijen je
koeficijent pouzdanosti od 0.92 na osnovu unutrasnje konzistentnosti i koeficijent od
0.85 na osnowvu test-retest metode. U naSem istrazivanju dobijena je visoka pouzdanost
ove skale (0=.93).

Dodatni izvori podataka su bili:

1. List sa opstim socio-demografskim karakteristikama (pol deteta, uzrast deteta,
dijagnoza, vreme pocetka leCenja, broj terapije u vreme obavljanja ispitivanja i
podaci koji se odnose na roditelja koji je uz dete - pol, starost, stepen
obrazovanja) (Prilog 8.).

2. Podaci iz istorije bolesti koji se odnose na vrstu dijagnoze maligne bolesti,
stepen invalidnosti (proteza, prisustvo meta promene tokom lecenja,dodatne

medicinske procedure-transplantacija).

2.7. Statisti¢ka obrada

Za obradu podataka koristili smo sledece statisticke parametre 1 procedure:

- Deskriptivnu statistiku (frekvencije, raspone, aritmetiCke sredine i standardne
devijacije)

- Za ispitivanje povezanosti kategorickih i numerickih pokazatelja koristili smo t-test,
ili jednofaktorsku analizu varijanse

- Za ispitivanje povezanosti viSe numerickih pokazatelja koristili smo Pirsonov

koeficijent korelacije, regresionu analizu, kanoni¢ku korelacionu analizu
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2.8. Procedura istraZivanja

Istrazivanje je sprovedeno na Odeljenju pedijatrijske onkologije, na Institutu za
onkologiju i radiologiju Srbije u periodu od februara 2012 god. do januara 2013 god i
obuhvaceni su svi pacijenti koji su se nalazili na leCenju u periodu od februara 2012
god.do februara 2013 god.

Za sprovodenje istrazivanja za porebe ovog doktorskog rada dobijene su sve neophodne
saglasnosti:

- Saglasnost Naucnog veca Instituta za onkologiju 1 radiologiju Srbije (03/12
br.predmeta 1615-01, sednica Nau¢nog veéa odrzana 26.04.2012 god.)

- Odluka i saglasnost Etickog Odbora Instituta za onkologiju i radiologiju Srbije
(br.predmeta 4428-01)

Postupak istrazivanja tj. vreme potrebno za popunjavanje upitnika je bilo u proseku 25
minuta, koliko je bilo potrebno da dete ili adolescent popune zadate
instrumente.Roditeljima je bilo potrebno malo vise vremena da popune zadate
instrumente (u proseku 40 minuta).

Od svih ispitanika samo dve porodice dece mladeg uzrasta (7 do 12 godina) nisu
prihvatile uces¢e u istrazivanju.Deci iz mlade grupe je autor ovog rada pomagao pri
¢itanju 1 popunjavanju instrumenata (posebno kada im je braunila bila na desnoj ruci
zbog Cega nisu bili u stanju da pisu).

Klini¢ko iskustvo na Odeljenju pedijatrijske onkologije je bilo dragoceno za
sprovodenje ovog istrazivanja jer je bilo veoma vazno da se pre pocetka ispitivanja
obavezno sagleda opste zdravstveno stanje deteta ili adolescenta koji ¢e biti ukljuceni u
istrazivanje. Eticki je nedopustivo da se istrazivanje obavlja u slu¢aju ako se dete ili
adolescent oseca loSe, ima muéninu i ucestalo povra¢a od hemio-terapija koje prima,
ako je pospan, ima bolove ili se nalazi u neutropeniji i zbog iscrpljenosti i umora nije
spreman za saradnju.Tokom ispitivanja deteta i adolescenta baterijom instrumenata
istovremeno je ispitivan roditelj koji se nalazio kao pratilac na leCenju u momentu
obavljanja procene. Roditelji su bili detaljno informisani o predmetu i ciljevima
istrazivanja za potrebe ovog rada i kako procedura nalaze, potpisali su saglasnost

tj.informativni pristanak za njihovo li¢no i detetovo ucescée u istrazivanju.
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Opsta impresija je da su deca, adolescenti i njihovi roditelji bili saradljivi,
zainteresovani za istrazivanje i predusretljivi. Prethodna saradnja i snazno pridruzivanje
i pomaganje deci i porodicama od pocetka onkoloskog lecenja autora ovog rada su
neosporno, imali veliki uticaj na zainteresovanost i predusretljivost dece i adolescenata
koji su u€estvovali u ovom istrazivanju i njihovih roditelja. Najmlada deca u uzorku (1
dete uzrasta 6;11 meseci i po dvoje dece uzrasta 6 i 7 godina ali i starija deca iz iste
grupe) su uglavnom imala sli¢ne komentare i pitanja u vezi sa pojedinim ajtemima Lie
subskale skale anksioznosti (RCMAS skala). Na primer pitali su da li na pitanja :”Uvek
sam dobar/dobra” ili “Uvek sam fin/fina prema drugima” ili “Uvek se uétivo ponasam”
moraju da odgovore samo sa da ili ne.Takode, imala sam utisak da su ih zbunjivala
sledeca pitanja sa navedene skale anksioznosti: “Nikada se ne ljutim” ili “Nikada ne
govorim ono §to ne bi trebalo da kazem”, “Nikada ne lazem” i “Uvek govorim istinu”.
9.pitanje na skali depresivnosti (CDI skala) koje se odnosilo na samoubistvo (ne
razmiSljam o samoubistvu, ¢esto razmisljam ali to ne bih uc€inio/ucinila 1 Zelim da se
ubijem) je takode izazivalo razli¢ite deCije reakcije.Kada sam bila u situaciji da deci iz
mlade grupe pomazem i ¢itam pitanja proveravala sam da li znaju §ta je to samoubostvo
i dobijala sam tipi¢ne decije odgovore: “To je ono kada bijes sebe”; “Samoubistvo je
kada sam puca$ u sebe”; “To je kada te biju a ti hoc¢e$ sam sebe da grizes”.Deca su
razumela znacCenje, naravno na njihovom konkretnom kognitivnom nivou.

Adolescenti su takode imali podpitanja vezana za znacenja pitanja sa lie subskale skale
anksioznosti: ”Nikada ne lazem”, “ Nikada se ne ljutim” , “Dragi su mi svi ljudi koje
poznajem”.Imala ssm utiusak da nisu znali kako da odgovore.

Roditelji su veoma pozitivho reagovali na popunjavanje instrumenata.Bilo je
zanimljivih komentara: “Da 1 nas neko nesto pita” , “Ima pitanja o kojima nikada nisam
razmiSljao/razmisljala 1 ba$ treba vremena da se udubim i razmislim”, “Sada vidim kako
mi je loSa koncentracija, tri reda ne mogu da sastavim da proc¢itam”, “Ima bas teSkih
pitanja na koja nije lako da se odgovori” i sl.

Moja pocetna nelagodnost u vezi sa zadavanjem “paketa” instrumenata i moja stalno
prisutna strepnja da ne opteretim obolelu decu i roditelje na odeljenju suvise, postepeno

se smanjivala sa porastom njihove saradnje 1 zelje 1 volje da ucestvuju u istraZivanju.
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I1l REZULTATI ISTRAZIVANJA
Rezultati dobijeni u ovom istrazivanju prikazani su u tri dela.

U prvom delu prikazane su opste socio-demografske karakteristike uzorka koji ¢ine dve
grupe: prva grupa — deca uzrasta od 7 do 12 godina (N=30) i njihovi roditelji (N=30) i
druga grupa adolescenti uzrasta od 13 do 19 godina (N=30) i njihovi roditelji (N=30).

U drugom delu prikazani su rezultati dobijeni T testom za (ne)zavisne uzorke izmedu
dve uzrasne grupe dece i roditelja, rezultati regresione analize, jednofaktorske analize
varijanse, kanonicke korelacione analize 1 dobijeni koeficijenti korelacije, a prema
postavljenim hipotezama.

U treCem delu prikazani su rezultati provere instrumenata koriS¢enih u ovom
istrazivanju (diskriminativnost 1 pouzdanost skala 1 subskala, aritmeticke sredine,

standardne devijacije, rasponi).
| DEO SOCIO-DEMOGRAFSKE KARAKTERISTIKE UZORKA
Prva grupa — deca uzrasta od 7 do 12 godina

U uzorku prve grupe dece uzrasta od 7 do 12 godina bilo je ukupno 18 decaka (60%) i
12 devojcica (40%).Uzimajuci u obzir uzrasni raspon najvise ispitane dece bilo je na
uzrastu od 12 godina (36.67%) a najmanje na uzrastu od 6 godina (3.33%) (Tabela 20.).
S obzirom na klini¢ku dijagnozu bolesti najvise ispitane dece je obolelo od tumora
CNS-a, ukupno 15 (50%), dok je isti broj dece sa centralnom lokalizacijom °%6 (20%) i
lokalizacijom bolesti na ekstremitetima 6 (20%). Prema pato-histoloskoj dijagnozi
bolesti najviSe ispitane dece uzrasta od 7 do 12 godina je imalo neki oblik tumora
mozga 15 (50%), zatim koStane tumore: Osteo-sarkom 4 (13.33%) i Ewing-sarkom 4
(13.33%) (Tabela 20.).

52 Centralna lokalizacija znadi lokalizaciju bolesti du aksisa celog tela (lice, ORL regija, grudni kog, ceo gornji i
donji abdomen).Lokalizacija bolesti na CNS —u odnosi se samo na tumore mozga, ovojnice i ki¢mene mozdine.
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Tabela 20. Prikaz uzorka prve grupe dece uzrasta od 7 do 12 godina prema polu,uzrasnom

rasponu, lokalizaciji bolesti (klinickoj dijagnozi bolesti) i prema pato-histoloskoj dijagnozi

bolesti
Karakteristike N (%)
Pol
Muski 18 (60 %)
Zenski 12 (40 %)
Ukupno 30 (100 %)
Uzrast
6 1(3.33 %)
7 2 (6.67 %)
8 2 (6.67 %)
9 4 (13.33 %)
10 5 (16.67 %)
11 5 (16.67 %)
12 11 (36.67 %)
Ukupno 30 (100 %)
Starost (godine)
Srednja vrednost (SD) 10.3 (1.78)
Medijana (Opseg) 11 (6-12)
Klinicka dijagnoza bolesti
Ektremiteti 6 (20 %)
Centralna lokalizacija 6 (20 %)
CNS 15 (50 %)
Ostalo 3 (10 %)
Ukupno 30 (100 %)
Patohistoloska dijagnoza bolesti
Osteo-sarkomi 4 (13.33 %)
Ewing- sarkomi 4 (13.33 %)
Leukemije 3 (10 %)
CNS 15 (50 %)
Ostalo 4 (13.33 %)
Ukupno 30 (100 %)
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Od ispitane dece uzrasta od 7 do 12 godina kod manjeg broja je bila prisutna
invalidnost™ 9 (30%) dok kod 21 deteta (70%) nije bilo invalidnosti. Prema vrsti
terapija, najveci broj dece je tokom ispitivanja je imalo jedan ili oba modaliteta
onkoloskog lecenja, radio-terapiju je imalo ili je ve¢ zavrsilo ukupno 19 dece (63.33%)
a hemio-terapiju 26 dece (86.67%) (Tabela 21.).

Tabela 21. Prikaz prve grupe uzorka deca uzrasta od 7 do 12 godina prema invalidnosti

Karakteristika N (%)
Invalidnost kod dece uzrasta od 7 do 12 godina
Da 9 (30 %)
Ne 21 (70 %)
Ukupno 30 (100 %)
Radioterapija
Da 19 (63.33 %)
Ne 11 (36.67 %)
Ukupno 30 (100 %)
Hemioterapija
Da 26 (86.67 %)
Ne 4 (13.33 %)
Ukupno 30 (100 %)

Roditelji dece uzrasta od 7 do 12 godina

NajviSe ispitanih roditelja obolele dece ima osnovno-Skolsko obrazovanje, ukupno 12
(40%), zatim srednju Skolsku spremu, ukupno 10 (33.33%), a manji procenat ispitanih
roditelja ima visu 3 (10%) i visoku stru¢nu spremu 5 (16.67%).NajviSe zanimanja
roditelja je u kategorijama domacdica 7 (23.34%) i sluzbenik 4 (13.33%). S obzirom na
kompletnost porodice manji procenat ispitane dece Zivi u nekompletnim porodicama 6
(20%) a vecina ispitane dece zivi u kompletnim porodicama 24 (80%).Najveci procenat

dece ima jednog brata/sestru , ukupno 11 (36.67%) ili jo§ dvoje brace/sestara 10

>* Invalidnost u kontekstu ovog istraZivanja zna¢i hendikep i/ili odtecenje zbog lokalizacije i vrste bolesti (nedostatak
jednog ektremiteta, nemogucénost samostalnog kretanja, ustajanja, kognitivna oSteéenja).
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(33.33%).U grupi roditelja mlade dece koji su ucéestvovali u istrazivanju bilo je 23

majke (70%) i 7 oceva (30%) (Tabela 22.).

Tabela 22. Prikaz prve grupe uzorka roditelja dece uzrasta od 7 do 12 godina prema

obrazovanju, zanimanju roditelja, kompletnosti porodice i braci/sestrama

Karakteristike N (%) Karakteristike N (%)

Obrazovanje roditelja Kompletnost porodice
Osnovno obrazovanje 12 (40 %) Ne 6 (20 %)
Srednje obrazovanje 10 (33.33 %) Da 24 (80 %)
Vise obrazovanje 3 (10 %) Ukupno 30 (100 %)
Visoko obrazovanje 5 (16.67 %)
Ukupno 30 100 %)

Zanimanje roditelja Braca / sestre
Domacica 7 (23.34 %) Ne 6 (20 %)
Ekonomista 1 (3.33 %) Da 24 (80 %)
Grad.tehnicar 1 (3.33 %) Ukupno 30 (100 %)
Hemicar 1 (3.33 %)
Knjigovoda 1 (3.33 %)
Menadzer 1(3.33%) | Broj brace / sestara
Novinar 1 (3.33 %) Nema 6 (20 %)
Pekar 1 (3.33 %) 1 11 (36.67 %)
Policajac 1(3.33 %) 2 10 (33.33 %)
Radnik 1 (3.33 %) 3 1 (3.33 %)
Sluzbenik 4 (13.33 %) Bez podataka 2 (6.67 %)
Tehnicar 1 (3.33 %) —
Trgovac 1 (3.33 %) Pol rod|_telja 0
Zanatlija 1(3.33 %) Majke 23 (70 %)

0 Ocevi 7 (30 %)

Bez podataka 6 (20 %) Ukupno 30 (100 %)

Druga grupa — adolescenti uzrasta od 13 do 19 godina

U drugoj grupi uzorka tj. grupi adolescenata uzrasta od 13 do 19 godina bilo je ukupno
16 mladi¢a (53.33%) 1 14 devojaka (46.67%).Uzimajuci u obzir uzrasni raspon najvise
ispitanih adolescenata bilo je na uzrastu od 18 godina (23.33%) a najmanje na uzrastu
od 15 godina (6.67%) (Tabela 23.). | i u grupi adolescenata najveci broj ima neki oblik

tumora CNS-a, ukupno 13 adolescenata (43.33%).Prema pato-histoloskoj dijagnozi
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najveéi broj ima dijagnozu osteo-sarkoma i ostalih dijagnoza 8 (26.67%) i PH dijagnozu

koja je vezana sa lokalizacijom bolesti na CNS-u, ukupno 6 (20.00%).

Tabela 23. Prikaz druge grupe uzorka adolescenata uzrasta od 13 do 19 godina prema polu i

uzrasnom rasponu, lokalizaciji bolesti (klinickoj dijagnozi bolesti) i prema pato-hiistoloskoj

dijagnozi bolesti

Karakteristike N (%)
Pol
Muski 16 (53.33 %)
Zenski 14 (46.67 %)
Ukupno 30 (100 %)
Uzrast
13 4 (13.33 %)
14 3 (10 %)
15 2 (6.67 %)
16 4 (13.33 %)
17 6 (20 %)
18 7 (23.33 %)
19 3 (10 %)
20 1(3.33 %)
Ukupno 30 (100 %)
Starost (godine)
Srednja vrednost (SD) 16.47 (2.11)
Medijana (Opseg) 17 (13-20)
Klinicka dijagnoza bolesti
Ektremiteti 10 (33.33 %)
Centralna lokalizacija 7 (23.33 %)
CNS 13 (43.33 %)
Ukupno 30 (100 %)
Pato-histoloska dijagnoza bolesti
Osteo-sarkomi 8 (26.67 %)
Ewing- sarkomi 3 (10 %)
ALL 3 (10 %)
AML 1(3.33 %)
CNS 6 (20 %)
Ostalo 8 (3.33 %)
Bez podataka 1 (3.33 %)
Ukupno 30 (100 %)

ALL — akutna limfoblastna leukemija; AML — akutna mijeloidna leukemija
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Od ispitanih adolescenata uzrasta od 13 do 19 godina kod veceg broja je bila prisutna
invalidnost u smislu hendikepa ili oste¢enja 29 (96.67%), za razliku od mlade grupe
dece.Vecina adolescenata je kao modalitet leCenja u vreme ispitivanja imala hemio-
terapije 29 (96.67%) a nesto veéi procenat nije imao radio-tarapiju kao modalitet
lecenja 16 (53.33%) (Tabela 24.).

Tabela 24. Prikaz druge grupe uzorka adolescenata uzrasta od 13 do 19 godina prema

invalidnosti
Karakteristika N (%)
Invalidnost kod dece uzrasta od 13 do 19 godina
Da 29 (96.67 %)
Ne 1 (3.33 %)
Ukupno 30 (100 %)
Radioterapija
Da 14 (46.67 %)
Ne 16 (53.33 %)
Ukupno 30 (100 %)
Hemioterapija
Da 29 (96.67 %)
Ne 1 (3.33 %)
Ukupno 30 (100 %)

Roditelji adolescenata uzrasta od 13 do 19 godina

Najveci procenat roditelja adolescenata ima srednje obrazovanje, ukupno 17 (56.67 %) i
osnovno obrazovanje 8 (26.67%). Najvise zanimanja roditelja je u kategorijama
sluzbenik  ukupno 9 (30%) 1 domacica 7 (23.33%).Vec¢ina adolescenata Zivi u
kompletnoj porodici 25 (83.33%) i najveci broj 29 (96.67%) ima brata/sestru.Ukupno
19 adolescenata (63.33%) ima jednog brata/sestru.l u grupi adolescenata najvise je
majki ucestvovalo u istrazivanju 24 (80 %) 1 6 oceva (20%) (Tabela 25.).
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Tabela 25. Prikaz druge grupe uzorka roditelji adolescenata uzrasta od 13 do 19 godina prema

obrazovanju, zanimanju roditelja, kompletnosti porodice i braci/sestrama

Karakteristike

N (%)

Karakteristike

N (%)

Obrazovanje roditelja

Osnovno obrazovanje

8 (26.67 %)

Kompletnost porodice
Ne

5 (16.67 %)

Srednje obrazovanje 17 (56.67 %) Da 25 (83.33 %)

ViSe obrazovanje 1 (3.33 %) Ukupno 30 (100 %)

Visoko obrazovanje 4 (13.35 %)

Ukupno 30 100 %)

Zanimanje roditelja Braca / sestre

Biolog 1(3.33 %) Ne 1(3.33%)

Domacica 7 (23.33 %) Da 29 (96.67 %)

Ekonom.tehnicar 1 (3.33 %) Ukupno 30 (100 %)

Elektricar 1 (3.33 %)

Med.sestra 1 (3.33 %)

Nezaposleni 1(3.33%)

Pravnik 2 (6.67 %) | Broj brace/ sestara

Radnik 3 (10 %) Nema 1(3.33%)

Sluzbenik 9 (30 %) 1 19 (63.33 %)

Tehnicar 1 (3.33 %) 2 8 (26.67 %)

Tehn.inZenjer 1(3.33 %) 3 2 (6.67 %)

Ugostitelj 1 (3.33 %) Pol roditelja

Vaspitac 1 (3.33 %) Majke 24 (80 %)
Ukupno 30 (100 %)
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11 DEO PRIKAZ DOBIJENIH REZULTATA

H1 u vezi sa prvim specifi¢nim ciljem istraZivanja

H1: Pretpostavlja se da ¢e se pokazati statisticki znaCajne razlike u stepenu
anksioznosti, depresivnosti, kvaliteta zivota, umora i prevladavanja kod dece i
adolescenata koji su oboleli od razli¢itih malignih bolesti i nalaze se na onkoloSkom

lecenju, s obzirom na uzrast, pol i stepen oStec¢enja primarnom bolescu.

Pretpostavka u vezi sa uzrastom
-Hla: Pretpostavlja se da ¢e se u drugoj grupi ispitanika (adolescenti uzrasta od 13 do
19 godina) pokazati viSi nivoi anksioznosti, depresivnosti, smanjen dozivljaj kvaliteta
zivota, visi nivo umora kao 1 manje funkcionalni mehanizmi prevladavanja u poredenju
sa prvom grupom ispitanika (deca uzrasta od 7 do 12 godina).
T testom za nezavisne uzorke testirane su razlike izmedu dva uzrasta dece |
adolescenata (prva grupa dece uzrasta od 7 do 12 godina i druga grupa dece uzrasta od
13 do 19 godina) >* na skalama anksioznosti, depresivnosti, doZivljaju umora, percepciji
kvaliteta zivota i u nacinu prevladavanja. StatistiCki znacajna razlika se pokazala na
skali anksioznosti (The Revised Children’s Manifest Anxiety Scale — RCMAS i to na
subskali: (Tabela 27.).

- FizioloSka anksioznost (adolescenti imaju nizi skor) (t=2.258, df=58, p=.028)

(p<0,05)

Analiza je pokazala da statisticki znacajne razlike postoje i na skali depresivnosti (The
Children Depression Inventory — CDI) i to na slede¢im subskalama (Tabela 27.)
- Anhedonia (deca iz mlade grupe imaju visi skor) (t=2.274, df=58, p=.027)
(p<0,05)
- Nisko samposrovanje (deca iz mlade grupe imaju visi skor) (t=2.325, df=58,
p=.024 (p<0,05)
- Total skor na skali depresivnosti (deca iz mlade grupe imaju visi skor) (t=2.125,
df=58, p=.038 (p<0,05)

>* U Prilogu 8 se nalazi Tabela 26 koja sadrzi deskriptivne pokazatelje skala za oba uzrasta ispitane dece i
adolescenata
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Tabela 27. Znacajnost razlika skala za decu za dva uzrasta

t df Sig
CDI skala depresivnosti subskala Lose raspolozenje .186 58 .853
CDiI skala depresivnosti subskala Neaktivhost 1.605 58 114
CDI skala depresivnosti subskala Anhedonia 2.274 58 .027
CDI skala depresivnosti subskala Nisko samopostovanje 2.325 58 .024
CDI skala depresivnosti subskala Interpersonalni problemi 1.767 58 .083
CDI skala depresivnosti Total skor 2.125 58 .038
RCMAS skala anksioznosti subskala Fizioloska anksioznost 2.258 58 .028
RCMAS skala anksioznosti subskala Hiperosetljivost
] -.289 58 174
[zabrinutost
RCMAS skala anksioznosti subskala Socijalna anksioznost 1.691 58 .096
RCMAS skala anksioznosti Lie Scale, kontrolna skala -.184 58 .854
CFS FACIT skala umora kod dece Total skor .000 58 1.00
KIDCOPE skala prevladavanja subskala Aktivne strategije
] .000 58 1.00
prevladavanja
KIDCORPE skala prevladavanja subskala Izbegavajuce
B ] .000 58 1.00
strategije prevladavanja
KIDCOPE skala prevladavanja subskala Negativne strategije
) .000 58 1.00
prevladavanja
KIDCOPE skala prevladavanja total skor .000 58 1.00
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala Problemi u vezi sa
1.004 58 .320
bolescu i leCenjem
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala Fizi¢ko
o .764 58 448
funkcionisanje
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala Psihi¢ko -.535 58 .595
funkcionisanje
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala Socijalno .999 58 322
funkcionisanje
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala Kognitivno -1.065 58 291
funkcionisanje
PCQL32 skala kvaliteta zivota Total skor 411 58 .683
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T testom za nezavisne uzorke testirane su razlike izmedu roditelja dve uzrasne grupe
dece (umor roditelja, procena kvaliteta Zivota dece, stres i kvalitet zivota roditelja,
prevladavanje i porodi¢no funkcionisanje) i analiza je pokazala da statisticki znacajne
razlike ne postoje izmedu roditelja dve ispitivane grupe dece (Prilog 9. Tabela 28.).U
Prilogu 10. nalazi se tabela 29. sa deskriptivnim pokazateljima skala za roditelje za obe
uzrasne grupe.
Posto je uzrast numericki iskazan (broj godina) testirana je i povezanost anksioznosti,
depresivnosti, dozivljaja umora, percepcije kvaliteta zivota i nacina prevladavanja
(skale za decu) sa uzrastom Pirsonovim koeficijentom korelacije. Analiza je pokazala da
statistiCki znaCajne korelacije postoje na skalama anksioznosti (The Revised Children’s
Manifest Anxiety Scale — RCMAS) i depresivnosti (The Children Depression Inventory
— CDI). (Tabela 30.).
Subskale na skali anksioznosti (The Revised Children’s Manifest Anxiety Scale —
RCMAS) na kojima su dobijene znacajne korelacije su:

- FizoloSka anksioznost (adolescenti imaju nizi skor tj.deca iz mlade grupe imaju

visi skor) (r=-.298; t=.0.10, slabija povezanost)
- Socijalna anksioznost (adolescenti imaju nizi skor tj.deca iz mlade grupe imaju
visi skor) (r=-.228; t=.0.40, osrednja povezanost)

Subskale na skali depresivnosti na kojima postoje znacajne korelacije su:

- Anhedonia (deca iz mlade grupe imaju visi skor) (r=-.322; t=.006, slabija

povezanost)

- Nisko samopostovanje (deca iz mlade grupe imaju visi skor) (r=-.295; t=.011,

slabija povezanost)

- Interpersonalni problemi (deca iz mlade grupe imaju visi skor) (r=-.239; t=.033,

osrednja povezanost)

- Total skor na skali depresivnosti ( deca iz mlade grupe imaju visi skor) (r=-.293;

t=.011, slabija povezanost)
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Tabela 30. Korelacije skala za decu sa uzrastom

Pearson ]
Uzrast (N=60) . Sig
Correlation
CDiI skala depresivnosti subskala Lose raspoloZenje -.056 337
CDI skala depresivnosti subskala Neaktivnost -.183 .080

RCMAS skala anksioznosti subskala Hiperosetljivost/zabrinutost -.086 257
e e B e N
RCMAS skala anksioznosti subskala Lie Scale, kontrolna skala -.022 435
CFS FACIT skala umora kod dece Total skor -.058 331
KIDCOPE skala prevladavanja subskala Aktivne strategije prevladavanja .099 225
KIDCORPE skala prevladavanja subskala Izbegavajuce strategije prevladavanja .096 234
KIDCOPE skala prevladavanja subskala Negativne strategije prevliadavanja .009 473
KIDCOPE skala prevladavanja subskala total .089 .249
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala Problemi u vezi sa bolesc¢u i leCenjem -.197 .066
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala Fizicko funkcionisanje -.150 126
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala Psihi¢ko funkcionisanje .034 .399
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala Socijalno funkcionisanje -.193 .069
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala Kognitivno funkcionisanje .029 414
PCQL32 skala kvaliteta zivota Total skor -.154 120

Regresionom analizom je testirana moguénost predikcije uzrasta preko anksioznosti,
depresivnosti, doZivljaju umora, percepciji kvaliteta Zivota 1 u nacinu prevladavanja
(skale za decu i adolescente). Analiza je pokazala da je nije moguce predvideti uzrast

preko navedenih skala (Tabela 31.).
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Tabela 31. Znacajnost predikcije uzrasta preko skala za decu i adolescente

R R Square df F Sig.

583 .340 19; 40 1.084 .401°

S obzirom da je uzrast numericki iskazan (broj godina ispitane dece i adolescenata)
testirana je i povezanost skala za roditelje obe uzrasne grupe sa uzrastom Pirsonovim
koeficijentom korelacije. Analiza je pokazala da statisticki znacajne korelacije postoje
na subskali fizicko funkcionisanje skale kvaliteta zivota PCQL-32 Parent Proxy Report
Form (roditelji adolescenata imaju nizi skor tj.loSije procenjuju kvalitet Zivota
adolescenata u vezi sa njihovim fizickim fukcionisanjem) (r=-.265; p=.0.20, slabija
povezanost) i na PCQL-32 Parent Proxy Report Form total skoru (roditelji adolescenata
imaju nizi skor tj.ukupni kvalitet Zivota adolescenata procenjuju losije) (r=-.232;
p=.0.37, osrednja povezanost).Na FACES IV statisti¢ki znac¢ajna korelacija pokazala se
na nebalansiranoj skali kohezije - umrezenost (roditelji adolescenata imaju nizi skor)

(r=-.216; p=.0.49, osrednja povezanost) (Tabela 32.).

Tabela 32. Korelacije skala za roditelje sa uzrasnim grupama

Uzrast (N=60) Pearson Correlation Sig.
PFS skala umora kod roditelja Total skor -.170 .097
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala Problemi u vezi sa bole$¢u 1 -.175 .091
lecenjem

PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala Fizi¢ko funkcionisanje -.265 .020
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala Psihicko funkcionisanje .025 426
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala Socijalno funkcionisanje -.163 107
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala Kognitivno funkcionisanje -.146 133
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala Total skor -.232 .037
PSI skala roditeljskog stresa Roditeljski distres 126 .168
PSI skala roditeljskog stresa Disfunkcionalna interakcija roditelj-dete JA21 179
PSI skala roditeljskog stresa Tesko dete .027 418
PSI skala roditeljskog stresa Total skor 126 .168
QL skala kvaliteta Zivota roditelja subskala Fizi¢ko funkcionisanje -.155 119
QL skala kvaliteta Zivota roditelja subskala Emotivno funkcionisanje .031 406
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QL skala kvaliteta Zivota roditelja subskala Socijalno funkcionisanje .019 443
QL skala kvaliteta zivota roditelja subskala Kognitivno funkcionisanje .064 315
QL skala kvaliteta Zivota roditelja subskala Komunikacija -.041 379
QL skala kvaliteta Zivota roditelja subskala Briga za budué¢nost deteta -.083 .264
QL skala kvaliteta Zivota roditelja subskala Dnevne aktivnosti -.137 149
QL skala kvaliteta Zivota roditelja subskala Porodi¢ne veze -.005 .486
QL skala kvaliteta zivota roditelja Total skor -.050 .353
COPE skala prevladavanja roditelja Total skor -.002 493
FACES IV skala Balansirana porodi¢na kohezija .041 377
FACES IV skala Balansirana porodi¢na fleksibilnost .057 334
FACES IV skala Nebalansirana kohezija Dezangazovanost -.164 105
FAcES W eldlaNebaasimacherip Uneenont || o
FACES IV skala Nebalansirana fleksibilnost/Rigidnost -.116 .189
FACES IV skala Nebalansirana fleksibilnost/Haoti¢nost -177 .088
FACES IV skala Porodi¢na komunikacije -.084 .261
FACES IV skala Zadovoljstvo porodicom -.026 421

Regresionom analizom je testirana mogucnost predikcije uzrasta preko skala za
roditelje. Analiza je pokazala da nije moguce predvideti uzrast preko navedenih skala
(Tabela 33, Prilog 11.Tabela 34. Znacajnost regresionih koeficijenata predikcije uzrasta

preko skala za odrasle ).

Tabela 33. Znacajnost predikcije uzrasta preko skala za roditelje

R R Square df F Sig.

5747 .330 27; 32 .583 .922°

Pretpostavka u vezi sa polom

-H1b: Pretpostavlja se da ¢e se pokazati razlike u polu tj. da ¢e devojcice pokazati viSe
nivoe anksioznosti, depresivnosti, smanjen dozivljaj kvaliteta Zivota, viSi nivo umora
kao 1 manje funkcionalne mehanizme prevladavanja u poredenju sa deacima u obe

grupe ispitanika podeljene prema uzrastu.
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T testom za nezavisne uzorke testirane su razlike izmedu pola dece i adolescenata iz

dve grupe (prva grupa dece uzrasta od 7 do 12 godina i druga grupa dece uzrasta od 13

do 19 godina) na anksioznosti, depresivnosti, dozivljaju umora, percepciji kvaliteta

zivota i u nacinu prevladavanja. Analiza je pokazala da statisticki znacajne razlike

postoje na subskali neaktivnost skale depresivnosti (CDI skale ) na kojoj decaci imaju
visi skor (t=2.432; df=58; p=.018 (p<0,05) i na subskali fizicko funkcionisanje PCQL —
32 Patient Self Report skali kvaliteta zivota (decaci imaju visi skor) (t=2.006, df=58,
p=.049 (p<0,05) (Tabela 35.).U Prilogu 12 u tabeli 36. su dati deskriptivni pokazatelji

skala za decu i adolescente prema polu.

Tabela 35. Znacajnost razlika skala za decu za dva pola

t df Sig.
CDiI skala depresivnosti subskala Lose raspolozenje -.305 58 761
CDI skala depresivnosti subskala Neaktivnost 2.432 58 .018
CDI skala depresivnosti subskala Anhedonia -.966 58 .338
CDI skala depresivnosti subskala Nisko samopo$tovanje .150 58 .882
CDI skala depresivnosti subskala Interpersonalni problemi .000 58 .100
CDI skala depresivnosti subskala Total skor -.078 58 .938
RCMAS skala anksioznosti subskala Fizioloska anksioznost -.914 58 .365
RCMAS skala anksioznosti subskala Hiperosetljivost/zabrinutost|  -.987 58 .328
RCMAS skala anksioznosti subskala Socijalna anksioznost -.613 58 .543
RCMAS skala anksioznosti subskala Lie Scale, kontrolna skala .079 58 .938
CFS FACIT skala umora kod dece Total skor -.625 58 534
KIDCOPE skala prevladavanja subskala Aktivne strategije
] -.898 58 373
prevladavanja
KIDCOPE skala prevladavanja subskala l1zbegavajuce strategije
] .109 58 914
prevladavanja
KIDCOPE skala prevladavanja subskala Negativne strategije
) -.681 58 499
prevladavanja
KIDCOPE skala prevladavanja Total skor -.657 58 514
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala Problemi u vezi sa
-.961 58 .340

bolescu i leCenjem
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PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala Fizi¢ko funkcionisanje 2.006 58 .049
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala Psihicko funkcionisanje -721 58 474
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala Socijalno funkcionisanje ~ -1.270 58 .209
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala Kognitivno

o 1.182 58 242
funkcionisanje
PCQL32 skala kvaliteta Zivota Total skor -.137 58 .892

T testom za nezavisne uzorke testirane su razlike izmedu dva pola dece preko skale za

roditelje.Analiza je pokazala da statistiCki znacajna razlika postoji na skali PCQL-32

Parent Proxy Report Form i to na subskali socijalno funkcionisanje (decaci imaju visi
skor) (t=2.438; df=58; p=.0,18 (p<0,05) (roditelji procenjuju da deca i adolescenti

muskog pola losije socijalno funkcionisu) (U Tabeli 37. date su znacajnosti razlika za

skale za roditelje oba testirana uzrasta dece prema polu).U Prilogu 13 u tabeli 38. dati su

deskriptivni pokazatelji skala za roditelje za oba testirana uzrasta prema polu.
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Tabela 37. Znacajnost razlika skala za odrasle za dva pola

t df | Sig.
PFS skala umora kod roditelja Total skor 219 58 .827
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala Problemi u vezi sa bolescu i le¢enjem -.086 | 58 .932
PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece procena roditelja subskala Fizicko funkcionisanje 1.112 « 58 271
PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece procena roditelja subskala Psihicko funkcionisanje .898 58 373
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece procena roditelja subskala Socijalno funkcionisanje 2438 | 58 | .018
PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece procena roditelja subskala Kognitivno funkcionisanje : .305 @ 58 762
PCQL32 skala kvaliteta Zivota Total skor 1.145 58 257
PSI skala roditeljskog stresa Roditeljski distres -1.360 58 179
PSI skala roditeljskog stresa Disfunkcionalna interakcija roditelj-dete -1.607 | 58 114
PSI skala roditeljskog stresa Tesko dete 345 | 58 731
PSI skala roditeljskog stresa Total skor -995 58 324
QL skala kvaliteta zivota roditelja subskala Fizi¢ko funkcionisanje 507 | 58 @ 614
QL skala kvaliteta Zivota roditelja subskala Emotivno funkcionisanje .071 58 .944
QL skala kvaliteta Zivota roditelja subskala Socijalno funkcionisanje 500 58 .619
QL skala kvaliteta Zivota roditelja subskala Kognitivno funkcionisanje 271 | 58 .788
QL skala kvaliteta zivota roditelja subskala Komunikacija .686 @ 58  .496
QL skala kvaliteta Zivota roditelja subskala Briga za buduénost deteta .850 | 58 & .399
QL skala kvaliteta zZivota roditelja subskala Dnevna aktivnosti 219 | 58 | .828
QL skala kvaliteta Zivota roditelja subskala Porodi¢ne veze -167 | 58 = .868
QL skala kvaliteta Zivota roditelja Total skor 473 | 58 | .638
COPE skala prevladavanja roditelja Total skor -.623 58 .535
FACES IV skala Balansirana porodi¢na kohezija -1.524 ¢ 58 133
FACES IV skala Balansirana porodi¢na fleksibilnost -1.886 | 58 .064
FACES IV skala Nebalansirana kohezija Dezangazovanost 490 @ 58 .626
FACES IV skala Nebalansirana kohezija UmreZenost -1.723 . 58 | .090
FACES IV skala Nebalansirana fleksibilnost/Rigidnost -293 58 770
FACES IV skala Nebalansirana fleksibilnost/Haoti¢nost 1.111 @ 58 271
FACES IV skala Porodi¢na komunikacija -1.229 | 58 | .224
FACES IV skala Zadovoljstvo porodicom -574 . 58 = .568
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Pretpostavka u vezi sa invalidno$éu

-Hlc: Pretpostavlja se da ¢e deca i adolescenti sa tezim posledicama maligne bolesti i
onkoloskog leenja (na primer, invalidnost i vidljive spoljasnje manifestacije bolesti)
pokazati viSe nivoe anksioznosti, depresivnosti, smanjen dozivljaj kvaliteta zivota, visi
nivo umora kao i manje funkcionalne mehanizme prevladavanja u poredenju sa decom i
adolescentima koji imaju manja oStec¢enja primarnom boles¢u i lecCenjem.

T testom za nezavisne uzorke testirane su razlike izmedu dece i adolescenata sa i bez
invaliditeta na anksioznosti, depresivnosti, dozivljaju umora, percepciji kvaliteta zivota i
u nacinu prevladavanja .Analiza je pokazala da statisticki znacajne razlike ne postoje ni
na jednoj skali u vezi testiranih parametara (Tabela 39.) (U Prilogu 14. tabela.40 dati su
deskriptivni pokazatelji skala za oba testirana uzorka (deca i adolescenti) prema
invalidnosti).

T testom za nezavisne uzorke testirane su razlike izmedu dece i adolescenata sa i bez
invaliditeta preko skala koje su popunjavali roditelji. Analiza je pokazala da statisticki
znaCajne razlike ne postoje ni na jednoj skali (u Prilogu 15, tabela 41 dati su

deskriptivni pokazatelji skala za roditelje oba testirana uzorka prema invalidnosti).
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Tabela 39. Znacajnost razlika skala za decu za ispitanike sa i bez invaliditeta

t df Sig.
CDI skala depresivnosti subskala Lose raspoloZenje =177 58 .860
CDI skala depresivnosti subskala Neaktivnost -579 58 .565
CDI skala depresivnosti subskala Anhedonia -.1.501 58 139
CDI skala depresivnosti subskala Nisko samopostovanje 432 58 .667
CDI skala depresivnosti subskala Interpersonalni problemi 159 58 .874
CDI skala depresivnosti Total skor -.732 58 467
RCMAS skala anksioznosti subskala Fizioloska anksioznost -1.051 58 .298
RCMAS skala anksioznosti subskala Hiperosetljivost/zabrinutost -.239 58 .812
RCMAS skala anksioznosti subskala Socijalna anksioznost 489 58 .626
RCMAS skala anksioznosti subskala Lie Scale, kontrolna skala =797 58 429
CFS FACIT skala umora kod dece Total skor -1.268 58 210
KIDCOPE skala prevladavanja subskala Aktivne strategije prevladavanja -.367 58 715
KIDCOPE skala prevladavanja subskala 1zbegavajuce strategije .002 58 .999
prevladavanja
KIDCOPE skala prevladavanja subskala Negativne strategije .999 58 .322
prevladavanja
KIDCOPE skala prevladavanja Total skor 175 58 .862
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala Problemi u vezi sa bole$¢u i -.941 58 .350
lecenjem
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala Fizicko funkcionisanje 143 58 .887
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala Psihi¢ko funkcionisanje -.224 58 .823
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala Socijalno funkcionisanje -1.374 58 175
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala Kognitivno funkcionisanje 1.166 58 .249
PCQL32 skala kvaliteta zivota Total skor -.462 58 .646
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H2 u vezi sa drugim specifi¢nim ciljem istraZivanja
H2-Ho: Nejasna su ocekivanja u vezi sa drugim specificnim ciljem tj. da li ¢e se
pokazati statisticki znaCajne razlike u proceni kvaliteta zivota, umora i prevladavanja iz
perspektive obolele dece i adolescenata i iz perspektive njihovog roditelja koji se nalazi
sa njima kao pratilac na le¢enju u momentu procene.
T testom za zavisne uzorke testirane su razlike u izrazenosti skala koje su bile uporedive
a koje su date i deci i roditeljima (skale prevladavanja, skale kvaliteta zivota i skale
umora). Analiza je pokazala da statisticki znacajne razlike postoje na skalama kvaliteta
zivota (PCQL-32): (Tabela 42. Znacajnost razlika parova skala za decu i roditelje) i to
na subskalama:
- Socijalno funkcionisanje (deca imaju visi skor u poredenju sa roditeljima)
(t=2.069; df=59; p=.043; p<0,05)
- Kognitivno funkcionisanje (roditelji imaju visi skor) (t=-3.735; df=59,p= .0,00;
p<0,01)
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Tabela 42. Znacajnost razlika parova skala za decu i roditelje

. KIDCOPE skala prevladavanja dece - total skor i COPE
Pair 1 ) o .000 59 1.000
skala prevladavanja roditelja - total skor

_ PCQL 32 skala kvaliteta zivota deca total skor i PCQL-
Pair 2 o o 713 59 479
32 kvalitet Zivota dece procena roditelja - total skor

PCQL32 skala kvaliteta Zivota deca subskala Fizi¢ko
Pair 3  funkcionisanje i PCQL32 kvalitet Zzivota dece procena 1.448 59 153

roditelja subskala Fizicko funkcionisanje

PCQL32 skala kvaliteta zivota deca subskala Psihi¢ko
Pair 4 funkcionisanje i PCQL32 kvalitet zivota dece procena -.157 59 .876

roditelja subskala Psihi¢ko funkcionisanje

PCQL32 skala kvaliteta Zivota deca subskala Socijalno
Pair5 funkcionisanje i PCQL32 kvalitet Zivota dece procena 2.069 59 .043

roditelja subskala Socijalno funkcionisanje

PCQL32 skala kvaliteta zivota deca subskala

. Kognitivno funkcionisanje i PCQL32 kvalitet Zivota
Pair 6 o - -3.735 59 .000
dece procena roditelja subskala Kognitivno

funkcionisanje

PCQL32 skala kvaliteta zivota deca Total skor i
Pair 7 PCQL32 T kvalitet Zivota dece procena roditelja Total -.360 59 720
skor

CFS FACIT skala umora kod dece Total skor i PFS
Pair 8 o .000 59 1.000
skala umora roditelja Total skor

H3 u vezi sa trefim specifiénim ciljem istrazivanja

H3:Pretpostavlja se da ¢e se pokazati pozitivna korelacija izmedu roditeljskog stresa i
nivoa anksioznosti, depresivnosti, dozivljaja umora i kvaliteta Zivota i prevladavanja
kod obolele dece i1 adolescenata.Roditelj deteta ili adolescenta koji ima viSe skorove na
skalama anksioznosti, depresivnosti i dozivljaju umora imace visi skor na skali stresa;
nizi skorovi na skali kvaliteta Zivota i prevladavanja kod dece i adolescenata bice
povezani sa vi§im nivoom roditeljskog stresa.

Kanoni¢kom korelacionom analizom testirana je povezanost subskala roditeljskog stresa

PSI-SF i anksioznosti, depresivnosti, umora, kvaliteta zivota i prevladavanja. Nisu se
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izdvojile znacajne kanonicke funkcije, odnosno nije pronadena povezanost (Tabela
43).U prilogu 16. u tabeli 44 dati su deskriptivni pokazatelji parova skala za decu i
roditelje.

Tabela 43. Rezultati kanonicke korelacijske analize

Rho Lambda Hi2 df Sig

.629 494 35.623 39.000 625
351 .818 10.141 24.000 .994
.259 933 3.498 11.000 .982

Regresionom analizom je testirana moguénost predikcije nivoa roditeljskog stresa na
PSI-SF skali preko anksioznosti, depresivnosti, umora, kvaliteta zivota i prevladavanja
(skale za decu i adolescente). Analiza je pokazala da je moguce predvideti uzrast preko
navedenih skala i to sa 37.4% tac¢nosti. Medutim kao znacajan prediktor nije se
izdvojila ni jedna od skala, §to govori u prilog multikolinearnosti tj. velike

medupovezanosti skala (Tabela 45, Prilog 17, tabela 46).

Tabela 45. Znacajnost predikcije PSI total preko skala za decu
R R Square df F Sig.

612° 374 13; 46 2.115 .031°

Zbog velike multikolinearnosti (meduzavisnosti prediktora) analiza je ponovljena na
totalnim skorovima, a ne na skorovima subskala).

Regresionom analizom je testirana moguénost predikcije nivoa roditeljskog stresa na
PSI-SF  instrumentu preko anksioznosti, depresivnosti, umora, kvaliteta Zivota i
prevladavanja (skale za decu — totalni skorovi). Analiza je pokazala da je moguce
predvideti uzrast preko navedenih skala i to sa 30.8% tacnosti, Medutim kao znacajan
prediktor nije se izdvojila ni jedna od skala, $to govori u prilog multikolinearnosti

(velike medupovezanosti skala) (Tabela 47 i tabela 48).
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Tabela 47. Znacajnost predikcije PSI total preko skala za decu
R R Square df F Sig.

555 .308 7,52 3.301 .006

Tabela 48. Znacajnost regresionih koeficijenata predikcije PSI total preko skala za decu

Beta t Sig.

RCMAS skala anksioznosti subskala Fiziolo$ka anksioznost 107 ¢ .643 .523

RCMAS skala anksioznosti subskala Hiperosetljivost/zabrinutost: -.243 | -1.266 | .211

RCMAS skala anksioznosti subskala Socijalna anksioznost -173 0 -.960 | .341
CFS skala umora kod dece Total skor -.215(-1.260 | .213
CDI skala depresivnosti Total skor 180 1 1.417 ¢ .162
KIDCOPE skala prevladavanja Total skor 005 .045 @ .964
PCQL 32 skala kvaliteta zivota dece Total skor -.088: -.437 . .664

Analiza je zatim ponovljena ali STEPWISE metodom i pokazalo se da je moguce
predvideti uzrast preko navedenih skala i to sa 22.3% tac¢nosti, a kao znacajan prediktor
se izdvojila skala anksioznosti (RCMAS skala) i to subskala hiperosetljivost/zabrinutost
(visok skor na ovoj skali vodi nizem skoru na skali roditeljskog distresa tj.PSI skali)
(t=-.4.075;p=.000). (Tabela 49 itabela 50).

Tabela 49. Znacajnost predikcije PSI total preko skala za decu
R R Square df F Sig.

4720 223 1; 58 16.609 .000°

Tabela 50. Znacajnost regresionih koeficijenata predikcije PSI total preko skala za decu

Beta t Sig.

RCMAS skala anksioznosti subskala

Hiperosetljivost/zabrinutost

-472 -4.075 .000
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H4 u vezi sa ¢etvrtim specifi¢nim ciljem istraZivanja
Cetvrti specifi¢an cilj koji je formulisan kao H4a i H4b se odnosio na procenu
porodi¢nog funkcionisanja sa aspekta roditelja i ispitivanje povezanosti porodi¢nog

funkcionisanja sa roditeljskim stresom.

H4:Postoji nekoliko pretpostavki u vezi sa procenom porodi¢nog funkcionisanja sa
aspekta roditelja i ispitivanje povezanosti porodi¢nog funkcionisanja sa roditeljskim
stresom.

-H4a: Pretpostavlja se da ¢e viSi nivo roditeljskog stresa biti povezan sa nizim
skorovima na skalama porodi¢ne kohezije, porodi¢ne fleksibilnosti kao i sa manjim
zadovoljstvom porodicom 1 niZim skorovima na skali porodi¢ne komunikacije na
FACES testu.

-H4b: Pretpostavlja se da nizi skorovi na skali kvaliteta Zivota roditelja biti povezani sa
nizim skorovima na skalama porodicne kohezije, porodi¢ne fleksibilnosti kao i1 sa
manjim zadovoljstvom porodicom 1 niZim skorovima na skali porodicne komunikacije

na FACES testu.

Regresionom analizom je testirana mogucnost predikcije nivoa roditeljskog stresa PSI-
SF preko FACES skala porodi¢nih odnosa (skale za odrasle). Analiza je pokazala da je
moguce predvideti uzrast preko navedenih skala 1 to sa 37.9% tacnosti, a kao znacajni
prediktor su se izdvojile skale porodi¢ne komunikacije (visok skor na ovoj skali vodi
nizem skoru na PSI) (t=-1.932; p=.059) i zadovoljstvo porodicom (visok skor na ovoj
skali vodi visem skoru na PSI) (t=2.989; p=.004). (Tabela 51 i tabela 52).

Tabela 51. Znacajnost predikcije PSI total preko skala FACES

R R Square df F Sig.

.615° 379 8; 51 3.884 .001°
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Tabela 52. Znacajnost regresionih koeficijenata predikcije PSI total preko skala FACES

Beta t Sig.
FACES 1V skala Balansirana porodi¢na kohezija .460 1.689 : .097
FACES 1V skala Balansirana porodi¢na fleksibilnost -053 -206 @ .838
FACES IV skala Nebalansirana kohezija Dezangazovanost -.084 -554 | 582
FACES IV skala Nebalansirana kohezija UmreZenost -091  -583 563
FACES IV skala Nebalansirana fleksibilnost / Rigidnost -.269 | -1.554 | .126
FACES 1V skala Nebalansirana fleksibilnost /Haoti¢nost .030 170 .866
FACES 1V skala Porodi¢na komunikacija -.384  -1.932 .059
FACES IV skala Zadovoljstvo porodicom 452 2.989 .004

Kanonickom korelacionom analizom testirana je povezanost subskala roditeljskog stresa
PSI-SF i FACES skala porodi¢nih odnosa.lzdvojena je jedna znacajna kanonicka
funkcija, odnosno pronaden je jedan nacin povezivanja subskala roditeljskog stresa PSI-
SF sa FACES skalama porodicnih odnosa kod odraslih. Struktura funkcije nam
pokazuje (tabela kanonickih faktora, vrednosti preko 0.4) da su sve subskale PSI skale
roditeljskog stresa pozitivno povezane sa skalama balansirana porodi¢na kohezija i
zadovoljstvo porodicom FACESA 1V, a negativho sa obe nebalansirane skale za
fleksibilnost rigidnost i haoti¢nost (Tabela 53; rezultati kanonicke korelacijske analize

prikazani su u Prilogu 18).

Tabela 53. Koeficijenti kanonickih korelacija i njihova znacajnost

Rho Lambda Hi2 df sig

676 .390 49.937 24.000 .001
430 718 17.546 14.000 228
.345 .881 6.735 6.000 .346
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Dodatne analize u vezi sa dijagnozom bolesti

Jednofaktorskom analizom varijanse testirane su razlike izmedu dece i adolescenata
razli¢itih dijagnoza i anksioznosti, depresivnosti, dozivljaja umora, percepcije kvaliteta
zivota 1 nacina prevladavanja. Analiza je pokazala da statisticki znaCajne razlike
postoje na slede¢im subskalama skale depresivnosti (CDI skala) i skale kvaliteta Zzivota
dece (PCQOL32 skala):
— CDI skala depresivnosti subskala Nisko samopostovanje (najvisi skor ima
centralna lokalizacija, a najnizi grupa ostalo)
— PCQL32 skala kvaliteta zivota dece Problemi u vezi sa boleséu i lecenjem
(najnizi skor ima grupa ostalo, a najvisi ekstremiteti)
— PCQL32 skala kvaliteta zivota dece Fizicko funkcionisanje (najnizi skor ima

CNS, a najvisi centralna lokalizacija)

Dobijene znacajnosti mogu se videti u Tabeli 54.U Prilogu 19 u Tabeli 55 su prikazani
deskriptivni pokazatelji skala za decu i adolescente razlicitih dijagnoza.U Prilogu 20 u
Tabelama 56, 57 i 58 prikazani su rezultati naknadnog Scheffe testa za skale na kojima

su se pokazale znacajne razlike.

Tabela 54. Znacajnost razlika skala za decu i adolescente razlicitih dijagnoza

df F Sig.
CDI skala depresivnosti subskala Lose raspolozenje 3; 56 1.427 .245
CDI skala depresivnosti subskala Neaktivnost 3; 56 .689 .562
CDI skala depresivnosti subskala Anhedonia 3; 56 1.211 | 314
CDI skala depresivnosti subskala Nisko samoposStovanje 3; 56 4.169 .010
CDI skala depresivnosti subskala Interpersonalni problemi 3; 56 1.017 .392
CDI skala depresivnosti Total skor 3; 56 1.733 A71
RCMAS skala anskioznosti subskala Fizioloska anksioznost 3; 56 2.609 .060
RCMAS skala anskioznosti subskala Hiperosetljovost/zabrinutost 3; 56 .590 .624
RCMAS skala anskioznosti subskala Socijalna ansioznost 3; 56 935 430
RCMAS skala anskioznosti subskala Lie Scale, kontrolna skala 3; 56 .008 .999
CFS FACIT skala umora kod dece, Total skor 3; 56 1.453 237
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KIDCOPE skala prevladavanja deca Aktivne strategije prevladavanja 3; 56 1.692 179
KIDCOPE skala prevladavanja deca Izbegavajuce strategije prevladavanja 3; 56 1.596 201
KIDCOPE skala prevladavanja deca Negativne strategije prevladavanja 3; 56 451 718
KIDCORPE skala prevladavanja deca Total skor 3; 56 1.789 .160
PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece Problemi u vezi sa boleS¢u i lecenjem 3; 56 2.882 .044
PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece Fizi¢ko funkcionisanje 3; 56 3.078 .035
PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece Psihicko funkcionisanje 3; 56 319 .812
PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece Socijalno funkcionisanje 3; 56 272 .845
PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece Kognitivno funkcionisanje 3; 56 .631 .598
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece Total skor 3; 56 1.191 321

Jednofaktorskom analizom varijanse testirane su razlike izmedu dece i1 adolescenata

razli¢itih dijagnoza 1 njihovih roditelja tj.skala koje su popunjavali njihovi roditelji,

pratioci na Odeljenju tokom onkoloskog lecenja.

Analiza je pokazala da statisticki znacajne razlike postoje na skalama kvaliteta Zivota 1

to na slede¢im subskalama:

- PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece procena roditelja subskala Socijalno

funkcionisanje (najnizi skor ima grupa ostalo a najvisi centralna lokalizacija),

- QL skala kvaliteta zivota roditelja subskala Briga za buducnost deteta (najnizi

skor ima grupa ostalo a najvisi CNS)

- QL skala kvaliteta zivota roditelja subskala Dnevne aktivnosti (najnizi skor ima

grupa ostalo a najvisi CNS)

U Tabeli 59. je prikazana dobijena znaCajnost skala za decu i adolescente razli¢itih

dijagnoza.

U prilogu 21 u Tabeli 60. prikazani su deskriptivni pokazatelji skala za roditelje dece

i adolescenata razli¢itih dijagnoza.U Prilogu 22 su prikazani rezultati za naknadni

Scheffe test za skale koje su se izdvojile po znacajnim razlikama (Tabele 61, 62 i 63).
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Tabela 59. Znacajnost razlika skala za odrasle za decu i adolescente sa razlicitim dijagnozama

df F Sig.
PFS skala umora roditelja, Total skor 3; 56| 1.820[ .154]
PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece procena roditelja subskala Problemi u vezi sa boles¢u i leCenjem 3; 56| 1.336] .272
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece procena roditelja subskala Fizicko funkcionisanje 3; 56| .466| .707
PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece procena roditelja subskala Psihicko funkcionisanje 3;56| 1.521] .219
PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece procena roditelja subskala Socijalno funkcionisanje 3; 56| 3.905] .013
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece procena roditelja subskala Kognitivno funkcionisanje 3; 56| 1.198] .319
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece procena roditelja Total skor 3; 56| 2.488] .070
PSI skala stresa roditelja subskala Roditeljski distres 3;56| .540| .657
PSI skala stresa roditelja subskala Disfunkcionalna interakcija roditelj-dete 3;56| 1.739] .169
PSI T skala stresa roditelja subskala Tesko dete 3; 56| .689] .562
PSI skala stresa roditelja Total skor 3; 56| 1.253( .299
QL skala kvaliteta Zivota roditelja subskala Fizicko funkcionisanje 3; 56| 1.038] .383
QL skala kvaliteta Zivota roditelja subskala Emotivno funkcionisanje 3; 56| .565| .641
QL skala kvaliteta Zivota roditelja subskala Socijalno funkcionisanje 3; 56| 1.424] .245
QL skala kvaliteta zivota roditelja subskala Kognitivno funkcionisanje 3;56] .362| .780
QL skala kvaliteta zivota roditelja subskala Komunikacija 3;56] .693] .560]
QL skala kvaliteta Zivota roditelja subskala Briga za buducnost deteta 3; 56| 3.013| .038
QL skala kvaliteta Zivota roditelja subskala Dnevne aktivnosti 3; 56| 3.490[ .021
QL skala kvaliteta zivota roditelja subskala Porodi¢ne veze 3; 56| 2.518| .067
QL skala kvaliteta zivota roditelja Total skor 3; 56| 2.072] .114)
COPE skala prevladavanja roditelja Total skor 3;56] .278| .841
FACES 1V skala Balansirana porodi¢na Kohezija 3;56| .307] .821
FACES 1V skala Balansirana porodi¢na Fleksibilnost 3;56( .378] .769
FACES 1V skala Nebalansirana porodi¢na kohezija DezangaZovanost 3;56| .552| .649
FACES 1V skala Nebalansirana porodi¢na kohezija UmreZenost 3; 56| 1.077| .366
FACES IV skala Nebalansirana porodi¢na fleksibilnost/Rigidnost 3; 56| 1.447| .239
FACES 1V skala Nebalansirana porodi¢na fleksibilnost/Haoti¢nost 3;56( 2.000] .124)
FACES 1V skala Porodi¢ne komunikacije 3; 56| .326] .806
FACES IV skala Zadovoljstvo porodicom 3;56| .605( .614
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III DEO DISKRIMINATIVNOST I POUZDANOST KORISCENIH INSTRUMENATA

Jedan od ciljeva ovog istrazivanja odnosio se i na proveru instrumenata stranih autora
koji su namenski konstruisani za procenu razli¢itih psiholoskih reakcija dece i
adolescenata na malignu bolest i leCenje od kojih su najée$ée: anksioznost,
depresivnost, umor tokom leCenja, zatim dozivljaj kvaliteta zivota i nacini
prevladavanja, na individualom nivou (obolela deca i adolescenti) i na porodicnom
nivou (roditelji obolele dece).Diskriminativnost i pouzdanost su izraCunati za
instrumente koji su koriS¢eni u ovom istrazivanju a prema svakoj uzrasnoj grupi uzorka
posebno.Diskriminativnost je odredena preko odstupanja od normalne krive, Sto
pokazuju koeficijenti skjunes i kurtosis.Pouzdanost je odredena preko Krombahovog
alfa koeficijenta.Uz navedene koeficijente u Prilogu 23 u tabeli 64 dati su prosek,
medijana, minimalni i maksimalni skor, standardna devijacija i varijanse za sve skale (i
subskale) koje su koriS¢ene u ispitivanju dece i adolescenata (CDI skala depresivnosti,
RCMAS skala anksioznosti, CFS skala umora za mladu decu. FACIT skala umora za
adolescente, KIDCOPE skala prevladavanja, PCQOL 32 skala kvaliteta zivota).U
prilogu 24 u tabeli 65 prikazane su deskriptivne karakteristike skala za roditelje i
parametri diskriminativnosti i pouzdanosti (PFS skala umora roditelja, PCQL32 procena

kvaliteta dece, QL skala kvaliteta zivota roditelja, COPE skala prevladavanja).

Skale za decu

CDI skala depresivnosti (7-12) (M=11.76; SD=7.509; Min.1; Max.30) u celini ima
dobru pouzdanost (¢=.859) a skjunis .749 i kurtosis -.143 pokazuju da je raspodela
pozitivno  zakrivljena  (viSe je nizih skorova) 1 da ima  dobru
diskriminativnost.Koeficijenti Krombahove alfe za subskale CDI skale depresivnosti za
mladi uzrast kre¢u se od najnize pouzdanosti (0=.239) za subskalu neaktivnost do
najvece prihvatljive pouzdanosti za subskalu anhedonia (0=.763).

CDI skala depresivnosti (13-19) (M=8.23; SD=5.15; Min.0; Max.19) namenjena
adolescentima ima nesto nizi koeficijent pouzdanosti u poredenju sa verzijom za mladi
uzrast ali je pouzdanost dobra (a=.822). Skjunis .452 ukazuje da je raspodela normalna

Sto znaCi da je diskriminativnost skale dobra, a kurtosis -.781 takode upucuje na
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povecanu diskriminativnost skale. Koeficijenti Krombahove alfe za subskale CDI skale
depresivnosti za adolescente krecu se od najnize pouzdanosti za subskalu neaktivnost
(0=.004) do prihvatljive pouzdanosti za subskalu anhedonia (0=.668).

RCMAS skala anksioznosti ima dobru pouzdanost a Koeficijenti krombahove alfe
kreCu se od najnizeg koeficijenta (0=.741) za Lie skalu do najviSeg (0=.891) za
subskalu hiperosetljivost/zabrinutost.Koeficijenti skjunes i kurtosis kao i M, SD, Min,
Max., se razlikuju za svaku subskalu posebno i nije moguée uociti opsti trend
raspodele (Prilog 23, Tabela 64.).

RCMAS skala anksioznosti (13-19) ( za adolescente ima nizu pouzdanost i koeficijenti
Krombahove alfe kre¢u se od (0=.465) za subskalu fizioloska anksioznost do
prihvatljive pouzdanosti (a=.717) za subskalu hiperosetljivost/zabrinutost.Koeficijenti
skjunis ukazuju da je na nekim subskalama raspodela pozitivno zakrivljena tj.veina
ima niske skorove (subskala socijalna anksioznost .534 1 subskala fizioloska
anksioznost .079 a kurtosis za subskale socijalna anksioznost (-.081) i fiziolosku
anksioznost  (-.901)  pokazuje  normalnu  raspodelu i  zadovoljavajucu
diskriminativnost.Za subskalu hiperosetljivost/zabrinutost kurtosis je .790 Sto ukazuje
na izduZenu raspodelu (svi su oko proseka) i smanjenu diskriminativnost.

CFS skala umora (7-12) (M=34.5;SD=11.17; Min.16; Max.54) ima dobru pouzdanost
(0=.843), skjunis .179 ukazuje na pozitivno zakrivljenu raspodelu (svi imaju niske
skorove) a kurtosis -1.264 upucuje na spljostenu raspodelu i povec¢anu diskriminativnost
skale.

FACIT skala umora u celini za adolescente (M=62.8;SD=8.69; Min.48; Max.80) ima
nizu ali prihvatljivu pouzdanost (0=.649) a raspon koeficijenta Krombahove alfe se
kre¢e od najnize vrednosti za subskalu emotivno funkcionisanje (a=.672) do dobre
pouzdanosti (0=.804) za subskalu fizi¢ko stanje.Skjunis .055 ukazuje da je raspodela
normalna i da je diskriminativnost skale dobra, kurtosis -.804 znaci da je povecana
diskriminativnost skale i da je raspodela blago spljostena.

KIDCOPE skala prevladavanja u celini (7-12) (M=29.7;SD=5.836; Min.9; Max.30)
ima zadovoljavajuéu pouzdanost (0=.753) a koeficijenti skjunis .754 i kurtosis .220
ukazuju da je raspodela pozitivno zakrivljena i da ve¢ina ima nize skorove ali da ima

zadovoljavajucu diskriminativnost.NajniZi koeficijent pouzdanosti ima subskala aktivne
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strategije strategije (0=.348) a najvecu prihvatljivu pouzdanost ima subskala
izbegavajuce strategije prevladavanja (a=.731).

KIDCOPE skala prevladavanja za adolescente (M=41.6;SD=11.52; Min.27; Max.68)
ima dobru pouzdanost (0=.846), skjunis .707 i kurtosis -.511 ukazuju da raspodela
pokazuje tendenciju ka pozitivnoj zakrivljenosti i da vecina ima nize skorove i da je
blago povecana diskriminativnost skale (spljostena raspodela).Alfa koeficijenti se kre¢u
od najnizeg za subskalu izbegavajuce strategije (a=.663) do najvece dobre pouzdanosti
za subskalu negativne strategije prevladavanja (a=.827).

PCQOL 32 skala kvaliteta Zivota u celini (7-12) (M=40.2;SD=19.91; Min.16; Max.70)
ima dobru pouzdanost (¢=.890) a vrednosti skjunis .162 i kurtosis -.1.150 ukazuju na
zadovoljavaju¢u diskriminativnost.Koeficijenti pouzdanosti se kre¢u od najnizeg za
subskalu kognitivno funkcionisanje (a=.677) do najveceg koji ukazuje na odli¢nu
pouzdanost subskale psihi¢ko funkcionisanje (a=.941).

PCQOL 32 skala kvaliteta Zivota u celini za adolescente (M=38.7;SD=12.09; Min.19;
Max.72) ima dobru pouzdanost (0=.890) a skjunis .764 i kurtosis .718 ukazuju na

izduzenu raspodelu oko proseka, s$to je manja diskriminativnost.

Skale za roditelje

PFS skala umora roditelja (7-12) (M=42.7;SD=12.75; Min.20; Max.65) ima odli¢nu
pouzdanost (0=.919) a vrednosti skjunis .163 ukazuje na dobru raspodelu i kurtosis -
.859 ukazuje da je diskriminativnost skale povecana (Prilog 24, Tabela 24.).

PFS skala umora roditelja adolescenata (13-19) (M=39.2;SD=10.96; Min.20; Max.65)
ima dobru pouzdanost (0=.878), a skjunis .358 i kurtosis -.082 ukazuju na
zadovoljavajucu diskriminativnost.

PCQOL32 skala procene kvaliteta zivota dece od strane roditelja (7-12)
(M=41.2;SD=11.94; Min.16; Max.61) ima dobru pouzdanost (0=.842) a koeficijenti
skjunis -.275 i kurtosis -.338 upucuju na normalnu raspodelu i zadovoljavajucu
diskriminativnost.

PCQOL32 skala procene kvaliteta Zivota adolescenata od strane roditelja (13-19)
(M=38.8;SD=10.12; Min.15; Max.55) ima dobru puzdanost (a=.804) a vrednosti

158



skjunis -.145 ukazuje na normalnu raspodelu i kurtosis -.804 ukazuje na povecanu
diskriminativnost skale.

QL skala kvaliteta Zivota roditelja u celini (7-12) (M=73.3;SD=28.35; Min.22;
Max.124) ima odli¢cnu pouzdanost (0=.960) a vrednost skjunis .153 ukazuje na
normalnu raspodelu i kurtosis -.829 ukazuje na poveéanu diskriminativnost skale.

QL skala kvaliteta zivota roditelja u celini (13-19) (M=71.5;SD=20.49; Min.32;
Max.116) ima odli¢nu pouzdanost (a=.925) a vrednosti skjunis .186 i kurtosis -.212
ukazuju na zadovoljavajucu diskriminativnost skale.

COPE skala prevladavanja (7-12) (M=69.2;SD=8.80; Min.55; Max.88) ima
zadovoljavajucu pouzdanost (a=.748) i diskriminativnost (skjunis -.132 i kurtosis -
.406).

COPE skala prevladavanja (13-19) (M=71.2;SD=9.91; Min.56; Max.102) ima dobru
pouzdanost (0=.748) a skjunis 1.073 i kurtosis 1.991 ukazuju na nizu diskriminativnost

skale jer je raspodela negativno zakrivljena i vecina ima nize skorove.
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IV DISKUSIJA REZULTATA

Istrazivanje za potrebe ovog rada obavljeno je na uzorku od 120 dece i adolescenata
uzrasta od 7 do 19 godina, koji su oboleli od razli¢itih malignih oboljenja i njihovih
roditelja koji su se u momentu sprovodenja istrazivanja nalazili sa njima na Odeljenju
pedijatrijske onkologije Instituta za onkologiju i radiologiju Srbije.Detaljnije, uzorak je
podeljen na dve grupe: prvu grupu ¢inila su deca uzrasta od 7 do 12 godina (N=30) i
njihovi roditelji (N=30); drugu grupu ¢inili su adolescenti uzrasta od 13 do 19 godina
(N=30) 1 njihovi roditelji (N=30).U prvoj grupi dece mladeg uzrasta bilo je ukupno 18
decaka 1 12 devojcica.Najveci broj dece mladeg uzrasta oboleo je od nekog oblika
tumora CNS-a, tacnije njih 15.Uz decu mladeg uzrasta na odeljenju je bilo najvise majki
koje su i ucestvovale u ovom istrazivanju (23 majke) i 7 oceva.U drugoj grupi
adolescenata bilo je ukupno 16 mladi¢a i 14 devojaka a najveci broj je oboleo od tumora
CNS-a, ukupno 13 i kostanih tumora ekstremiteta, ukupno 11 .1 u grupi adolescenata od

roditelja koji su ucestvovali u istrazivanju najvise je bilo majki, ukupno 24 1 6 oCeva.

Ako se osvrnemo na pocetak ovog istrazivanja, na metodoloski deo ili preciznije na
postavljene probleme i opSte i specificne ciljeve rada i postavimo pitanje da li su
ostvareni, odgovor je DA, ali uz neophodnu dodatnu analizu i promisljanje dobijenih

(ne)ocekivanih rezultata prema postavljenim hipotezama.

Prvi opsti cilj istrazivanja - procena psiholoskih reakcija anksioznosti, depresivnosti i
osecanja umora, zatim procena dozivljaja kvaliteta zivota i mehanizama prevladavanja
kod dece i adolescenata uzrasta od 7 do 19 godina koji su oboleli od razli¢itih malignih
bolesti i nalaze se na leCenju i procena dozivljaja kvaliteta zivota, umora, mehanizama
prevladavanja i stresa kod njihovih roditelja je ostvaren uprkos tome $to je veoma
tezak zadatak procenjivati i testirati obolelu decu i adolescente i njihove roditelje tokom
trajanja zahtevnog onkoloskog leCenja. Dijagnoza maligne bolesti deteta je ,,najgora
noéna mora za svakog roditelja® i na pocetku lecenja, svi roditelji su preplavljeni
razliCitim ose¢anjima i preplaseni. Neki roditelji su spremni od pocetka da razgovaraju
o njihovim oseéanjima i da dele iskustva a neki drugi nisu, Sto zavisi od li¢nosti

roditelja, od porodicnih 1 kulturnih specificnosti.Procena psiholoskih reakcija
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psiholoskim testovima i skalama u nasim bolni¢kim sredinama a posebno na odeljenji-
ma pedijatrijskih onkologija ne predstavlja uvek jednostavan zadatak iz mnogo razloga.
Prvo, atmosfera na onkoloskim odeljenjima, posebno na pedijatrijskim odeljenjima u
nasim uslovima, nije prijatna i opuStena, nego upravo suprotno, prepuna napetosti,
strepnje, nelagodnosti jer svaka hospitalizacija za pacijente svih uzrasta i njihove
bliznje, predstavlja snazan stres i u kontinuitetu gledano, dugotrajno onkolosko lecenje
je produzena zivotna kriza (individualna i porodi¢na). Drugo, zbog posledica lokaliza-
cije maligne bolesti, zbog posledica primenjenih protokola le¢enja (nus efekata hemio-
terapija i radio-terapija) deca i adolescenti nisu uvek u moguénosti da saraduju na nacin
na koji to psiholosko testiranje iziskuje.Trece, moja eticka dilema je da li/kada/kako
testirati decu 1 adolescente u bolnickoj sredini kada se suocavaju sa leCenjem teske so-
matske bolesti i svakodnevnim bolnim medicinskim procedurama tokom hospitalizaci-
ja? Opsta je eticka i istrazivacka dilema kako organizovati ispitivanje psiholoskim mer-
nim instrumentima sa ljudima koji su pod akutnim stresom i u krizi? Neka od pitanja
koja su se nametala tokom sprovodenja ovog istrazivanja Su: u kojim periodima od
pocetka i tokom trajanja onkoloskog leCenja sprovoditi psiholoSko testiranje; ako se iz-
begnu akutne stresne i krizne situacije tokom jedne hospitalizacije i uopste tokom tra-
janja onkoloSkog leGenja, da li se moze dobiti realna slika psiholoskih reakcija i prob-
lema dece, adolescenata i njihovih porodica tokom onkoloskog leenja; kako standardi-
zovati i prilagoditi psiholoske instrumente za decu mladeg uzrasta; kako unaprediti
praksu psiholoskog testiranja i razli¢itih procena i smanjiti stigmu koja postoji u
na$em medicinskom sistemu? Cetvrto, mnogobrojni otpori u na§im bolni¢kim sredina-
ma prema psiho-socijalnom pristupu onkolo$kim pacijentima su dobar pokazatelj
nerazvijenosti psiholoskog pristupa u psiho-onkologiji u naSoj zemlji.Navedeni otpori
su, izmedu ostalog, i posledica nedovoljne edukovanosti medicinskog osoblja, $to moze
da predstavlja ozbiljnu prepreku sprovodenju istraZivanja.Medutim, i pored navedenih
prepreka, prvo istrazivanje u oblasti pedijatrijske psiho-onkologije a za potrebe ovog
rada je uspe$no sprovedeno uz veoma pozitivan stav i saradnju svih ucesnika u

istraZivanju.
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Drugi opsti cilj istrazivanja - provera instrumenata stranih autora koji su namenski
konstruisani za procenu razli¢itih psiholoskih reakcija dece i adolescenata na malignu
bolest i le¢enje od kojih su najc¢esce: anksioznost, depresivnost, umor tokom lecenja,
zatim dozivljaj kvaliteta zivota i naéini prevladavanja, na individualom nivou (obolela
deca i adolescenti) i na porodi¢nom nivou (roditelji obolele dece) je ostvaren.

Na osnovu dobijenih podataka koji se odnose na pouzdanost i diskriminativnost skala
koje su koriS¢ene u ovom istrazivanju moze se zakljuciti da vecina skala ima dobru
pouzdanost i od zadovoljavajuce do povecane i nize diskriminativnosti, u zavisnosti od
svake skale ili subskale posebno.Na osnovu navedenih analiza sve analizirane skale
(osim PSI skale roditeljskog distresa i FACES IV paketa za koje nisu uradene analize
jer su se navedene skale ve¢ koristile u nasoj sredini) se mogu preporuciti za upotrebu
za psiho-dijagnosti¢ku praksu na odeljenjima pedijatrijskih onkologija.

Upotreba psiholoskih instrumenata koji su koris¢eni u ovom istrazivanju, kako za
svakodnevnu klinicku procenu i praksu tako 1 za razliCita istrazivanja 1 studije u nasoj
sredini i drugih skala koje se prema preporukama standardizovanih vodi¢a dobre prakse
koriste u pedijatrijskoj psiho-onkologiji (Quick References for Pediatric Oncology Cli-
nicians,2009; Assessment Tools in Pediatric Psycho-oncology (Shenkar et al, prema
Kreitler, Ben — Arush, Martin, 2012) iziskuje neophodnu standardizaciju i komparaciju
klinickog i neklini¢kog uzorka.Konkretno, moZe se pretpostaviti da bi se komparacijom
grupe obolele dece sa kontrolnom grupom zdrave dece a koje su ujednacene po drugim
vaznim kriterijumima (pol, uzrast, sredina u kojoj zive) dobili znacajniji pokazatelji koji
se odnose na metrijske karakteristike skala.U ovom istrazivanju radene su komparacije
unutar dve uzrasne grupe obolele dece i to je svakako jedan od mogucih razloga ne

dobijanja svih o¢ekivanih rezultata.

Treci opsti cilj istraZivanja Koji se odnosio na dizajniranje razlicitih modela i interven-
cija psiholoske podrske vulnerabilnoj populaciji dece i adolescenata koji su oboleli od
najtezih bolesti i njihovim porodicama na osnovu modela procene je ostvaren i u vidu
preporuka modeli i intervencije psiholoske pomo¢i i podrske prikazani su u
zakljuccima (opste preporuke vezane za dalji razvoj pedijatrijske psiho-onkologije u

na$oj sredini i preporuke na osnovu rezultata dobijenih u ovom istrazivanju).
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Razlike u nivou anksioznosti, depresivnosti, doZivljaju umora, percepciji kvaliteta
Zivota i u nacdinu prevladavanja prema hipotezama H1la (odnosi se na uzrast), H1b
(odnosi se na pol) i H1c (odnosi se na dijagnozu bolesti i stepen oSte¢enja primar-

nom bolescu).

H1la — rezultati u odnosu na uzrast

Hipoteza H1a koja se odnosila na pretpostavku se da ¢e adolescenti uzrasta od 13 do 19
godina imati viSe nivoe anksioznosti, depresivnosti, smanjen dozivljaj kvaliteta zivota,
viSi nivo umora kao 1 manje funkcionalne mehanizme prevladavanja u poredenju sa
prvom grupom ispitanika (deca uzrasta od 7 do 12 godina) je delimi¢no potvrdena.
Anksioznost

Statisticki znacajna razlika se pokazala na skali anksioznosti i to na subskali fizioloska
anksioznost na kojoj adolescenti imaju nizi skor u poredenju sa decom iz mlade grupe
(znacajno na nivou 0,05) i na subskali socijalna anksioznost na kojoj deca iz mlade
grupe imaju statisti¢ki znacajno visi skor.Dobijeni nalazi ukazuju da adolescenti “bolje”
podnose ucestale hospitalizacije 1 razli¢ite medicinske procedure u poredenju sa decom
iz mlade grupe, koja su sklonija razvoju tzv. PMTS-a - Pediatric Medical Traumatic
Stress, u slobodnom prevodu - stresa izazvanog medicinskim procedurama (Kazak,
Kassam-Adams, Schneider et al, 2006).U praksi je u hitnim situacijama pripreme dece
za medicinske procedure i pruzanje podrske tokom sprovodenja istih, teSko napraviti
razliku da li je re¢ o kratkotrajnom stresu, traumatskom stresu ili bazi¢oj fizioloskoj
anksioznosti koja nastaje iz straha a manifestuje se plakanjem, drhtanjem, ubrzanim dis-
anjem, lupanjem srca, preznojavanjem.

Implikacije za praksu: Dobijeni nalaz je veoma vazan jer ukazuje na prakti¢nu implika-
ciju da se medicinsko osoblje koje radi na odeljenjima pedijatrijskih onkologija edukuje
a posebno u vezi sa sticanjem vaznih i neophodnih vestina kako da na §to manje stresan
nacin za decu mladeg uzrasta sprovede bolne i neprijatne medicinske procedure.Sa
druge strane, ovaj nalaz ukazuje na neophodnost adekvatne i uvremenjene pripreme
(posebno dece mladeg uzrasta) na razlicite medicinske procedure.Priprema dece za me-
dicinske procedure uvek sadrzi pored edukativnih i psiholosko-savetodavne i suporta-

tivne elemente uz neophodno koriS¢enje decije igre, igracaka, raznih dostupnih sredsta-
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va (slikovnica, knjiga, video materijala, audio snimaka, tematskih kompjuterskih igrica,
grupnih oblika rada — radionica igraonica i sl.), §to u nasoj sredini, nazalost, nedostaje.
Dodatnim statistickim analizama je dobijeno da adolescenti imaju nizi skor i na subskali
socijalne anksioznosti skale anksioznosti u poredenju sa decom iz mlade grupe koja
imaju statisticki znac¢ajno visi skor na subskali socijalne anksioznosti (znacajno na ni-
vou 0,05). Visok skor na subskali socijalne anksioznosti u mladoj grupi je znacajan in-
dikator za prakti¢an rad sa decom.Navedena subskala je konstruisana tako da pokusava
da odredi koliko se deca osecaju razli¢itim od svojih zdravih vr§njaka (neki od ajtema
subskale socijalna anksioznost: “Cini mi se da je mojim drugarima lakSe nego meni”,
“osecam se usamljeno ¢ak 1 u drustvu vrSnjaka”, “moji drugari su sre¢niji od mene”,
“mnogo vrSnjaka ima neSto protiv mene”).

Implikacije za praksu se odnose na kreiranje posebnih oblika individualnog i grupnog
rada sa decom mladeg uzrasta u okviru kojih bi se na nacin prilagoden uzrastu dece i
razvojnim Kkarakteristikama, kroz igru, crtez, grupne oblike rada “proradivala” njihova
osecanja razliCitosti od zdravih vr$njaka, a koja Cesto deca mladeg uzrasta nisu u stanju
da jasno verbalizuju.

U skladu sa karakteristikama rane adolescencije (13 — 17 godina) u kojoj se nalaze ispi-
tani adolescenti iz uzorka ovog istrazivanja moze se razumeti nalaz koji se odnosi na
znaCajno nizi skor na skali socijalne anksioznosti. Adolescentni period je 1 u
uobiCajenom razvojnom toku obeleZzen brojnim specifi¢nostima, a posebno u situacija-
ma akcidentnih zivotnih kriza kao $to su teSka somatska bolest i leCenje, usled ¢ega ado-
lescenti jo§ viSe teze prilagodavanju vrSnjacima, osamostaljivanju od roditelja, prvim
romanti¢nim druzenjima uz stalnu borbu na liniji aktivnost-inferiornost uz teznju da
prihvate i prevladaju brojne fiziCke promene i §to bolje se prilagode grupi vrSnjaka.
Implikacije dobijenog nalaza za praktican rad sa obolelim adolescentima se odnose na
kreiranje grupa podrske za adolescente na odeljenjima tokom trajanja lecenja ali i
vr$njackih grupa podrske koje bi uz supervizije, vodili izleCeni adolescenti koji su volj-
ni, spremni i dodatno edukovani i osnaZeni da sa vr$njacima koji aktuelno prolaze kroz
onkolosko lecenje podele njihova iskustva u le¢enju maligne bolesti i naravno, iskustva

nakon zavrSetka lecenja.
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Depresivnost

Glavni nalazi koji su dobijeni su ukazali da deca iz mlade grupe imaju znacajno Vvisi
total skor na skali depresivnosti (znacajno na nivou 0,05) i znacajno vise skorove na
subskalama skale depresivnosti —anhedonia i nisko samopostovanje (znacajno na nivou
0,05). Nalazi upuc¢uju da su dece iz mlade grupe (7 do 12 godina) depresivnija od ado-
lescenata i da imaju visi skor na subskali anhedonia koja pokusava da odredi u kojoj
meri su razli¢ite aktivnosti zabavne deci, da li se deca ose¢aju umorno, da li imaju prob-
lema za uspavljivanjem, kakav im je apetit, da li se osecaju usamljeno, da li imaju do-
voljno drugara i sl.Deca iz mlade grupe imaju i znacajno nize samopostovanje (na skali
depresivnosti subskala nisko samopostovanje se odnosi na negativan odnos prema sebi,
osecanje odbacéenosti i izolacije sa tendencijom ka suicidalnim mislima).Neki od ajtema
na subskali nisko samoposStovanje su: izbor ajtema od “stvari se nikada ne deSavaju u
moju korist” do “stvari ¢e se deSavati u moju korist”; od “mrzim sebe” do “volim sebe”;
od “ne razmiSljam o samoubistvu” do “Zelim da se ubijem” i izbor ajtema od “lepo iz-
gledam” do “ruzan/na sam”.Najveci procenat ispitane dece iz mlade grupe je na uzrastu
od 10 i 11 godina (33.34%) i na uzrastu od 12 godina (36.67%) Sto ukazuje na
specificnosti razvojne faze u kojoj se deca ovog uzrasta nalaze ( faza Skolskog uzrasta
kada je vazna interakcija sa vrSnjacima, uce$¢e u raznim timskim sportovima i otkri-
vanje novih interesovanja, u tzv. tinejdz periodu razvija se svesti 0 sebi i priprema se
za pubertet, a na kognitivnom nivou deca se nalaze na konkretno operacionalnom stadi-
jumu).Zbog bolesti i leCenja deca prekidaju redovno Skolovanje, gube vazne vr$njacke
interakcije i aktivnosti, razvoj svesti o sebi moze da bude oteZzan pre svega zbog brojnih
promena u fizickom izgledu (opadanje kose, izmenjen izgled tela-mrSavost ili preko-
merna debljina zbog hormonskih terapija, bledilo koze, invalidnost, prestanak rasta,
kognitivni poremecaji), Sto je veoma vazno uzeti u obzir prilikom kreiranja specifi¢nih
programa psiholoske podrske deci mladeg uzrasta tokom trajanja onkoloskog lecenja.
Implikacije za praksu se odnose na kreiranje specifi¢nog programa podrske koji bi
omogucio ohrabrivanje i priprema kontakata sa vr$njacima (telefon mail, skype i direk-
tan kontakt kada je moguce), ohrabrivanje nastavka Skolovanja, pomo¢ u vezi sa boljim
razumevanjem bolesti, pruzanje emotivne podrske (ohrabrivanje ispoljavanja razli¢itih

osecanja ljutnje, besa, tuge, straha) i pruzanje socijalne podrske.

165



U istrazivanjima stranih autora postoje suprotni rezultati u vezi sa uzrastom obolele
dece i adolescenata i prilagodavanjem na bolest i leCenje. Neka istrazivanja su pokazala
da uzrast obolelog deteta moze da ima uticaja na prilagodavanje i to da je mladi uzrast u
pozitivnoj vezi sa prilagodavanjem (Barakat et al, 1997; Elkin et al, 1997; Fritz et al,
1988; Koocher, O"Malley, 1981).Rezultati istrazivanja drugih autora su medutim poka-
zali da postoji pozitivna veza prilagodavanja i starijeg uzrasta (Cella et al, 1987; Mul-
hern, Wasserman, Friedman, Fairclough, 1989, prema Brown R.T., 2006).

Rezultati ovog istraZivanja u vezi sa uzrastom obolele dece 1 adolescenata takode su
pokazali odredene suprotnosti jer se ocekivalo da ¢e adolescenti imati vise skorove

na skalama anksioznosti i depresivnosti s obzirom da adolescenti mnogo bolje razume-
ju ozbiljnost, tezinu 1 pretecu opasnost maligne bolesti od koje se lece.Takode, adoles-
ma ali kako je ovo istrazivanje pokazalo, imaju i razvijenije mehanizme suocavanja Sa
malignom bole$¢u i prevladavanja posledica leGenja u poredenju sa decom mladeg
uzrasta.

Procena roditelja

Analiza rezultata skala roditelja iz dve uzrasne grupe (deca i adolescenti) je pokazala
statistiCki znaCajne razlike na skali kvaliteta zivota (roditelji procenjuju kvalitet Zivota
dece na skali PCQOL — 32 Parent Proxy Form) i to na total skoru skale kvaliteta Zivota
gde se pokazalo da roditelji adolescenata imaju znacajno nizi total skor (znacajno na
nivou 0,05) sto ukazuje da ukupni kvalitet Zivota adolescenata procenjuju znatno loSije
u poredenju sa samoprocenom adolescenata na istoj skali PCQL-32 Patient Self Report)
i nizi skor na subskali fizicko funkcionisanje skale kvaliteta Zivota (zna¢ajno na nivou
0,05), sto ukazuje da loSije procenjuju fizi¢ko funkcionisanje adolescenata u poredenju
sa njihovom samoprocenom. Nalaz koji govori o razlikama u samo-proceni adolescena-
ta i proceni od strane njihovih roditelja koji se odnosi na kvalitet Zivota uopste a poseb-
no u vezi sa procenama roditelja koje se odnose na fizicko funkcionisanje njihove dece,
ukazuje na postojanje razlika u vezi sa realnim i o¢ekivanim stanjem u smislu da li rodi-
telji realno procenjuju da je kvalitet zivota a posebno aspekt fizickog funkcionisanja
njihove dece objektivno loSiji ili je posledica njihovih brojnih strahova, strepnje i

prezasti¢ivanja dece tokom lecenja a Sto sa druge strane, moze da deluje veoma
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sputavajuce i ograni¢avajucée, jer deca u tom sluc¢aju ne rade ni ono S§to bi objektivno
mogla da rade.

Implikacije za praksu: Ovaj nalaz ima vazne implikacije za psihoterapijski rad sa ado-
lescentima i njihovim roditeljima u smislu osmisljavanja specifi¢nih intervencija koje bi
se odnosile na priblizavanja razli¢itih procena roditelja i samo-procena adolescenata u
vezi sa razli¢itim aspektima funkcionisanja (fizicki, socijalni, psiholoski) sa ciljem us-
postavljanja Sto uspesnije saradnje i medusobnog razumevanja izmedu adolescenata i
njihovih roditelja tokom dugotrajnog onkoloskog lecenja.

Sli¢ni rezultati koji se odnose na razlike u samo-proceni dece i adolescenata i proceni
njihovih roditelja po istim parametrima procene, dobijeni su i u istrazivanjima stranih
autora. U istrazivanju grupe autora (Caninng, et al, 1992) obolela deca su procenila
znacajno manji nivo fizickog bola i distresa, uz bolju procenu opsteg zdravstvenog stan-
ja u poredenju sa procenama roditelja. Deca su takode procenila da imaju znacajno
manje ogranic¢enja u aktivnostima koje iziskuju viSe energije 1 kondicije kao na primer
penjanje uz stepenice i manje ogranienja u vezi sa nekim Skolskim aktivnostima u
poredenju sa procenama njihovih roditelja (Sawyer, Antoniou, Toogood, et al, 1999). U
istom istrazivanju roditelji su procenili snazniji negativan uticaj bolesti na fizi¢ko, soci-
jalno funkcionisanje, na skolsko postignuée i samo-pouzdanje njihove dece nego §to su
adolescenti procenili za sebe licno.U istom istraZivanju adolescenti su njihovo socijalno
funkcionisanje i samo-pouzdanje procenili kao znacajno bolje u poredenju sa njihovim
roditeljima koji su ih nezavisno procenjivali.

Dodatnim analizama je dobijeno da roditelji adolescenata imaju znacajno nizi skor na
nebalansiranoj skali kohezije — umrezenost na FACES IV instrumentu (zna¢ajno na ni-
vou 0,05).0Ovaj nalaz ukazuje da roditelji adolescenata procenjuju da je umrezenost u
njihovim porodicama niska tj.da ¢lanovi porodice provode malo vremena zajedno; da su
¢lanovi porodice manje zavisni jedni od drugih; da medusobno osecaju da nisu puno
povezani i da ¢lanovi porodice ne osecaju krivicu ako zele da vreme provode i van po-
rodice.Nizi skor na nebalansiranoj skali kohezije — umrezenosti je uobicajen za porodice
sa adolescentima.U razvojnoj fazi porodice sa adolescentom je uobicajeno da adoles-
centi teze vecoj samostalnosti, autonomiji i odvajanju od roditelja.U porodi¢ni sistem
adolescenti unose mnogo promena pa se stoga 1 veca zainteresovanost za vr$njacka

druZenja izvan kuce smatra uobicajenom karakteristikom razvojne faze porodice sa ado-
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lescentom.Iskustvo iz prakse i rada sa porodicama adolescenata tokom onkoloskog
le¢enja pokazuje da su najces¢i uzroci porodi¢nih konflikata obolelih adolescenata
pojaCana zavisnost, pasivnost 1 ponovna upuéenost na roditelje zbog bolesti i
le¢enja.Cesto se od adolescenata na odeljenju moZe ¢uti “Tretiraju me kao da sam ma-
1i”; “Idu za mnom kao da imam tri godine i stalno pridikuju ne sme§ ovo, nemoj ono,
jedi ovo je zdravo, ovo nemoj da jedeS.A ja ba$ hocu ono §to oni brane”; “Po ceo dan
sam im ja u fokusu.Ne mogu viSe, nerviraju me.Ako spavam — zaSto spavam, ako ne
jedem — obigravaju oko mene; ako ¢utim — $to ¢utim; ako pricam — §to sad pri¢am.” Ilu-
strativnih primera neslaganja 1 nerazumevanja izmedu dece, adolescenata 1 njihovih ro-
ditelja tokom onkoloskog le¢enja je mnogo.

Implikacije za praksu u vezi sa ovim nalazom se odnose na osmisljavanje specifi¢nih
intervencija vezanih za rad sa porodicama adolescenata u odnosu na zavisnost-
nezavisnost; pasivnost-aktivnost; upucivanje na uspostavljanje konstruktivnog odnosa
izmedu adolescenata i roditelja. Za adolescente je vazan balans izmedu autonomije i
pojacane zavisnosti i upucenosti na roditelje tokom leéenja a za roditelje povecanje nji-
hovog self-fokusa i fleksibilnosti da prepoznaju kako njihovim (ne)svesnim strahovima,
strepnjama, brigama uticu na raspoloZenje, ponaSanje i reakcije njihove dece.Recju, ra-
zumevanje potreba na licnom nivou i medusobno razumevanje potreba na relaciji deca-

roditelji, je nacin uspostavljanja bolje komunikacije i saradnje tokom le¢enja.

H1b — rezultati u odnosu na pol

H1b hipoteza se odnosila na ocekivanje da ¢e se pokazati razlike u polu tj. da ¢e
devojCice pokazati viSe nivoe anksioznosti, depresivnosti, smanjen dozivljaj kvaliteta
Zivota, visi nivo umora kao 1 manje funkcionalne mehanizme prevladavanja u poredenju
sa deCacima u obe grupe ispitanika podeljene prema uzrastu. Analiza je pokazala da
statisti¢ki znacajne razlike postoje na subskali neaktivnost skale depresivnosti na kojoj
decaci imaju visi skor i na subskali fizicko funkcionisanje skale kvaliteta Zivota na kojoj
decaci takode imaju visi skor (znacajno na nivou 0,05). Na prvi pogled dobijeni nalaz je
u kontradikciji, medutim sagledavanjem na §ta se svaka od subskala odnosi, dobijeni
nalaz je sasvim logi¢an.Visi skor na subskali neaktivnosti na skali depresivnosti zna¢i

da su decaci neaktivniji u poredenju sa devojCicama.Neaktivnost se odnosi na Skolske
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obaveze jer samo tri ajtema subskale neaktivnost skale depresivnosti predstavljaju
samo-procenu u opstim i Skolskim aktivnostima od “vecinu stvari uradim kako treba”
do “ sve radim pogresno”, od “Cesto sebe moram da teram da uradim domaci” do
“domaci zadaci za mene nisu problem” i od “moj uspeh u skoli je sasvim dobar” do
“veoma sam lo$/a u predmetima u kojima sam pre bio/la dobra”.

Nalaz na subskali fizicko funkcionisanje skale kvaliteta Zivota na kojoj decaci takode
imaju visi skor upuéuje da decaci njihovo fizicko funkcionisanje i kondiciju procenjuju
znacajno boljim u poredenju sa devojicama.Ova subskala se odnosi na razli¢ite fizicke
aktivnosti (ucesce u sportskim aktivnostima, obavljanje laksih kuénih poslova, Setanje,
tr¢anje, podizanje lakSeg tereta).DecCaci procenjuju da uprkos ograni¢enjima zbog
bolesti i le¢enja sve navedene fizicke aktivnosti mogu da obavljaju.

Istrazivanja stranih autora (Barakat et al, 1997; Elkin et al, 1997; Fritz et al, 1988;
Koocher, O'Malley, 1981, prema Brown, 2006) ali i zapazanja iz klinicke prakse,
ukazuju da su devojcice obolele od malignih bolesti vulnerabilnije u poredenju sa
decacima, jer devojCice generalno, teze podnose posledice onkoloSkog lecenja (posebno
gubitak kose, Sto predstavlja veoma vaznu polnu odliku). Moguce objasnjenje dobijene
razlike u fizickom funkcionisanju izmedu decaka i devojcica u ovom istrazivanju je da
ovaj nalaz reflektuje i stereotipe u vaspitanju u nasoj sredini (“decaci moraju da budu
jaki, junaci koji sve mogu da izdrze i nije poZeljno da ispoljavaju ose¢anja i da pokazuju
bilo kakvu slabost”).Na osnovu nalaza dobijenih u ovom istrazivanju ipak se ne moze
zakljuciti da postoje znacajnije razlike u vecini testiranih psiholoskih reakcija izmedu
decaka i devojcica (osim na dve navedene subskale).

Implikacije za praksu u vezi sa dobijenim nalazima su kreiranje psiholosko-edukativnog
programa podrSke deci u vezi sa postizanjem Skolskih obaveza tokom trajanja leCenja 1
kreiranje programa psiho-fizicke relaksacije i opustanja u saradnji sa stru¢njacima koji
se bave fizickom rehabilitacijom dece sa razli¢itim somatskim/fizickim smetnjama koji
bi se unapredilo fizicko funkcionisanje i kondicija dece tokom lecenja, §to bi imalo
uticaja na psiholoski dozivljaj tela, prihvatanje fizickih ograni¢enja, trud u onim
aktivnostima koje se mogu obaviti samostalno uz maksimalan razvoj fizicko-
kondicionih moguénosti dece.

Jedina znacajna razlika na skalama za roditelje se pokazala na subskali socijalno

funkcionisanje skale kvaliteta Zivota na kojoj roditelji de¢aka imaju znacajno visi skor
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tj.prema kodiranju visi skor na ovoj subskali znaci losije socijalno funkcionisanje, sto
zna¢i da roditelji muske dece njihovo socijalno funkcionisanje procenjuju loSije U
poredenju sa roditeljima devojéica.Subskala socijalno funkcionisanje se odnosi na
procenu odnosa sa vr$njacima (neki od ajtema su: svadam se i prepirem sa vr$najcima;
nije sve po mom; ismevaju me zbog mog fizickog izgleda; ne radim sve $to rade i moji
vr$njaci; kazem drugarima da ne mogu da radim sve ono $to sam mogao/la pre bolesti).
Navedeni nalaz ukazuje na razlike u procenama roditelja decaka i devojcica koje se
odnose na njihovo socijalno funkcionisanje.Iskustvo iz prakse u radu sa obolelom
decom i adolescentima razli¢itog uzrasta ukazuje da razlike izmedu roditeljskih
procena potreba, mogucnosti i sposobnosti dece tokom onkoloskog leCenja 1 samo-
procena dece, mogu da budu uzrok brojnih konflikata i nesporazuma.Na primer, dete ili
adolescent Zeli da izade van kuce i da se druzi sa vrSnjacima, iako to nije uvek lako i
“nije isto kao pre bolesti” i provede neko vreme sa njima ali roditelji iz preterane brige
ne dozvoljavaju detetu da u pauzama izmedu hospitalizacija napustaju bezbedan
prostor sobe.Razloga za ne dozvoljavanje izlazaka iz kuce obolelom detetu na lecenju je
uvek mnogo 1 nazalost, svi razlozi uvek imaju i odredenu medicinsku
argumentaciju.Medutim, potrebe dece i adolescenata pa i tokom zahtevnog onkoloskog
leCenja su neSto Sto se ne moze uvek strogo i rigidno medicinski ograniCavati i
preporuke su da se nalaze fleksibilna i1 prihvatljiva reSenja u smislu da se deca podsticu
da se druze i da izadu van kuce ali uz adekvatne procene i pripreme ( na primer, da
nekoliko dana koliko traje neutropenija (pad imuniteta zbog pada krvne slike) ne izlaze
iz kuce zbog podloznosti infekcijama ali da onda kada rizik prode izadu i provedu neko
vreme van kuce sa vr$njacima).

Implikacije za praksu u vezi sa ovim nalazom (sli¢no kao i sa prethodnim nalazom koji
sadrzi razlike u samo-proceni dece i1 proceni roditelja na istom testu kvaliteta zivota) su
vezane za osmi$ljavanje ciljanih porodi¢nih intervencija vezanih za postizanje dogovora
izmedu obolele dece i roditelja u vezi sa samostalnim izlascima dece van kuce u
periodima pauza izmedu ciklusa terapija.Problem suocavanja obolele dece 1
adolescenata sa okolinom, sa vr$njacima i prevladavanje razli¢itosti zbog upadljvog
fizitckog izgleda 1 razliCitih reakcija vrSnjaka prema njima, takode iziskuje poseban

individualno/grupni na¢in rada sa decom i adolescentima tokom le¢enja.
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H1c — rezultati u odnosu na invalidnost

H1c hipoteza se odnosila na o¢ekivanje da ¢e deca i adolescenti sa tezim posledicama
maligne bolesti 1 onkoloskog leCenja (na primer, invalidnost i vidljive spoljasnje
manifestacije bolesti) pokazati viSe nivoe anksioznosti, depresivnosti, smanjen dozivljaj
kvaliteta Zivota, viSi nivo umora kao i manje funkcionalne mehanizme prevladavanja u
poredenju sa decom i adolescentima koji imaju manja osSte¢enja primarnom boles¢u i
leCenjem.

Navedena hipoteza nije potvrdena ni u jednom testiranom parametru kako na skalama
za decu i adolescente tako i na skalama za roditelje.Moguée objasnjenje je Sto je
ispitivani uzorak dece sa invalidno$¢u u mladoj grupi dece bio veoma mali (samo 9 dece
(30%) od ukupno 30 koliko je ispitivano).Medutim, u grupi adolescenata veéina
ispitanih je bila svrstana u kategoriju invalidnosti (29 adolescenata (96.67%) ali je
kategorija invalidnosti za potrebe ovog istrazivanja shvacena Sire i odnosi se na
hendikep 1/ili oStecenje zbog lokalizacije 1 vrste bolesti (nedostatak jednog ekstremiteta,
nemogucnost samostalnog kretanja, ustajanja, kognitivna ostecenja). Vreme psiholoskog
testiranja u pedijatrijskoj psiho-onkologiji je takode bitan faktor koji moze da ima
uticaja na rezultate.Vecina adolescenata je ispitivana u periodu od dva ili tri meseca
nakon obavljenih hirurskih intervencija, koje mogu da ostave najvece posledice vezane
za invalidnost.Dobijeni nalaz moze da ukazuje i da su adolescenti, uz adekvatnu
psiholosku podrsku koja im je pruzana (individualno i grupno) funkcionalno prevladali
i prihvatili sva oSte¢enja koja su izazvana bole$¢u i leCenjem.

Implikacije za praksu a u vezi sa nalazom koji se odnosi na invalidnost su da se nastavi
sa  implementiranjem specificnih programa podrSke za decu i1 adolescente sa
invalidno$¢u kao posledicama onkoloSke bolesti i leCenja ali uz adekvatnu procenu

efikasnosti odredenih fokusiranih intervencija.

Nalazi u vezi sa razlicitim dijagnozama bolesti

Dodatne analize postojanja eventualnih razlika prema testiranim parametrima a u vezi
sa razli¢itim dijagnozama bolesti su pokazale da statisticki znac¢ajne razlike postoje na

subskalama skala depresivnosti (CDI skala) i kvaliteta Zivota dece (PCQOL32 skala).
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Na subskali nisko samopostovanje skale depresivnosti najvisi skor imaju deca sa cen-
tralnom lokalizacijom bolesti, a najnizi grupa ostalo. Centralna lokalizacija znaci loka-
lizaciju bolesti duz aksisa celog tela (lice, ORL regija, grudni ko§, ceo gornji i donji ab-
domen) i kod dece sa dijagnozom u ovoj kategoriji, bolest i posledice bolesti su najvidl-
jivije i najupadljivije ¢ime se objasava zasSto je je samo-postovanje kod dece sa ovom
dijagnozom najnize.

Implikacije za praksu u vezi sa ovim nalazom su kreiranje posebnih intervencija za us-
postavljanje 1 odrZzavanje samo-postovanja kod dece 1 adolescenata kod kojih zbog bo-
lesti postoje upadljivi 1 vidljivi fizicki nedostaci.

Na subskali problemi u vezi sa boleS¢u 1 leCenjem skale kvaliteta zivota najnizi skor im-
aju deca 1 adolescenti iz grupe ostalo a najvisi deca i1 adolescenti koji imaju problema
sa ekstremitetetima, Sto zna¢i da najviSe problema u vezi sa boles¢u i leCenjem imaju
deca sa kostanim tumorima sa lokalizacijom na ekstremitetima.Subskala proble-
mi/simptomi u vezi sa boles¢u 1 leCenjem ispituje odnos prema hospitalizaciji, prema
medicinskim procedurama, prema nus efektima terapija.

Implikacije za praksu na osnovu dobijenog nalaza su da se osmisle posebni edukativno-
psiholoski programi rada sa decom 1 adolescentima sa koStanim tumorima koji su loka-
lizovani na ekstremitetima jer su bolest i posledice bolesti vidljive (invalidnost u uzem
smislu, nedostatak ekstremiteta) i otezavaju samostalno kretanje i snalaZzenje u mnogo-
brojnim svakodnevnim rutinskim aktivnostima u kojima su angazovani gornji/donji ek-
stremiteti.

Na subskali fizicko funkcionisanje skale kvaliteta zivota najnizi skor imaju deca i ado-
lescenti sa dijagnozom bolesti CNS, a najvisi skor deca i adolescenti sa centralnom
lokalizacijom bolesti Sto prema kodiranju ove skale znaci da deca sa tumorima CNS-a
imaju najvise problema u fizickom funkcionisanju, $to se moZe smatrati direktnom pos-
ledicom lokalizacije bolesti.Subskala fizicko funkcionisanje ispituje samostalnost u kre-
tanju, brojne fizicke aktivnosti (tréanje, Setnju, uces¢e u sportskim aktivnostima i
sl.).Upravo u svim navedenim aktivnostima deca i adolescenti sa tumorima CNS-a su
najvise hendikepirana.

Implikacija za praksu na osnovu dobijenog nalaza je da se napravi poseban program
psiho-fizickog oporavka za decu i adolescente koji su oboleli od tumora CNS-a, koji je

neophodno poceti jo§ u aktivnoj fazi lecenja.
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Analize procena kvaliteta zZivota dece i adolescenata od strane njihovih roditelja prema
kategorijama dijagnoza je pokazala da roditelji dece i adolescenata sa dijagnozom iz
kategorije “ostalo” imaju najnizi skor na subskali socijalno funkcionisanje skale kvalite-
ta zivota a najvisi skor roditelji dece i adolescenata koji imaju centralnu lokalizaci-
ju.Dobijeni nalaz ukazuje da deca i adolescenti sa centralnom lokalizacijom bolesti
prema roditeljskim procenama imaju najvise problema u socijalnom funkcionisanju, jer
visi skorovi na ovoj subskali znace los$ije socijalno funkcionisanje.Maligne bolesti koje
su lokalizovane na CNS-u ostavljaju najviSe kratkoro¢nih ali i dugoro¢nih posledica —
od vidljivih oZiljaka do promena u kognitivhom funkcionisanju (poremecaj govora,
poremecaj paznje 1 pamcéenja, sporost u zaklju¢ivanju i uvidanju, teSkoce sa €itanjem 1
pisanjem), fizickih promena (nestabilnost pri hodu ili kod ve¢ih lezija nesamostalnost
hodu, poremecaje krupne i fine motorike, nesamostalnost u odrzavanju higijene, u hran-
jenju 1 sl.).Navedene posledice se odrazavaju na socijalno funkcionisanje dece koje
postaje znacajno loSije u poredenju sa periodom pre bolesti i leCenja.

Implikacije za praksu su vezane za kreiranje posebnog programa kognitivne stimulacije
dece a u skladu sa neuro-psiholoskim procenama, preciznom lokalizacijom bolesti na
CNS-u i dominantnim oSte¢enjima a u skladu sa dijagnozom, PH nalazom, stadijumom
bolesti i lezijama koje su izazvane razlic¢itim modalitetima lecenja.

Analiza kvaliteta zivota roditelja je pokazala da najvecu brigu za budu¢nost deteta imaju
roditelji dece i adolescenata sa dijagnozama bolesti iz kategorije CNS tj. sa lokalizaci-
jom bolesti na CNS-u a “najmanje brinu” (u statistickom smislu) roditelji dece i adoles-
cenata sa dijagnozama iz kategorije ostalo.Briga roditelja dece i adolescenata sa dijag-
nozom bolesti na CNS-u je razumljiva jer lokalizacija bolesti i protokoli le¢enja koji se
odnose na CNS ostavljaju najviSe dugoro¢nih posledica u vezi sa daljim uobi¢ajenim
psiholoskim razvojem dece.

Implikacije za praksu na osnovu ovog nalaza su da se uvede obavezna intervencija da se
roditelji na pocetku leCenja detaljno upoznaju sa budu¢im kognitivnim, emotivnim, bi-
hejvioralnim i fizickim problemima dece (stepen izrazenosti navedenih problema zavi-
si od lokalizacije bolesti na mozgu, stadijuma bolesti u vreme dijagnoze i pato-
histoloSkog nalaza i §to je najvaZnije, od uzrasta deteta na kojem zapocinje kombinova-
no onkolosko leCenje, jer §to je mlade dete podrvgnuto hirurgiji i radio-terapiji dela

mozga to su vece i 0zbiljnije posledice po dalji normalan psihicki razvoj).
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Na subskali dnevne aktivnosti skale kvaliteta Zivota roditelja takode najviSe problema
imaju roditelji dece i adolescenata sa dijagnozama bolesti iz kategorije CNS tj. sa loka-
lizacijom bolesti na CNS-u a najnizi skor roditelji dece iz kategorije ostalo.Subskala
dnevne aktivnosti ispituje koliko su roditelji spreceni u obavljanju svakodnevnih aktiv-
nosti i poslova.

Istrazivanja stranih autora su pokazala razliCite rezultate.Neki rezultati su sli¢ni sa
rezultatima dobijenim u ovom istrazivanju a neki razliciti.

U istrazivanju grupe autora (Armstrong, et al, 1999) deca obolela od leukemije i
limfoma imala su znacajno visi total skor skale kvaliteta zivota, visi skor na socijalnoj
kompetentnosti i procenu samo-kompetentnosti od dece koja imaju tumore CNS-a.
Dakle, deca koja su imala tzv. WBR - whole brain radiation (zracenje celog mozga), $to
je metoda lecenja visoko gradusnih tumora CNS-a, imala su nize total skorove, nize
skorove na skalama socijalne i samo-kompetentnosti u poredenju sa decom koja su
obolela od leukemije.

Istrazivanje koje je uradeno na uzorku od 339 roditelja, dece i adolescenata koji su
leCeni ili su jo§ uvek na leCenju od razlic¢itih malignih bolesti (leukemija, tumori mozga,
Hodgkin i non-Hodgkin limfomi, Wilms tumori) i u komparaciji sa kontrolnom grupom
zdrave dece (N=157) je pokazalo sledece. Obolela deca 1 adolescenti (od 2 do 18
godina) imali su nize skorove na svim skalama (fizicko, socijalno, emotivno i Skolsko
funkcionisanje) kao i na total skoru (Varni, et al, 2002).U grupi dece mlade od 12
godina, izmedu dece na leCenju i1 dece koja su zavrsila leCenje nije bilo razlika, dok su
se kod starije dece (preko 12 godina) izmedu dece koja su zavrsila leCenje i1 koja su jos
na leCenju pokazale razlike u total skoru i na skalama fizickog i1 emotivnog
funkcionisanja (nizi skorovi kod dece na lecenju). Uporedivanje uzorka od 28 dece sa
tumorima mozga sa 28 dece koja su obolela od drugih vrsta malignih bolesti, pokazalo
je da su deca iz grupe sa razli¢itim dijagnozama maligne bolesti imala nize skorove na
skalama fizickog, psihickog i socijalnog funkcionisanja i na total skoru (Stephenson,
2003).

Poredenja adolescenata oba pola, sa razli¢itim dijagnozama malignih oboljenja, u toku
leCenja i po zavrSetku leCenja Menneapolis-Manchester QOL Instrumentom su pokazala
slede¢e rezultate. U poredenju sa kontrolnom grupom zdrave dece, obolela deca su

imala znacajno niZe skorove na 4 od ukupno 8 skala (na skalama fizickog, kognitivnog,
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psiholoskog i socijalnog funkcionisanja). Deca na terapijama su imala niZze skorove na
skalama fizickog i psiholoskog funkcionisanja, na skali procene Zivotnih moguénosti i
znacajno visi skor na skali socijalnog funkcionisanja (Bhatia, et al, 2002).Istrazivanja
dece i adolescenata koji su leceni od leukemije i limfoma (uzrasta od 8 do 18 godina) i
poredenja sa decom sa drugim vrstama malignih bolesti su pokazala da su oni imali
znacajno snizenje na svim skalama kvaliteta Zivota (emotivno, kognitivno i fizicko
funkcionisanje, zadovoljstvo porodicnim odnosima i dozivlja tela) u poredenju sa

decom sa drugim vrstama maligniteta (solidni tumori) (Calaminus, et al, 2000).

Razlike u proceni kvaliteta Zivota, umora i prevladavanja iz perspektive obolele
dece i adolescenata i iz perspektive njihovog roditelja koji se nalazi sa njima kao
pratilac na leenju u momentu procene prema H2-Ho koja je formulisana kao
nulta hipoteza jer su ocekivanja u vezi sa samoprocenama dece i procenama rodi-

telja bila nejasna.

Statisticki znaCajne razlike su dobijene samo na dve subskale skale kvaliteta zivota:

subskali socijalno funkcionisanje (deca imaju visi skor u poredenju sa roditeljima, $to
znaci da njihovo socijalno funkcionisanje procenjuju losijim u poredenju sa roditeljima)
i subskali kognitivno funkcionisanje (roditelji imaju visi skor §to znaci da loSije procen-
juju  kognitivne sposobnosti njihove dece u poredenju sa samo-procenom
dece).Zapazanja iz prakse ukazuju da prihvatanje tezine maligne bolesti i posledica
leenja Cesto, mnogo teze pada roditeljima nego oboleloj deci.U realnim okolnostima, to
znaci da roditelji imaju ista ili u nekim slucajevima i povecana ocekivanja u vezi sa
kognitivnim moguénostima dece, $to se najviSe odrazava kroz prevelike zahteve roditel-
ja u vezi sa §kolskim postignuéem dece.Cini se da $to su posledice bolesti i le¢enja vidl-
jivije 1 izrazenije kod dece to su zahtevi roditelja ve¢i, Sto dovodi do brojnih nespora-
zuma i konflikata (ilustrativan je primer izjave jednog oca na vidno slabljenje kogni-
tivnih kapaciteta ¢erke (11 godina) koji su bili posledica lokalizacije bolesti na CNS-U i
sprovedene radio-terapije, a koji su se odrazili na sporost i brojne teskoce u ¢itanju i pi-
sanju, teSkoc¢e u paméenju i zaklju€ivanju, rekao:”Ne mogu da shvatim da ne moZe.Ona
je bila najbolji dak i sve je to perfektno radila.Nemoguce je da ne moze jer ako to jed-

nom nauci onda tu nema zaborava”.Implikacija dobijenog nalaza za praksu se odnosi na
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kreiranje edukativno-preventivnog programa rada sa roditeljima obolele dece i adoles-
cenata kod kojih ¢e se zbog lokalizacije bolesti posledice ispoljiti u razli¢itim aspektima
kognitivnog funkcionisanja.Edukativno-preventivni program bi se odnosio na upozna-
vanje roditelja sa konkretnim posledicama koje mogu ocekivati kod dece i nac¢inima
prihvatanja, prevazilazenja iublazavanja negativnih posledica bolesti i leCenja.

Sli¢ni rezultati koji su se odnosile na razlike u procenama roditelja i dece dobijeni su u
istrazivanjima stranih autora (Phipps, Dunavant, Jayawardene, 1999).

Istrazivanje koje je obavljeno na uzorku od 200 dece uzrasta od 6 do 12 godina, koji su
oboleli od akutne limfoblastne leukemije, u razli¢itim fazama bolesti 1 le€enja je poka-
zalo da u vecini skala nije bilo korelacije izmedu procena dece i roditelja. Deca su
najvisi skor imala na skali socijalnog funkcionisanja a nize skorove na skalama
psihickog funkcionisanja, opstoj proceni kvaliteta zivota, kognitivnom funkcionisanju i
fizickom funkcionisanju.Najnizi skorovi su bili na skali problema zbog bolesti i priml-
jenih terapija.Roditelji dece su na svim skalama decu procenili znacajno loSije nego $to
su deca procenila sama sebe (Vance, Morsg, et al, 2001).U istrazivanju (Challinor, et al,
1999).Skorovi na skali somatizacije izmedu dece (uzrasta 6 do 16 godina) i roditelja ni-
su bili povezani, dok su skrovi na skalama anksioznosti i depresivnosti bili povezani ali
su skorovi roditelja bili visi u poredenju sa skorovima na pomenutim skalama kod dece.
Nalazi studije u kojoj je koris¢en Children Health - related quality of life su ukazali na
znacajne razlike u odgovorima dece (uzrasta od 8 do 18 godina) i roditelja. Roditelji su
imali znaCajno viSe skorove u proceni depresije kod njihove dece i1 u razliitim

ograni¢enjima u poredenju sa odgovorima dece (Mulhern, Horowitz, Ochs, et al, 1989).

Da li postoji povezanost izmedu nivoa anksioznosti, depresivnosti, umora, kvaliteta
Zivota i prevladavanja kod obolele dece i adolescenata i nivoa roditeljskog stresa tj.

stresa roditelja koji je uz dete tokom le¢enja prema H3?

H3 u skladu sa tre¢im ciljem se odnosila na ocekivanje da ¢e se pokazati pozitivna ko-
relacija izmedu roditeljskog stresa i nivoa anksioznosti, depresivnosti, doZivljaja umora
i kvaliteta zivota i prevladavanja kod obolele dece i adolescenata. H3 nije potvrdena u
celini. Dobijen je nalaz da je visok skor na subskali hiperosetljivost/zabrinutost

RCMAS skale anksioznosti dece i adolescenata povezan sa nizim nivoom roditeljskog
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distresa.Ovaj nalaz se moze razumeti u kontekstu sloZzenog modela koji objasnajva nas-
tanak i1 odrzavanje somatske bolesti kod deteta u porodici (Minuchin, 1973, prema
Baider et al, 2000).Pored fizioloske vulnerabilnosti i specificnih modela u porodici (pre-
terano emotivno uplitanje ili upletenost ¢lanova porodice; tendencija ka prezastic¢ivanju;
porodi¢na rigidnost; slabost porodice u resavanju problema i sukoba) i uloga bolesnika
u porodi¢nom obrascu izbegavanja konflikata je bitan faktor pomenutog modela a is-
tovremeno 1 izvor pojacavanja odredenih simptoma.Dugotrajna anksioznost kod
najmladeg ¢lana porodice, moze da bude izazvana pritajenim interpersonalnim sukobi-
ma i preteranim zahtevima koje namecu ¢lanovi porodice, rigidnim pravilima i siste-
mimima vrednosti, krizama i nacinima “borbe” sa njima, o¢ekivanim razvojnim pro-
menama ali i akcidentnim kriznim situacijama.Jedan od nacina sprecavanja sukoba u
psiho-somatskim porodicama je mehanizam zaobilaZzenja.Na primer, sukob izmedu ro-
ditelja moze da ostane nereSen tako Sto roditelji po¢nu da se usredsreduju na dete ili je-
dan ili oba roditelja formiraju stabilnu koaliciju (koris¢enjem deteta roditelji uspostavl-
jaju balans mo¢i) i obi¢no potcinjeni partner pravi koaliciju 1 /ili triangulaciju sa dete-
tom.Usredsredivanje na obolelo dete je jedan od mehanizama regulisanja anksioznosti u
bra¢noj dijadi.Obolelo dete na neki nacin ujedinjuje roditelje kroz njihovu zajednicku
brigu oko njegovog simptoma.Hroni¢nu bolest deteta prati poviSena zastitna uloga po-
rodice $to jo§ vise povecava detetovu zavisnost i stvara probleme u diferenciranju od
ostalih ¢lanova porodice a posebno od roditelja sa kojim je u koaliciji.Koncentrisanjem
na obolelog ¢lana porodice — dete, zaobilaze se bra¢ni konflikti, problemi u komunikaci-
ji i U otvorenom izrazavanju potreba i osecanja.Odnosi izmedu ¢lanova porodice i psi-
ho-somatskog pacijenta su kao klackalica — kada je psiho-somatskom pacijentu bolje
pocinje da se pogorsava stanje kod jednog od roditelja, obi¢no vulnerabilnijeg i obrnuto.
Premestanjem simptoma sa jednog na drugog ¢lana porodica odrzava se balans koji je
“narusen” zapocetom promenom koja se odrazava i kroz mogucée poboljSanje somats-
kih simptoma. U kontekstu dobijenog nalaza, da je viS§i nivo deCije zabrinutos-
ti/hiperosetljivosti povezan sa nizim roditeljskim distresom moze da znaéi i da su deca
na jedan nain “parentifikovana” i da deo brige i odgovornosti u vezi sa leCenjem i
boles¢u preuzimaju na sebe. Zapazanja iz prakse potkrepljuju dobijeni nalaz.Preciznije,
vulnerabilna deca i adolescenti iz disfunkcionalnih, vulnerabilnih porodica, ¢esto preu-

zimaju brigu o i za sebe a posebno u situacijama bolesti i leCenja.Vazna implikacija za
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praksu je pravljenje modela podrske koji bi se odnosio na osnazivanje roditelja a poseb-
no roditelja koji su uz dete tokom lecenja, za funkcionalniji i adekvatniji pristup obole-
lom detetu i za prepoznavanje razlicitih psiholoskih reakcija dece i njihovih takode, i
kako se odvija medusobni slozeni uticaj zavisnosti de¢ijih reakcija od reakcija roditelja i
obrnuto.

IstraZivanja stranih autora tj.poredenja roditelja izleCene dece i kontrolne grupe roditelja
zdrave dece su pokazala odredene razlike u vaspitnim stilovima roditelja. Roditelji dece
koja su se le€ila pokazivali su tendenciju preterane uklju¢enosti u sve §to se odnosilo na
le¢ila u poredenju sa drugom decom. Pokazivali su takode izrazenu zabrinutost po

zavrSetku leCenja za decije fizicko zdravlje (Davies, et al, 1991).

Procena porodi¢nog funkcionisanja sa aspekta roditelja i ispitivanje povezanosti

porodi¢nog funkcionisanja sa roditeljskim stresom prema H4 (H4a, H4b).

H4a se odnosila na pretpostavku da ¢e visi nivo roditeljskog stresa biti povezan sa
nizim skorovima na skalama porodi¢ne kohezije, porodi¢ne fleksibilnosti kao i sa man-
jim zadovoljstvom porodicom i nizim skorovima na skali porodi¢éne komunikacije na
FACES testu.

H4b se odnosila na pretpostavku da ¢e nizi skorovi na skali kvaliteta zivota roditelja
biti povezani sa nizim skorovima na skalama porodicne kohezije, porodicne
fleksibilnosti kao i sa manjim zadovoljstvom porodicom i nizim skorovima na skali
porodicne komunikacije na FACES testu.

H4a i H4b nisu u potpunosti potvrdene®®. Dobijeni su nalazi samo u vezi sa dve
subskale FACES IV skale porodi¢nih odnosa.Visok skor na skali porodi¢ne
komunikacije je povezan sa nizim total skorom na skali roditeljskog stresa i visok skor
na skali zadovoljstvo porodicom je povezan sa vis§im total skorom na skali roditeljskog

stresa.

%0 Sligni rezultati su dobijeni u istrazivanjima stranih autora.Od 35 porodica dece koja su se leéila od leukemije samo
nekoliko porodica je imalo ozbiljne psiholoSke probleme (Powazek, et al, 1980).Kazak, Stuber, Barakat, (1998) su
nasli da se porodice obolele dece po zavrsetku lecenja (koris¢eni su FACES III i Langner Symptom Check List) ne
razlikuju znacajno od kontrolne grupe. Sli¢an rezultat je dobijen u istrazivanju (Speechley, Noh, 1992) tacnije, nije bilo
znacajne razlike u anksioznosti i depresivnosti izmedu 63 ispitana roditelja dece koja su se lecila od razli¢itih malignih
bolesti i 63 roditelja iz kontrolne grupe porodica sa zdravom decom.
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Nalaz da je visok skor na skali komunikacije FACES IV skale porodi¢nih odnosa (visok
skor na skali komunikacija zna¢i dobru i veoma dobru komunikaciju) povezan sa nizim
skorom na skali roditeljskog stresa na PSI-SF skali stresa, je ocekivan.U kontekstu
dobijenog nalaza, moze se dalje pretpostaviti da bolja porodi¢na komunikacija znaci i
manji distres roditelja koji je uz obolelo dete. Dobra porodi¢na komunikacija moze da
ima protektivan uticaj na roditelje obolele dece. Kao §to je u teorijskom delu rada vec
razmatrano, neke porodice pod uticajem veoma stresnog zivotnog dogadaja - teSkog
somatskog oboljenja deteta, postaju kohezivnije, razvijaju i unapreduju porodi¢ne
snage, medusobnu komunikaciju 1 pozitivno redefiniSu sistem vrednosti uopste i
porodi¢nih vrednosti, posebno (Spirito, Kazak, 2006).Vec¢ina porodica se tokom
vremena uspes$no prilagodi zahtevima leCenja 1 koristi socijalnu podrSku, podrsku
multidisciplinarnih timova (posebno tima za psiho-socijalnu podrsku) na odeljenjima
pedijatrijskih onkologija i pronalazi smisao i cilj slozenog iskustva maligne bolesti
deteta (Sourkes, 1995).

Medutim, neke porodice, posebno porodice koje su i pre bolesti najmladeg clana bile
vulnerabilne i pod rizikom, od momenta dijagnoze maligne bolesti deteta, ispoljavaju
klinicki relevantne psiholoSske probleme Kkoji iziskuju planirane i kontinuirane
intervencije. Proces adaptacije porodice na malignu bolest deteta se uvek razmatra u
kontekstu faktora koji imaju uticaja na navedeni proces: mentalno zdravlje roditelja;
mehanizmi prevladavanja roditelja; socio-ekonomski status porodice; struktura i
funkcionisanje porodice; bra¢na, porodi¢na i podrska Sire porodice i zajednice (Kupst,
1993).

Nalaz da je visok skor na skali zadovoljstvo porodicom ($to znaci visoko i veoma
visoko zadovoljstvo porodicom) povezan sa viSim total skorom na skali roditeljskog
stresa je suprotan ocekivanom.Visok skor na skali zadovoljstva porodicom na FACES
IV instrumentu ukazuje da su ispitani roditelji veoma zadovoljni porodicom koja se u
kontekstu aktuelne krize bolesti deteta u kojoj se nalaze, dozivljava kao oslonac,
uporiSte i sigurna baza (skala zadovoljstva porodicom sadrzi procenu sledeé¢ih ajtema:
stepen bliskosti izmedu ¢lanova; sposobnost porodice da se bori sa stresom, da bude
fleksibilna, da reSava konflikte; sposobnost medusobne brige ¢lanova porodice i

sl.).Dobijeni nalaz visokog zadovoljstva porodicom kod roditelja ¢ija se deca lece od

179



malignih bolesti, ukazuje i na idealizaciju porodice i na pokuSaje trazenja oslonca i
sigurnog mesta u Krizi upravo u porodici.

Moze se razmisljati i u pravcu da vece zadovoljstvo porodicom moze da znaci vecu
odgovornost, viSe obaveza i posveéenosti svim ¢lanovima porodice i stalnom “radu” za
dobrobit cele porodice, Sto moze da bude stresno, a posebno u kontekstu u kojem je
dobijen ovaj neobican nalaz — u porodicama u kojima je jedno dete obolelo od teske
somatske bolesti.Maligna bolest deteta u porodici je snazan distres za sve Clanove
porodice. Roditelji pate gledajuc¢i patnju njihove dece 1 Cesto izrazavaju da se osecaju
nemoéno 1 nekompetentno u njihovoj ulozi “zastitinika” (Kellerman, 1980) i
naglaSavaju da Zivot u stalnoj nesigurnosti i neizvesnosti ostavlja najvece posledice na
porodicni Zivot. Vecina roditelja tezi ka tome da omoguci oboleloj deci “normalizaciju”
zivota 1 da pronade balans da decu ne prezastiti tokom leCenja ali da im i1 ne dozvoli da
budu razmazena (Walker, 1990).

Kanoni¢kom korelacionom analizom testirana je povezanost subskala roditeljskog stresa
PSI-SF i FACES skala porodi¢nih odnosa.lzdvojena je jedna znafajna kanonicka
funkcija, odnosno pronaden je jedan na¢in povezivanja subskala roditeljskog stresa PSI-
SF sa FACES skalama porodi¢nih odnosa kod odraslih. Rezultati pokazuju da su sve
subskale PSI skale roditeljskog stresa (roditeljski distres, disfunkcionalna interakcija
roditelj-dete i tesko dete) pozitivno povezane sa skalama balansirana porodi¢na kohezija
i zadovoljstvo porodicom na FACES IV skali porodi¢nih odnosa, a negativno sa obe
nebalansirane skale za fleksibilnost - rigidnost i haoti¢nost.Dobijeni nalaz je suprotan
ocekivanom jer je dobijeno da je visok skor na skali roditeljskog stresa i svih subskala
odgovara visokim skorovima na balansiranoj skali kohezije i skali zadovoljstva
porodicom na FACES IV testu. Na uzorku roditelja dece i adolescenata obolelih od
malignih bolesti je dobijeno da uz visok roditeljski stres ide veoma visoka porodi¢na
kohezija i zadovoljstvo porodicom.Ovaj nalaz moze da se tumaci u kontekstu mogucée
idealizacije porodice i trazenje oslonca u porodici u periodu krize koja se odnosi na
teSku somatsku bolest mladeg ¢lana porodice. Nalaz da nizi skor na skali roditeljskog
distresa odgovara viSe i visoko izrazenim vrednostima na nebalansiranim skalama za
fleksibilnost — rigidnost i haoti¢nost je suprotan o¢ekivanom jer je pretpostavljeno da ¢e
visi distress roditelja biti pozitivno povezan sa viSe 1 visoko izraZenom rigidnoScu i

haoti¢nos$¢u na porodi¢nom nivou.Na uzorku roditelja u ovom istraZivanju je dobijeno
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suprotno.Istrazivanje = navedenim instrumentima svakako bi  bilo  korisno
ponoviti. Medutim, moguce je da oba koriS¢ena instrumenta, i skala roditeljskog stresa i
FACES IV paket nisu dovoljno diskriminativni u smislu da na ispitivanom uzorku
identifikuju specifi¢nosti vezane za stres roditelja dece koja se nalaze na onkoloskom

leenju kao i specifi¢nosti funkcionisanja njihovih porodica.
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V ZAKLJUCCI

Osnovna ideja za istrazivanje ovog doktorskog rada proizasla je iz dugogodiSnje prakse u
sagledavanju i tretiranju razli¢itih psiholoskih problema i reakcija sa kojima se suocavaju
deca i adolescenti (uzrasta od nekoliko meseci do 19 godina), koji su oboleli od razli¢itih
malignih bolesti, kao i njihove porodice, od momenta potvrde dijagnoze maligne bolesti i
tokom svih faza dugotrajnog, kompleksnog, zahtevnog i neizvesnog kombinovanog
onkoloskog lecenja.

OgraniCenja istrazivanja kKoje je uradeno za potrebe ovog rada mogu se sagledati u nekoliko
aspekata.

1.Ogranicenja u vezi sa velicinom uzorka — istraZivanje je obavljeno na uzorku od 60 dece
i adolescenata uzrasta od 7 do 19 godina i njihovih roditelja (N=60). Uzorak je
reprezentativan ali sto se adekvatnosti tice svakako da je bolje istrazivanja ovakvog tipa
uraditi na ve¢em dostupnom uzorku.

Buduca istrazivanja je neophodno sprovoditi na ve¢im uzorcima tj. na ukupnoj populaciji
dece i adolescenata obolelih od malignih bolesti koji se u Srbiji dijagnostikuju na
godisnjem nivou (u proseku od 200 do 400 novoobolele dece i adolescenata godisnje).
2.0granicenja u vezi sa koris¢enim instrumentima — instrumenti koji su koriS¢eni za
ispitivanje razliCitih psiholoskih reakcija dece 1 adolescenata su prvi put koris¢eni u nasoj
sredini i za potrebe ovog rada su prevedeni i prilagodeni.S obzirom da instrumenti nisu
standardizovani, smernica za buduca istrazivanja u pedijatrijskoj psiho-onkologiji je da se
kako instrumenti kori§¢eni u ovom istraZivanju tako i preporueni instrumenti’’
proveravaju i standardizuju.Instrumenti koriS¢eni u ovom istrazivanju se baziraju na
samoproceni ispitanika, S§to uvek otvara pitanja verodostojnosti i davanja pozeljnih
odgovora od strane ispitanika.

3.Ogranicenja u vezi sa interpretacijom rezultata — izvodenje zakljuaka dodatno je
otezano 1 ¢injenicom da u na$oj sredini ne postoje istrazivanja u oblasti pedijatrijske psiho-

onkologije sa kojima bi se rezultati dobijeni u ovom istrazivanju uporedivali i diskutovali.

*! U teorijskom delu rada navedeno je nekoliko razligitih instrumenata za procenu razli¢litih psiholoskih reakcija dece i
adolescenata koji su oboleli od malignih bolesti i njihovih roditelja prema Quick References for Pediatric Oncology, 2009;
Assessment Tools in Pediatric Psycho-oncology (Shenkar et al, prema Kreitler, Ben — Arush, Martin, 2012).
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4.0granicenja u vezi sa kriterijumom koji se odnosi na vreme sprovodenja istrazivanja —
zbog dostupnosti uzorka i odredene tezine koju sprovodenje psiholoskih istrazivanja na
odeljenjima pedijatrijskih onkologija ima, (str.161 ) jedini kriterijum je bio da uzorak ¢ine
deca i adolescenti odredenog uzrasta i da se u momentu sprovodenja istrazivanja nalaze na
trecem ciklusu terapije ili nekom narednom ciklusu posle treceg ciklusa ordinirane
terapije.Uzorak su ¢inila deca i adolescenti koji su se nalazili u razli¢itim fazama leCenja
(neko je bio na tre¢em, neko na Cetvrtom, neko na osmom ciklusu terapija a neko na kraju
le¢enja, neko samo na radio-terapiji).Smernice za buduca istrazivanja su da se organizuju
longitudinalna istrazivanja i da se sprovode u ta¢no definisanim vremenskim intervalima na
istom uzorku.Na primer, istraZivanje koje se odnosi na pracenje razliCitih psiholoskih
reakcija dece razliCitog uzrasta i njihovih roditelja na pocetku onkoloSkog lecenja, na
petom i na zavrSnom ciklusu le¢enja.Neophodno je pratiti decu i porodice i nakon
zavrSetka leCenja.Ukljucivanje cele porodice, posebno brace 1 sestara obolele dece kao i
proSirene porodice (babe, dede, bliski rodaci - tetke, stricevi, ujaci) je takode nesto Sto je

standard u svetu a u nasoj sredini jos uvek nije implementirano u onkolosku praksu.

Prednosti istrazivanja se odnose na sledece aspekte:

1.0vo je prvi doktorski rad iz oblasti psiho-onkologije tj. pedijatrijske psiho-onkologije u

nasoj sredini koji je uraden na uzorku dece i adolescenata koji su oboleli od razli¢itih

malignih bolesti i njihovih roditelja.

2. Teorijski 1 metodoloski deo rada predstavljaju bazu za buduci ravoj oblasti pedijatrijske

psiho-onkologije jer sadrZe temeljne opise vaznih koncepata i najvaznijih vodi¢a dobre

prakse i postavljenih standarda u navedenoj oblasti u svetu.

3.Instrumenti koji su prvi put koriS¢eni u nasoj sredini i za potrebe ovog istrazivanja

prevedeni i prilagodeni, mogu se primeniti u svakodnevnoj psiho-dijagnostickoj praksi na

odeljenjima pedijatrijskih onkologija, a posebno skale namenjene ispitivanju deéije

anksioznosti, depresivnosti, umora, kvaliteta Zivota i mehanizama prevladavanja.

4. Teorijski deo rada ali 1 dobijeni rezultati pruzaju vazne smernice za buduca istrazivanja

u oblasti pedijatrijske psiho-onkologije, ali i za psiho-terapijski rad i praksu preventivnog

delovanja u radu sa decom i adolescentima koji su oboleli od razli¢itih malignih bolesti i
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njihovim porodicama tokom svih faza onkoloskog lecenja ali i praéenja nakon zavrSetka
leCenja.lz ovog istrazivanja proistiu smernice za buduca istraZivanja u  oblasti
pedijatrijske psiho-onkologije.Smernice se odnose na konkretne preporuke da se buduca
istrazivanja obavljaju na ve¢em dostupnom uzorku obolele dece i adolescenata i na
prosirenom uzorku koji bi se odnosio na ispitivanje uze i Sire porodice.Ta¢no definisanje
vremenskih tacki sprovodenja psiholoskih istrazivanja prema fazi lecenja, prema
sprovedenim  terapijama i protokolima je neophodan uslov objektivnosti
istrazivanja.Pracenja izleCene dece 1 adolescenata 1 njthovih porodica nakon lecenja je
takode vazna smernica buducih istraZivanja.Adaptiranje, standardizovanje instrumenata
koji se prema preporukama vodica dobre prakse koriste u oblasti pedijatrijske psiho-

onkologije je takode vazan aspekt buducih istrazivanja.

Zakljuéci su formulisani u vidu opstih preporuka Kkoje se odnose na dalji razvoj i
unapredenje pedijatrijske psiho-onkologije u nekoliko razliCitih aspekata (teorijskom,
istrazivackom 1 prakti¢nom, klinickom aspektu) i preporuka za kreiranje i osmisljavanje
modela tj. razli¢itih programa psiholoSke podrske deci, adolescentima i roditeljima tokom
onkoloskog le¢enja a na osnovu rezultata dobijenih u ovom istrazivanju.

Opste a posebno specifiéne preporuke koje proistiCu iz rezultata ovog rada svakako
predstavljaju doprinos na nekoliko nivoa: individualnom nivou — neposredni znacaj rada za
pacijente — decu i adolescente koji se leCe od malignih bolesti; porodicnom nivou —
sagledavanje i pracenje cele porodice obolelog deteta tokom svih faza onkoloskog leCenja |
po zavrSetku leCenja; unapredenje zdravstvene psihologije i pedijatrijske psiho-onkologije
posebno, u okviru koje u nasoj sredini gotovo da nema empirijskih radova i prakti¢nih
implikacija u psiholoskom prakti¢nom radu; unapredenje sluzbe pedijatrijske onkologije -
uvodenjem standardne psiholoSke baterije testova koji se koriste na sliénim odeljenjima u
Evropi i uopsSte u svetu, svakako bi se unapredila praksa psihologa na navedenim
odeljenjima. Shodno navedenom, preciznije bi se mogli planirati i implementirati
psiholoski 1 psihoterapijski pristupi u najSirem smislu reci, u individualnom, grupnom i

porodi¢nom radu kao integrativnom delu onkoloSkog lecenja.
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Naucni doprinos ovog rada moze se sagledati kako na empirijskom, istrazivatkom nivou

tako i na nivou konstruisanja specifi¢cnog modela psiholoske pomoc¢i i podrske.

Specificne preporuke bazirane na rezultatima ovog istrazivanja

Preporuka 1.u vezi sa dobijenim nalazom da deca iz mlade grupe imaju vise skorove na

subskali fizioloska anksioznost RCMAS skale anksioznosti

S obzirom da anksioznost kod mlade dece mogu da uzrokuju i razliite neprijatne 1 bolne
medicinske procedure koje se sprovode tokom onkoloSkog leCenja a da nacin organizovanja
1 sprovodenja istih moZe znacajno da utiCe na smanjenje anksioznosti i snaznog dozivljaja
straha i neprijatnosti kod dece, preporuka je da se medicinsko osoblje odeljenja
pedijatrijskih onkologija (prevashodno medicinske sestre koje sprovode vec¢inu medicinskih
intervencija) edukuje i trenira u nac¢inu sprovodenja medicinskih intervencija tako da budu
podnosljivije 1 lakSe za decu mladeg uzrasta. PraktiCan trening sticanja vesStina ukljucuje
dobro poznavanje karakteristika razvojnih faza kroz koje deca prolaze, koriS¢enje igre,
igracaka, sredstava zanimljivih deci koja mogu da pomognu i spontanosti za uspostavljanje
odnosa poverenja sa detetom.Dobar primer igre koju primenjuju prilikom sprovodenja
medicinskih intervencija na pedijatrijskim onkoloSkim klinikama u svetu, o ¢emu su i
snimani razli¢iti dokumentarni filmovi, je tzv.pri¢a “Carobna rukavica* koja je korisna u
radu sa decom uzrasta od 4 do 7 godina a bazira se na koris¢enju decije maste.Sestra isprica
detetu pri¢u pre pocetka intervencije (najceS¢e pre vadenja krvi ili plasiranja braunile) o
decaku/devojcici sa ¢arobnom rukavicom, o ogromnoj hrabrosti i neustrasivosti koja se
dobija kada se ¢arobna rukavica stavi na ruku i kada zamislimo da se naduva kao veliki
balon.Postoji i slikovnica na temu ¢arobne rukavice.Sestra daje detetu prikladnu rukavicu
da stavi na ruku (imitacija bokserske rukavice) i dete ohrabruje da zamislja kako je sada
on/ona najhrabriji na odeljenju jer ima carobnu rukavicu na svojoj ruci..Tokom
intervencije je u pri¢i sa detetom koje podstie da zamiSlja Sta sve moZe da radi sa
carobnom rukavicom, gde mozZe da ide i sl.U stranim filmovima najceS¢e jedna sestra

animira dete a druga sprovodi intervenciju s tim §to 1 ona ucestvuje u igri.Sa decom uzrasta
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od 7 do 10, 11 godina koja teze podnose medicinske intervencije primenjuju se razne
mozgalice, matematicki zadaci, zagonetke, pitalice i sl.Lekari, kada sprovode lumbalnu
punkciju ili aspirat koStane srzi bez anestezije sa decom mladeg uzrasta najceSc¢e koriste
razne tehnine za distrakciju paznje dece sa intervencije na nesto $to je detetu zanimljivo (na
primer postavljaju medusobno matematicke zadatke 1 tokom intervencije su u
dijalogu).Poslednjih godina je praksa da se u rad sa decom prilikom intervencija uvode
odeljenske zivotinje (tzv.pet help sluzba), posebno trenirani i uvani psi ali mogu da koriste
1 macke, zeke, ribice, leptiri 1 sLU edukaciji medicinskog osoblja u naSoj sredini je
najvaznije ohrabriti sestre da se igraju sa decom, da budu opustenije, spontanije i manje
formalne.Prikazivanje edukativnih filmova uz teorijska objasnjenja zasto je vazno deci pri¢i
kroz igru, kroz mastu uz podsticanje i licne maste i kreativnosti sestara, je uvek dobar nacin
ucenja koji dovede do konkretnih pomaka u praksi.

Priprema dece za medicinske procedure od prvog dolaska na odeljenje je vazan deo
protokola upoznavanja 1 uspostavljanja odnosa poverenja.Pridruzivanje deci 1 postepeno
uvodenje u protokol leCenja uvek sadrzi pored edukativnih 1 razliite psiholoske
intervencije uz neophodno koris¢enje igre, igracaka, raznih dostupnih sredstava (slikovnica,
knjiga, video materijala, audio snimaka, tematskih kompjuterskih igrica, grupnih oblika

rada — radionica - igraonica i sl.), $to u naSoj sredini, nazalost, nedostaje.

Preporuka 2.u vezi sa dobijenim nalazom da deca iz mlade grupe imaju vise skorove na

subskali socijalne anksioznosti RCMAS skale anksioznosti

Implikacije za praksu na osnovu ovog nalaza su da se na odeljenjima pedijatrijskih
onkologija prvo, napravi prijateljska i dobronamerna sredina u kojoj ¢e se deca i roditelji
osecati prijatno, koliko je to moguce.To je baza za kreiranje posebnih oblika individualnog
i grupnog psiholoskog rada sa decom mladeg uzrasta u okviru kojih bi se na nadin
prilagoden uzrastu dece i razvojnim karakteristikama, kroz igru, crtez, grupne oblike rada
“proradivala” njihova osecanja razli¢itosti od zdravih vr$njaka, a koja ¢esto deca mladeg

uzrasta nisu u stanju da jasno verbalizuju.
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Preporuka 3.u vezi sa dobijenim nalazom da deca iz mlade grupe imaju vise skorove na
subskalama anhedonia, nisko samopostovanje, interpersonalni problemi i total skoru CDI
skale depresivnosti

Implikacije za praksu na osnovu dobijenog nalaza se odnose na kreiranje specifiénog
programa podrske za mladu decu koji bi se odnosio prvo, na identifikovanje specificnih
psiholoskih problema koje deca imaju ali i njihovih potreba.Zajednicki napori usmereni na
trazenje raznih sadrZaja koji bi mogli da im budu zanimljivi (kod kuce 1 na odeljenju a da to
nije kompjuter i da nisu igrice koje inace, mlada deca tokom boravka na odeljenju
onkologije mnogo 1 Cesto igraju) su vazni u ublazavanju anhedonie.Podsticanje samo-
posStovanja i samo-pouzdanja u individualnom radu ali 1 kroz razne igre 1 zajedniCke
aktivnosti u grupnom radu su intervencije za promenu odnosa dece prema sebi.Prorada
specificnih interpersonalnih problema koje deca imaju i ohrabrivanje i priprema za
kontakat sa zdravim vrSnjacima (telefon, mail, skype i direktan kontakt kada je moguce),
pomo¢ u vezi sa boljim razumevanjem bolesti 1 leCenja, pruzanje emotivne podrske
(ohrabrivanje ispoljavanja razli¢itih osecanja ljutnje, besa, tuge) su neophodni segmenti

specificnog programa podrske.

Preporuka 4.u vezi sa dobijenim nalazom da roditelji adolescenata procenjuju ukupni
kvalitet Zivota njihove dece a posebno fizicki aspekt funkcionisanja losijim u poredenju sa

samo-procenama njihove dece

Ovaj nalaz ima vaZzne implikacije za psihoterapijski rad sa adolescentima i1 njihovim
roditeljima u smislu osmiSljavanja specificnih intervencija koje bi se odnosile na
zajednicko sagledavanje razlika u procenama i priblizavanje razlicitih procena roditelja i
samo-procena adolescenata u vezi sa razli¢itim aspektima funkcionisanja (fizi¢ki, socijalni,
psiholoski) sa ciljem uspostavljanja $to uspesnije saradnje i medusobnog razumevanja

izmedu adolescenata i njihovih roditelja tokom dugotrajnog onkoloSkog lecenja.
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Preporuka 5. u vezi sa dobijenim nalazom da roditelji adolescenata imaju nizi skor na

nebalansiranoj skali kohezije — umrezenosti

Preporuka za praksu u vezi sa ovim nalazom se odnosi na osmisljavanje specifi¢nih
intervencija vezanih za rad sa porodicama adolescenata obolelin od malignih bolesti u
odnosu na zavisnost-nezavisnost, pasivnost-aktivnost, (ne)samostalnost u odlucivanju,
fokusiranje na prioritete tokom trajanja leCenja, upuéivanje na uspostavljanje
konstruktivnog odnosa se roditeljima. Za adolescente je vaZzan balans izmedu autonomije 1
pojacane zavisnosti i upucenosti na roditelje tokom onkoloskog leCenja a za roditelje
povecanje njihovog self-fokusa i fleksibilnosti da prepoznaju kako njihovim (ne)svesnim
strahovima, strepnjama, brigama uticu na raspolozenje, ponaSanje i reakcije njihove
dece.Recju, razumevanje potreba na licnom nivou i medusobno razumevanje potreba na
relaciji adolescenti-roditelji, je jedan od na¢ina uspostavljanja bolje komunikacije i saradnje

tokom lecenja.

Preporuka 6. u vezi sa dobijenim nalazom da decaci imaju visi skor na subskali neaktivnost
CDI skale depresivnosti i visi skor na subskali fizickog funkcionisanja skale kvaliteta

Zivota Sto znaci da bolje procenjuju svoju fizicku kondiciju

S obzirom da se subskala neaktivnost skale depresivnosti odnosi na Skolske obaveze,
preporuka u vezi sa dobijenim nalazom je da se kreira individualni psiholosko-edukativni
program (u skladu sa individualnim potrebama i problemima svakog deteta pojedina¢no) u
saradnji sa nastavnicima “Skole u bolnici” a u vezi sa postizanjem kontinuiteta $kolovanja i
ucenja tokom trajanja onkoloskog le¢enja. Nalaz koji se odnosi na bolju procenu fizicke
kondicije decaka u poredenju sa devojficama ukazuje da bi kreiranje programa psiho-
fizicke relaksacije i1 opuStanja u saradnji sa stru¢njacima koji se bave fizickom
rehabilitacijom dece sa razliitim somatskim/fiziCkim smetnjama koje su uzrokovane
malignom boles¢u, boli veoma znacajno tokom trajanja le€enja na odeljenjima.

Psiho-fizicka relaksacija i blage fizicke vezbe koje bi se sprovodile svakodnevno sa decom

na decijim onkologijama, mogu da imaju pozitivan uticaj na opsti imunitet 1 metabolizam,
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mogu da utiu na poboljSanje kondicije i izdrzljivosti i na opste fiziCko funkcionisanje.
Pozitivni uticaji redovne psiho-fizicke relaksacije koja bi se sprovodila sa decom i
adolescentima koji su na onkoloskom lecenju, mogli bi da se evaluiraju i prate i na
psiholoskiom nivou — uticaji na raspolozenje, na dozivljaj tela i odnos prema telu, na
prihvatanje fizickih ogranicenja, na trud i samostalnost u razli¢itim aktivnostima uz

maksimalan razvoj fizicko-kondicionih moguénosti dece.

Preporuka 7. u vezi sa nalazom da roditelji decaka njihovo socijalno funkcionisanje

procenjuju loSijim

Preporuke u vezi sa dobijenim rezultatima koji sadrze razlike u samo-proceni dece i
procene roditelja razlicitih aspekata kvaliteta Zivota, usmerene su na osmisljavanje ciljanih
porodicnih intervencija koje su usmerene na postizanje Sto boljeg medusobnog
razumevanja.Konkretan nalaz u vezi sa socijalnim funkcionisanjem dece koje roditelji
procenjuju loSijim, moze da usmeri intervencije u pravcu razmiSljanja Sta roditelji
konstruktivno mogu da ucine da unaprede kvalitet Zivota dece tokom trajanja onkoloSkog
lecenja, pa i njihovog socijalnog funkcionisanja.Na primer, postizanje dogovora izmedu
obolele dece i roditelja u vezi sa socijalnim funkcionisanjem dece tokom onkoloskog
leCenja 1 njithovim samostalnim izlascima van kuce kada je to prihvatljivo u periodima
pauza izmedu ciklusa terapija, je jedna moguca intervencija.Problem suocavanja obolele
dece 1 adolescenata sa okolinom, sa vr$njacima i prevladavanje razli¢itosti zbog upadljvog
fizickog izgleda 1 razliCitih reakcija vrSnjaka prema njima, takode iziskuje poseban
individualno/grupni na¢in rada sa decom i adolescentima tokom trajanja onkoloskog

lecenja.

Preporuka 8. u vezi sa nalazima koji se odnose na specificne probleme koje imaju deca sa

razlicitim dijagnozama malignih oboljenja i njihovi roditelji

Pored opstih problema koje izazivaju maligne bolesti u pedijatriji (medicinski, fizicki,

psiholoski, socijalni, duhovni problemi), specificni problemi malignih bolesti na de¢ijem
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uzrastu odredeni su dijagnozom tj.lokalizacijom maligne bolesti.Rezultati koji su dobijeni u
ovom istrazivanju ukazuju da najvise problema u fizickom funkcionisanju imaju deca sa
tumorima CNS-a i da se navedena dijagnoza bolesti prema proceni roditelja najvise
odrazava na njihov kvalitet zivota tj.roditelji dece obolele od tumora CNS-a najvize brinu
za budu¢nost deteta i imaju najvise problema u svakodnevnom funkcionisanju.

Preporuke za praksu na osnovu dobijenog nalaza su da se napravi poseban program psiho-
fizickog oporavka za decu i adolescente koji su oboleli od tumora CNS-a, koji je
neophodno poceti jo§ u aktivnoj fazi le€enja.Konkretnije, program bi podrazumevao
protocol neuro-kognitivne stimulacije dece a u skladu sa neuro-psiholoskim procenama,
preciznom lokalizacijom bolesti na CNS-u i dominantnim oS$teéenjima a u skladu sa
dijagnozom, PH nalazom, stadijumom bolesti i lezijama koje su izazvane razliCitim
modalitetima lecenja.Nalaz da roditelji dece i1 adolescenata najviSe brinu za njihovu
buduénost ukazuje na neophodnost da se uvede obavezna intervencija da se roditelji na
pocetku leCenja detaljno upoznaju sa budu¢im kognitivnim, emotivnim, bihejvioralnim i
fizickim problemima dece (stepen izrazenosti navedenih problema zavisi od lokalizacije
bolesti na mozgu, stadijuma bolesti u vreme dijagnoze i pato-histoloskog nalaza i $to je
najvaznije, od uzrasta deteta na kojem zapocinje kombinovano onkolosko lecenje, jer Sto je
mlade dete podrvgnuto hirurgiji i radio-terapiji dela mozga to su vece i ozbiljnije posledice
po dalji normalan psiho-fizi¢ki razvoj).Prate¢i pisani materijal (broSure, flajeri i sl.)sa
opisima korisnih stimulativnih aktivnosti koje roditelji mogu da rade sa decom je takode

nesto Sto nedostaje u nasoj sredini.

Nalaz da deca i adolescenti sa centralnom lokalizacijom bolesti imaju najniZze samo-
postovanje na CDI skali depresivnosti 1 da po proceni roditelja najloSije socijalno
funkcionisu, ukazuje na potrebu da se kreira i u radu sa obolelom decom i adolescentima
implementira poseban program za uspostavljanje i odrzavanje samo-postovanja kod dece i

adolescenata kod kojih zbog maligne bolesti postoje upadljivi i1 vidljivi fizi¢ki nedostaci.

Rezultat da deca 1 adolescenti sa koStanim tumorima 1 lokalizacijama bolesti na
ekstremitetima dozivljavaju najviSe problema u vezi za le¢enjem i boleS¢u upucuje da bi
bilo veoma korisno da se osmisle posebni edukativno-psiholoski programi rada sa decom i
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adolescentima sa kostanim tumorima koji su lokalizovani na ekstremitetima jer su bolest i
posledice bolesti vidljive (invalidnost u uzem smislu, nedostatak ekstremiteta) i otezavaju
samostalno kretanje i snalazenje u mnogobrojnim svakodnevnim rutinskim aktivnostima u
kojima su angazovani gornji/donji ekstremiteti.Invalidnost u uzem smislu (nedostatak

ekstremiteta) izaziva niz drugih problema (psiholoskih, socijalnih).

Preporuka 9. u vezi sa nalazom da visi skor na subskali hiperosetljivost/zabrinutost na
RCMAS skali anksioznosti kod dece i adolescenata vodi nizem skoru na skali roditeljskog
stresa

Preporuka za praksu na osnovu ovog nalaza je pruZanje modela podrske roditeljima koji bi
se odnosio na osnazivanje i edukovanje roditelja a posebno roditelja koji su uz dete tokom
leCenja, za funkcionalniji 1 adekvatniji pristup obolelom detetu tokom leCenja 1 za
prepoznavanje razli¢itih psiholoskih reakcija dece i adolescenata i njihovih liénih takode
uz fokusiranje na medusobnu interakciju i1 komunikaciju ta¢nije kako se odvija medusobni
sloZeni uticaj zavisnosti dec¢ijih emotivnih reakcija i ponaSanja od emotivnih reakcija 1

ponasanja roditelja 1 obrnuto.

Preporuka 10. na osnovu nalaza da visok skor na skali porodicne komunikacije vodi

nizem skoru na skali roditeljskog distresa

Edukativno-psiholoski programi rada sa porodicama dece i adolescenata koji su oboleli od
malignih bolesti tokom svih faza leCenja a posebno psiholoski rad sa bracom/sestrama
obolele dece je standard koji se u svetu primenjuje decenijama unazad a u nasoj sredini,
nazalost jo§ uvek ne na nain na koji to svetski protokoli u oblasti pedijatrijske psiho-
onkologije odreduju.Korisne i zanimljive teme roditeljima i porodicama dece obolele od
malignih bolesti mogu da se implementiraju kroz psiholosko-preventivne edukativne
programe sa temama koje se odnose na aktuelne probleme sa kojima se porodice suocavaju
(Na primer: Kako prevladati krizni period maligne bolesti deteta?; (Ne)uobicajene
psiholoske reakcije 1 ponaSanja brace/sestara obolelog deteta; Stabilan roditel] —
funkcionalnija pomo¢ detetu tokom onkoloSkog lecenja; Kako unaprediti porodi¢nu

komunikaciju, zajednistvo, zadovoljstvo a smanjiti tenzije i konflikte kada je porodica
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suocCena sa boles¢u najmladeg clana?; NajCes¢i krizni i stresni periodi tokom onkoloskog
lecenja deteta i kako ih prevazi¢i; Partnerski odnos kao baza funkcionalne porodice;
Mehanizmi odbrane i/ili mehanizmi prevladavanja u suofavanju sa malignom boles¢u

deteta i sl.).

Opste preporuke

Preporuka 1. U skladu sa preporukama SIOP-a (International Society of Pediatric
Oncology) a posebno preporuke od 1991 god.kada je formiran tzv. Working Committee on
Psycho-social Issues in Pediatric Oncology, psiho-socijalna procena i podr§ka moraju da
budu sastavni deo neophodnog onkoloskog lecenja deteta i porodice tokom svih faza
zahtevnog onkoloskog le¢enja i nakon leCenja u periodu rehabilitacije i resocijalizacije
leCenog deteta i cele porodice. U saradnji sa Udruzenjima roditelja vazno je insistirati da se
formiraju psiho-socijalni timovi na odeljenjima pedijatrijskih onkologija a ne kao sto je
sada praksa da jedan psiholog obavlja sve poslove vezane za eventualnu psiho-
dijagnosti¢ku procenu i interpretaciju i pisanje nalaza i preporuka, savetovanje i razlicite
suportative 1 psihoterapijske intervencije u svim fazama bolesti i leCenja sa Sirokim
uzrasnim dijapazonom obolele dece i mladih (od beba do adolescenata od 19 godina)®2.

Cinjenica je da samo psiho-socijalni tim posebno edukovanih stru¢njaka moze da pruzi
kvalitetne usluge koje se ocCekuju u svim fazama onkoloskog lecenja obolele dece i
adolescenata, po zavrSetku leCenja, u fazi pracenja porodice, brace i sestara obolele dece,
kao 1 u specificnim psiho-dijagnostickim procedurama i1 kreiranjima programa podrSke

prema uzrastu obolelog deteta, lokalizaciji bolesti i svakako, proceni porodice.

Preporuka 2: Prema SIOP-ovim preporukama (SIOP Working Committee on Psycho-social
Issues in Pediatric Oncology, 1991) i preporukama IPOS-a i APOS-a i Quick References

for Pediatric Oncology Clinicians:The Psychiatric and Psychological Dimensions of

52 U nasoj zemlji postoji 5 pedijatrijskih hemato-onkoloskih odeljenja, tri u Beogradu i po jedno odeljenje u Novom Sadu
i u NiSu.Praksa ukljucivanja psihologa u multidisciplinarni tim je najduza na Odeljenju pedijatrijske onkologije IORS-
a,(12 godina), a na ostalim odeljenjima tek od pre par godina se ukljucuju psiholozi .To znaci da u ovom momentu u Srbiji
ima samo pet psihologa koji rade na odeljenjima
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Pediatric Cancer Symptom Management, 2009) veoma je bitno da postoje nacionalni vodici
dobre prakse.

Kao $to postoje nacionalni vodi¢i za rano otkrivanje malignih oboljenja, za sprovodenje
skrining programa, protokoli onkoloskog lecenja za razli¢ite dijagnoze i lokalizacije bolesti,
vazno je da se osmisli i napiSe nacionalni vodi¢ za pedijatrijsku psiho-onkologiju koji bi
predstavljao nacionalne standarde i modele za sva pedijatrjska onkoloSka odeljenja u
Srbiji.Sadrzaj tzv. Nacionalnog vodi€a za pedijatrijsku onkologiju bi Cinilo nekoliko vaznih
celina:prva celina bi se odnosila na psiho-dijagnostiku 1 preporuke ko/kada/kojim
instrumentima procenjuje obolelo dete, adolescenta i celu porodicu; druga celina bi se
odnosila na preporuke u vezi sa intervencijama u skladu sa psiho-dijagnostickim
procenama i potrebama svakog deteta i porodice posebno a u skladu sa uzrastom deteta,
dijagnozom 1 lokalizacijom bolesti, fazom lecenja, prognozama 1 specifi¢nostima porodice;
treca celina bi se odnosila na rad sa decom 1 adolescentima 1 njihovim porodicama u
terminalnim fazama bolesti uz pokusaje da se ukaze na vaznost integrisanja i povezivanja
pedijatrijske psiho-onkologije i palijativnog zbrinjavanja dece i adolescenata; Cetvrta celina
bi se odnosila na posebne aspekte vezane za psiho-dijagnostiku i intervencije u radu sa
decom i adolescentima sa razli¢itim dijagnozama malignih oboljenja a posebno malignih
bolesti vezanih za tumore CNS-a, $to iziskuje kreiranje posebne baterije neuro-psiholoskih
testova za procene razliitih oSteCenja i kreiranje stimulativnih programa tokom i po
zavrSetku leCenja kako bi se smanjile razliCite posledice (o posledicama je bilo re¢i u

teorijskom delu rada).

Preporuka 3: Prevod, adaptacija, standardizacija i provera specifi¢nih psiholoskih mernih
instrumenata koji se koriste u pedijatrijskoj psiho-onkologiji u svetu je neophodan prvi
korak bez kojeg nema sistemskog i temeljnog postavljanja pedijatrijske psiho-onkologije
kao nau¢ne discipline a samim tim ni integrisanja iste u pedijatrijsku onkologiju.Psiho-
dijagnosticke procene u razli¢itim fazama lecenja: na pocetku onkoloskog lecenja (posle
saznavanja dijagnoze), posle 5 meseci, na kraju leenja 1 pracenja, ukoliko se leCenje
uspesno zavrsi, bili bi dobri pokazatelji realnog psiholoskog stanja i potreba obolele dece,
adolescenata i njihovih roditelja i smernice za prakti¢ne intervencije.
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Preporuka 4: Kreiranje baze podataka za pedijatrijsku psiho-onkologiju bi umrezilo svih 5
pedijatrijskih odeljenja u Srbiji 1 predstavljalo osnov za sprovodenje psiholoskih
istrazivanja 1 razli¢itih pra¢anja.Osim toga, unapredila bi se saradnja medu malobrojnim
psiholozima sa pedijatrijskih onkologija u Srbiji, jer se Cesto deSava da jedno dete i
porodica tokom lec¢enja boravi u razli¢itim fazama leCenja na tri razlicita odeljenja (na
primer dete oboleleo od akutne limfoblastne leukemije leCenje moze da zapo¢ne na Klinici
u Nisu, radio- terapija 1 TBI (zracenje celog tela) se sprovodi na Institutu za onkologiju 1
radiologiju u Beogradu, a transplantacija koStane srzi na Institutu za majku i dete u jedinicli

za transplantaciju).

Preporuka 5: Kreiranje, sprovodenje i evaluiranje razliCitih grupa podrske koje bi se
sprovodile na pedijatrijskim onkoloskim odeljenjima (grupe za decu mladeg uzrasta; grupe
za adolescente; grupe za roditelje pratioce na odeljenjima; grupe za majke prema
dijagnozama bolesti dece; grupe za bracu i sestre obolele dece; grupe za prosirene porodice
u roditeljskim ku¢ama u saradnji sa roditeljskim udruzenjima; grupe za decu i adolescente
koji su zavrsili leCenje; grupe podrske za roditelje i porodice koje su prezivele gubitak i
s1.)%

Preporuka 6: Uvodenje posebnih edukativnih programa, kurikuluma i subspecijalizacija iz
psiho-onkologije i pedijatrijske psiho-onkologije bilo bi zna¢ajno za kvalitetno formiranje i

usmeravanje stru¢njaka za praksu.

%8 U nagoj sredini su se do sada sprovodile Psiholoske radionice za mladu decu i za adolescente na tri pedijatrijska
hemato-onkoloska odeljenja (Pedijatrijska onkologija IORS-a Beograd, i na odeljenjima u Ni§u i Novom Sadu).Objavljen
je priruénik za radionice ,,] mi postojimo* (autor Klikovac, T., 2008).Program ,,Soljica razgovora“ namenjen roditeljima
dece i adolescenata tokom boravka na odeljenjima se sprovodi na Cetiri odeljenja (dva odeljenja u Beogradu, u Nisu i
Novom Sadu).Program je koncipiran tako da se jednom nedeljno organizuju grupe sa roditeljima i struénjacima razli¢itog
profila (lekari, sestre, psiholog, socijalni radnik, nutricionista).
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VIl PRILOZI

PRILOG 1. Tabela 3. Broj novoobolelih slucajeva od raka, prema primarnoj lokalizaciji
(MKB-10), uzrastu i polu, centralna Srbija, 2009. godina
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PRILOG L.1. Broj novoobolelih slucajeva od raka, prema primarnoj lokalizaciji (MKB-10),
uzrastu i polu, centralna Srbija,2009.godina (nastavak)
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PRILOG 2. Tabela 4. Incidencija oboljevanja od raka na 100.000 stanovnika prema

primarnoj lokalizaciji (MKB-10), uzrastu i polu, centralna Srbija, 2009. godina
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PRILOG 2. 1. Incidencija od raka na 100.000 stanovnika prema primarnoj lokalizaciji
(MKB-10), uzrastu i polu, centralna Srbija, 2009. godina (nastavak)
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PRILOG 3. Tabela 5. Broj umrlih slucajeva od raka, prema primarnoj lokalizaciji (MKB -
010), uzrastu i polu, centralna Srbija, 2009. godina
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PRILOG 3. 1. Broj umrlih slu¢ajeva od raka, prema primarnoj lokalizaciji (MKB - 010),

uzrastu i polu, centralna Srbija, 2009. godina (nastavak)
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PRILOG 4. Tabela 6. Mortalitet od raka na 100.000 stanovnika prema primarnoj lokalizaciji
(MKB - 010), uzrastu i polu, centralna Srbija, 2009. godina
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PRILOG 4. 1. Mortalitet od raka na 100.000 stanovnika prema primarnoj lokalizaciji (MKB -
010), uzrastu i polu, centralna Srbija, 2009. godina (nastavak)
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PRILOG 5. Tabela 7. Istorijski pregled razvoja psiho-onkologije

(Holland, J.C. (1989). Handbook of psycho-oncology. Psychological care of the patients with cancer, p.32-34. Oxford University Press, Oxford)

God. Napretci u medicini i onkologiji Maligna oboljenja Odnos prema smrti Psiholoska, psihijatrijska podr§ka
Visoka stopa smrtnosti od zaraznih Kancer=smrt; dijagnoza se nije saostavala  Pacijent je u “Bozijim rukama”; uloga lekara je u ) . o o
i ) o ) ) ) ) Mentalni poremecaji se tretiraju u azilima izolovano
bolesti,od tuberkuloze posebno Stigma, sramota, Krivica i stid su se tom smislu udobna;”’smrt je deo Zivota”; ve¢ina L .
) ) ) . . B ] od javnih bolnica
1800  Nepoznati efekti u leCenju tumora vezivale za malignu bolest pacijenata umire kod kuce. ) ) L
. L o . . . ) ) ) ) 1850 g.Cine se napori da se psihijatrija priblizi
Upoznavanje sa anestezijom i antisepticima | Postojanje fatalizma u vezi sa malignom | Fatalizam u vezi sa malignom bole§¢u “smrt je ) )
) o ) opstim bolnicama, mada neuspesno
Prva hirurska tretiranja tumora (1847) boleséu neizbezna”.
Uspesno hirursko leenje nekih tumora Prvo psihijatrijsko odeljenje u opstoj bolnici, Albany,
. otkrivenih u ranoj fazi 1890 g.¢ine se napori da se §ira javnost u New York (1902)
o Radijacija se koristi za palijativu SAD-u i u Evropi upozna sa Snazan uticaj psiho-bioloskog pristupa Adolfa
Osnovano Americko Drustvo za tumore — upozoravajué¢im simptomim tumora Meyera na Americku psihijatriju
ACS (1813) Psiho-fizioloski pristup bolestima, Voltera Cannona
Osnovani su Nacionalni Institut za tumore - | Era lekova za kuénu upotrebu i Pocetak psihijatrijskih konsultacija i formiranje
NIT i Internacionalna Unija protiv tumora | $arlatanskog le¢enja malignih bolesti Umiranje u bolnici, balsamovanje tela. psihijatrijskih odeljenja u op$tim bolnicama uz
1930 |(1937) ACS zapocinje program volonterskih “Osoba je zaspala” je tada rasprostranjen pomo¢ Rockefeller Fondacije

Prve studije o terapijskim efektima lecenja

tumora

poseta ljudima sa funkcionalnim

posledicama bolesti (stoma, kanila)

eufemizam smrti

Pocinje psiho-somatski pokret sa psiho-analitiCkom

orijentacijom
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Otkriveno je da nitrogen mustardi, razvijeni o o o
Istrazivanja tzv.kancerogene C tip lilnosti i uticaja

tokom II sv.rata imaju snzno antitumorsko : Preovladava pesimizam kod lekara i Izrazavanje tuge omogucava bolje prevladavanje | ) ) ] .
i ] ) ) ) ) . zivotnih dogadaja na pojavu bolesti
1940 :dejstvo javnosti u vezi sa posledica leCenja smrti . )
L . o . . o Prva nau¢na studija o akutnom tugovanju
Prva remisija akutne leukemije zbog malignih bolesti Industrija vezana za sahranjivanje

(Lindemann)
upotrebe lekova

Prvi radovi o psiholoskim reakcijama na maligne
bolesti (1951-1952).

. ) ) . ) Psihijatri zastupaju stav da pacijentu treba reci
Pocetak koris¢enja hemio-terapije u lecenju

) ) ) ) Debata 0 ne-saopstavanju dijagnoza; Usmeravanje paznje na tzv.informativni dijagnozu
Prvo izlecenje koriokarcinoma samo ) ) o . ) B o y o o . o .
1950 lekovima (1951) javnost je sve bolje informisana o pristanak pacijenata na lecenje i autonomiju Koncipiran je bio-psiho-socijalni model Engelai
ekovima
malignim bolestima pacijenta njegovog tima iz Roshestera

Unapredenje tehnika radioterapije o o ]
Osnovano prvo psihijatrijsko odeljenje pri Memorial

Sloan Kettering Cancer Centru (MSKCC) u New

Yorku i u opstoj bolnici u Massachusetts

] Vazan uticaj Elizabeth Kubler-Ross koja rusi tabue
Uskladeni protokoli leenja dovode do prvih ) o )
) ) B L ] o o ) o u SAD i zalaze se da sa umiru¢ima treba razgovarati
izleCenja od decije leukemije i Ho¢kinovog : Vise je optimizma u vezi sa malignim

0 smrti
limfoma bolestima; osluskuju se potrebe prezivelih | Prvi Nacionalni vodiéi o u¢e$¢u pacijenata u . . ] .
1960 o ] ) o ) o o B N o Sisley Sonders u Londonu osniva prvi hospis za
Pocinje razvoj filozofije palijativnog Mnogo se radi na prevenciji malignih klinickim studijama i istraZivanjima drasi
odrasle
zbrinjavanja i hospisa oboljenja

) ) . Prve studije o uticaju stilova Zivota i navika na
Duvan se povezuje sa karcinomom pluca

pojavu razli¢itih vrsta malignih bolesti
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Prvi Nacionalna strategija za tumore
(1972) sa rehablitacijom i psiho-
socijalnim faktorima

Informisani pristanak pacijenata na leCenje

Uvodi se obaveza saopsStavanja dijagnoze

Prvi vodiéi za prava pacijenata

Prvi hospis u SAD-u (1974)
Dijagnoze sa saopS$tavaju ali ne i prognoze daljeg

toka bolesti

Podrska prvim psihe-socijalnim studijama
Prva Nacionalna Konferencija o psiho-socijalnim
istrazivanjima (1975).

Psiho-socijalna kolaborativna grupa po€inje sa

1970 | povecava autonomiju pacijenata N ) Prvi vodi¢ za negu i brigu o neizle¢ivim radom (1976-1981) i Omega projekat u opstoj
Pokret za prava pacijenata postaje sve o .
Dve radne grupe, CALGB (Grupa za tumore tivniii pacijentima bolnici Massaschusettsu
. o . axtvniji . . . _ .
i leukemiju)i EORTC uspostavljaju posebne Prve ambulante za kontrolu bola pri MSKKC i u  Prve studije dece obolele od malignih bolesti
odbore za istraZivanja kvaliteta Zivota QOL opstoj bolnici u Montrealu Pri MSKKC osnovano full time odeljenje za
i psiho-socijalnih faktora psihijatriju
Osnovano British Psycho-Oncology Society — BPOS
ACS pomaze razvoj psiho-
(1982)
onkologije;odrZanesu Cetiri konferencije » o o ) . .
8 miliona prezivelih od malignih bolesti S ~_ i0snovano International Psycho-Oncology Society —
o istraZivackim metodama 3 o . Debate o brojnim etickim pitanjima u medicini
. Razvija se pokret prezivelih i le¢enih od o ) ) IPOS (1984)
Osnovan odbor za nadzor psiho- Pocinje da se uvodi status pravnog zastupnika za . o ) B
razli¢itih malignih bolesti B o o Osniva se odeljenje za psiho-onkologiju na Royal
1980  socijalnih istraZivanja pri ACS-u (1989) pacijente u medicini Razvoj psiho-neuro-

Dostupne nove linije analgetika i
antiemetika
Federalna agencija za lekove odobrila je

istrazivanja novih lekova za le¢enje raka

Briga o QOL i kontroli simptoma
Istrazivanja o kancerskom bolu i kontroli

bola

imunologije

Mardsen Hospital u Londonu

Osniva se American Psycho-oncology Society

- APOS (1986)

Zdravstveni psiholozi u¢estvuju u pruzanju podrske i

istrazivanjima vezanim za maligna oboljenja
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Razvoj genetskih istrazivanja
Unapredenje imunoloskih terapija

Kombinovanje protokola onkoloskog

Interes javnog mnjenja za prevenciju
kancera, zdrave stilove Zivota i kampanje
protiv pusenja

Edukacije o kontroli simptoma

i palijativnom zbrinjavanju

Povecanje interesovanja za tzv.end-of-life care
(za kraj Zivota kod neizle€ivih pacijenata)
Prve specijalizacije iz Palijativne medicine

Unapredenje tretiranja bola, straha, mucnine,

Povezivanje istrazivanja psiholoskih aspekata sa
genetskim testiranjima i rizicima

Sve bolji status psiho-socijalnih i bihejvioralnih
intervencija (grupnih posebno)

Stampa je prvi Journal of Psycho-Oncology

leCenja o ) povracanja, anksioznosti, depresivnosti i
1990- B o ) _ Rasprave o asistiranom ubistvu o (1992)
Prve studije o smanjenju smrtnosti od nekih delirijuma
2000 ) L . tzv.eutanaziji § ) Vodi¢i klinicke prakse u onkologiji — kontrola
oblika malignih bolesti o o . Naucne studije o tugovanju
) ) . Strah od malignih bolesti ali verovanja da o B ) o simptoma distresa kod onkoloskih pacijenata
Unapredenje radio-terapije ) ) S Istrazivanja i edukacije u vezi sa komunikacijom . o -
] N ) psiholoski faktori imaju uticaja u nastanku . (1989); Svetski Kongresi iz Psiho-onkologije (1992
(brahiterapija,konformalno zragenje) o . ~narelaciji lekar-pacijent
. L malignih bolesti i oporavku nakon ledenja = o . y Francuska;1994 Japan;1996 Nemacka;2000
Razvoj laparaskopske hirurgije ) o Psihijatrijske posledice imunoloskih terapija o
Povecanje upotrebe alternativnih, ) 3 o B Australija);Stampa se Handbook of Psycho-
] ) ) (interferon, transplantacija mati¢nih celija)
komplementarnih nadina le¢enja oncology (1989)
Svetski Kongresi iz Psiho-onkologije (2006 Italija;
Nacionalni vodi¢i za psiho-socijalnu brigu B L o ) 2007 Engleska;2 008 Spanija; 2009 Austrija; 2010
. ) ) o Ekspanzija palijativnog zbrinjavanja u svetu — .
Napredne dijagnosticke procedure (PET o onkoloskim pacijentima (SAD, Kanada, o o o o Kanada; 2011 Turska; 2012 Australija)
3 ) o otvaranje jedinica za palijativno zbrinjavanje i . . .
2001- scan, CT, MR) Australija, Velika Britanija) Hospi 20 online predavanja na sajtu APOS-a
. L oo ospisa .
2012  Oralni citostatici u protokolima lecenja Briga po meri pacijenta- celovit pristup WWW.apos-society.org

Transplantacija mati¢nih ¢elija

obolelima, Integracija psiho-onkologije u

onkologiju -

Nacionalna UdruZenja Psiho-onkologa se
ukljucuju u Federaciju Udruzenja (IPOS, 2008)

Online core curriculum iz Psiho-Onkologije

na sajtu IPOS-a www.ipos-society.org

Skracenice:APOS, American Psychological Oncology Society; CALGB, Cancer and Leukemia Group B; CT, computed tomography; EORTC, European Organization for Research

and Treatment of Cancer;IPOS, International Psycho-Oncology Society; MSKCC, Memorial Sloan-Kettering Cancer Center; PET, positron emission tomography;
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PRILOG 6. Distres termometar i Lista problema (preuzeto i prilagedeno, NCCN, 2012 )

PRAKTICHI PROBLEMI OKO:
m __ Vodenja domacinstva
___ Brige o novecu ili placanja racuna
West London Cancer Netwark —Poslaili $kole

Problema oko prevoZenja

Coping with Stress: — Cuvanja dece
5 K ja i oblatenj
The Distress Thermometer —— pamaTeRiaeenE

IzlaZenja iz kuée i Sstnje

PORODICNI PROBLEMI:
_ U braku
Extreme Distress __ Oko roditeljstva i odgajanja dece
___ Sarodacima

Sa prijateljima

EMOCIONAL NI PROBLEMI

Zabrinutost
Tuga
Drepresija

Razdrazljivost i napetost

No Distress Strahovi

Gubitak interesovanja

DUHOVNI PROBLEMI U VEZI:

Smisla Zivota

Gubitka vere u Boga

FIZICK]I PROBLEMI:
___Bol

__ Powracanje
___lIscrpljenost/Zamor
___ San

__ Disanje/Gusenje

__ Suvoda ustalsoor
__ Hranjenje/gutanje

_ Varenje

_ Zatvoriproliv;

__ Stomatne smetmje
__ Smetnje pri mokrenju;
__ Suvoda koZelsvrab
_ Temperatura;

__ Mos - suvoca'krvarenje
__ Trnjenje ruku/nogu
__ (Osedaj nadimanja

__ Gubitak tezine;

Seksualni problemi
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PRILOG 7. Tabela 19. Nivoi prufanja podr§ke onkoloskim pacijentima (modifikovano prema IPOS on-line Multilingual Core Curriculum in

Psycho-Oncology, izvor 1POS web)

4 nivoa pruZanja podrske

onkoloskim pacijentima

Pomagaci

Procena

Intervencije

Prepoznavanje psiholoskih i ostalih

potreba pacijenata, rad na dobrobiti

Detaljno i precizno informisanje; pokazivanje

saosecanja i emaptije; reagovanje u skladu sa

1 .nivo Zdravstveno osoblje . - ]
pacijenta Sto povecava QOL , potrebama pacijenata; postovanje modela
smanjuje distres i anksioznost funkcionalne komunikacije zasnovane na empatiji
i Procena distresa pacijenata i o -
Zdravstveno osoblje u ] ] ] ) Specifi¢nije intervencije (stres menadzment,
) . . porodice; procena disfunkcionalnosti _ o
2. nivo timu sa struénjacima iz L ] ) reSavanje problema, multi disciplinarni rad za
) - na individualnom i porodi¢nom ) -
psiho-onkologije ] dobrobit pacijenta)
nivou
Specijalizovani struénjaci Procena distresa, anksioznosti, Savetovanje; vodenje u krizi; KGB
3. nivo iz oblasti psiho- depresivnosti, ponasanja, li¢nosti, intervencije;fokusirane individualne, grupne i
onkologije psihopatologije porodi¢ne i bracne terapije
Specijalizovani struénjaci | Procena anksioznosti, depresivnosti,
4. nivo iz oblasti psiho- psihijatrijskih siporemecaja (rizik za Ukljucivanje psiho-farmaka

onkologije

suicid, psihoti¢nost i sl.)
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PRILOG 8

Tabela 26. Deskriptivni pokazatelji skala za decu i adolescente

Grupa i uzrast N Mean S_td'_
Deviation

CDI skala depresivnosti subskala od 7 do 12 godina 30 3.03 2.205
Loge raspolozenje od 13 do 19 godina 30 2.93 1.946
CDI skala depresivnosti subskala od 7 do 12 godina 30 1.63 1.402
Neaktivnost od 13 do 19 godina 30 1.13 973
CDI skala depresivnosti subskala od 7 do 12 godina 30 4.70 3.426
Anhedonia od 13 do 19 godina 30 2.97 2.385
CDI skala depresivnosti subskala od 7 do 12 godina 30 1.70 1.601
Nisko sampostovanje od 13 do 19 godina 30 .90 .995
CDI skala depresivnosti subskala od 7 do 12 godina 30 .70 1.008
Interpersonalni problemi od 13 do 19 godina 30 30 596
CDI skala depresivnosti od 7 do 12 godina 30 11.76 7.509
Total skor od 13 do 19 godina 30 8.23 5.150
RCMAS skala anksioznosti subskala od 7 do 12 godina 30 3.80 2.605
Fizioloska anksioznost od 13 do 19 godina 30 2.50 1.776
RCMAS skala anksioznosti subskala od 7 do 12 godina 30 5.20 3.624
Hiperosetljivost/zabrinutost od 13 do 19 godina 30 5.43 2.542
RCMAS skala anksioznosti subskala Socijalna od 7 do 12 godina 30 3.00 2.133
anksioznost od 13 do 19 godina 30 2.20 1.472
RCMAS skala anksioznosti subskala Lie od 7 do 12 godina 30 5.67 2.233
Scale, kontrolna skala od 13 do 19 godina 30 5.77 1.960
CFS FACIT skala umora kod dece od 7 do 12 godina 30 50.00 10.00
Total skor od 13 do 19 godina 30 50.00 10.00
KIDCOPE skala prevladavanja dece od 7 do 12 godina 30 50.00 10.00
Aktivne strategije od 13 do 19 godina 30 50.00 10.00
KIDCOPE skala prevladavanja dece od 7 do 12 godina 30 50.00 10.00
Izbegavajuce strategije od 13 do 19 godina 30 50.00 10.00
KIDCOPE skala prevladavanja dece od 7 do 12 godina 30 50.00 10.00
Negativne strategije od 13 do 19 godina 30 50.00 10.00
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KIDCOPE skala prevladavanija dece od 7 do 12 godina 30 50.00 10.00
Total skor od 13 do 19 godina 30 50.00 10.00
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala od 7 do 12 godina 30 12.80 7.51
Problemi u vezi sa boleS¢u i leCenjem od 13 do 19 godina 30 11.03 6.03
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala od 7 do 12 godina 30 6.73 4.09
Fizi¢ko funkcionisanje od 13 do 19 godina 30 5.96 3.67
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala od 7 do 12 godina 30 7.80 5.80
Psihicko funkcionisanje od 13 do 19 godina 30 8.53 4.71
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala od 7 do 12 godina 30 5.76 3.07
Socijalno funkcionisanje od 13 do 19 godina 30 5.06 2.30
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala od 7 do 12 godina 30 7.13 3.89
Kognitivno funkcionisanje od 13 do 19 godina 30 8.13 3.36
PCQL32 skala kvaliteta zivota od 7 do 12 godina 30 40.2 159
Total skor od 13 do 19 godina 30 38.7 12.09
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PRILOG 9

Tabela 28. Znacajnost razlika skala za roditelja za oba testirana uzrasta

t df Sig.
PFS skala umora roditelja Total skor 1.163 58 250
PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece procena roditelja subskala
) ) ) ) 524 58 .602
Problemi u vezi sa bole$¢u i leCenjem
PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece procena roditelja subskala
1.684 58 .098
Fizicko funkcionisanje
PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece procena roditelja subskala
-.834 58 .408
Psihi¢ko funkcionisanje
PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece procena roditelja subskala
- o 757 58 452
Socijalno funkcionisanje
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece procena roditelja subskala
. o 1.025 58 310
Kognitivno funkcionisanje
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala Total skor .851 58 .398
PSI skala roditeljskog stresa Roditeljski distres -.297 58 767
PSI skala roditeljskog stresa Disfunkcionalna interakcija roditelj-dete -.359 58 721
PSI skala roditeljskog stresa Tesko dete .304 58 762
PSI skala roditeljskog stresa Total skor -.535 58 .595
QL kvalitet zivota roditelja subskala Fizicko funkcionisanje .650 58 .518
QL kvalitet zivota roditelja subskala Emocionalno funkcionisanje -.578 58 .566
QL kvalitet zivota roditelja subskala Socijalno funkcionisanje -.471 58 .639
QL kvalitet zivota roditelja subskala Kognitivno funkcionisanje -.265 58 792
QL kvalitet zivota roditelja subskala Komunikacija 317 58 752
QL kvalitet zivota roditelja subskala Briga za buducnost deteta 1.183 58 242
QL kvalitet zivota roditelja subskala Dnevne aktivnosti 1.124 58 .266
QL kvalitet zivota roditelja subskala Porodi¢ne veze -.103 58 918
QL kvalitet zivota roditelja subskala Total skor 287 58 775
COPE skala prevladavanja roditelja Total skor -812 58 420
FACES IV skala Balansirana porodi¢na kohezija -.028 58 978
FACES IV skala Balansirana porodi¢na fleksibilnost -.689 58 .493
FACES IV skala Nebalansirana kohezija Dezangazovanost .086 58 .932
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FACES IV skala Nebalansirana kohezija UmreZenost 1.643 58 .106
FACES IV skala Nebalansirana fleksibilnost/Rigidnost 229 58 .819
FACES IV skala Nebalansirana fleksibilnost/Haoti¢nost 476 58 .636
FACES IV skala Porodi¢na komunikacija 1.337 58 .187
FACES IV skala Zadovoljstvo porodicom 1.382 58 72
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PRILOG 10

Tabela 29. Deskriptivni pokazatelji skala za roditelje oba ispitana uzrasta

Std.
Grupa uzrast N Mean Deviation
PES skal ditelia Total sk od 7 do 12 godina 30 51.49 10.80
skala umora roditelja Total skor
! od 13 do 19 godina 30 48.50 9.060
PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece procena od 7 do 12 godina 30 11.80 6.499
roditelja subskala Problemi u vezi sa boles¢u i .
leSenjem od 13 do 19 godina 30 10.97 5.792
PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece procena od 7 do 12 godina 30 6.47 3.521
roditelja subskala Fizicko funkcionisanje od 13 do 19 godina 30 5.07 2.888
PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece procena od 7 do 12 godina 30 7.80 4.671
roditelja subskala Psihicko funkcionisanje od 13 do 19 godina 30 8.73 3.973
PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece procena od 7 do 12 godina 30 4.87 2.285
roditelja subskala Socijalno funkcionisanje od 13 do 19 godina 30 4.47 1.776
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece procena od 7 do 12 godina 30 10.30 3.007
roditelja subskala Kognitivno funkcionisanje od 13 do 19 godina 30 957 2515
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala Total od 7 do 12 godina 30 41.23 11.94
skor od 13 do 19 godina 30 38.80 10.12
PSI skala roditeljskog stresa Roditeljski distres 0d 7 do 12 godina 30 36.66 8.222
I ! od 13 do 19 godina 30 37.30 8.280
PSI skala roditeljskog stresa Disfunkcionalna od 7 do 12 godina 30 27.26 4.947
interakcija roditelj-dete od 13 do 19 godina 30 27.76 5.799
PSI skala roditeliskos st e it od 7 do 12 godina 30 35.76 5.276
O dete
ST BRI SREE e od 13 do 19 godina 30 35.30 6.529
PSI skala roditeljskog stresa Total skor 0d 7 do 12 godina 30 110.06 17.40
SKSd od 13 do 19 godina 30 | 11266 | 2015
QL kvalitet Zivota roditelja subskala Fizi¢ko od 7 do 12 godina 30 11.16 5.55
funkcionisanje od 13 do 19 godina 30 10.30 4.73
QL kvalitet Zivota roditelja subskala Emotivno od 7 do 12 godina 30 10.33 4.44
Funkcionisanje od 13 do 19 godina 30 10.90 3.02
QL kvalitet Zivota roditelja subskala Socijalno od 7 do 12 godina 30 7.70 3.73
Funkcionisanje od 13 do 19 godina 30 8.13 3.38
QL kvalitet Zivota roditelja subskala Kognitivno od 7 do 12 godina 30 8.06 5.54
funkcionisanje od 13 do 19 godina 30 8.40 4.09
QL kvalitet Zivota roditelja subskala od 7 do 12 godina 30 7.00 3.75
Komunikacija od 13 do 19 godina 30 6.73 2.66
QL kvalitet Zivota roditelja subskala Briga za od 7 do 12 godina 30 13.53 4.54
buducnost deteta od 13 do 19 godina 30 12.23 3.94
QL kvalitet Zivota roditelja subskala Dnevne od 7 do 12 godina 30 7.30 3.06
aktivnosti od 13 do 19 godina 30 6.43 2.90
QL kvalitet Zivota roditelja subskala Porodi¢ne od 7 do 12 godina 30 8.23 5.09
veze od 13 do 19 godina 30 8.36 4.88
QL kvalitet zivota roditelja Total skor od 7 do 12 godina 30 73.33 28.35
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od 13 do 19 godina 30 71.50 20.49
. L od 7 do 12 godina 30 48.94 9.41

COPE skala prevladavanja roditelja Total skor -
od 13 do 19 godina 30 51.05 10.60
) ) . od 7 do 12 godina 30 28.07 4.26

FACES IV skala Balansirana porodi¢na kohezija -
od 13 do 19 godina 30 28.10 5.05
FACES 1V skala Balansirana porodi¢na od 7 do 12 godina 30 25.47 4.18
fleksibilnost od 13 do 19 godina 30 26.30 5.13
FACES IV skala Nebalansirana kohezija od 7 do 12 godina 30 18.07 5.03
DezangaZzovanost od 13 do 19 godina 30 17.97 3.88
FACES IV skala Nebalansirana kohezija od 7 do 12 godina 30 20.40 4.74
UmreZenost od 13 do 19 godina 30 18.60 3.67
FACES IV skala Nebalansirana od 7 do 12 godina 30 20.40 4.95
Fleksibilnost/Rigidnost od 13 do 19 godina 30 20.13 4.00
FACES IV skala Nebalansirana od 7 do 12 godina 30 18.60 5.61
fleksibilnos/Haoticnost od 13 do 19 godina 30 17.93 5.21
) L od 7 do 12 godina 30 40.40 5.98

FACES IV skala Porodi¢na komunikacija -
od 13 do 19 godina 30 38.10 7.28
. . od 7 do 12 godina 30 36.67 8.23

FACES |V skala Zadovoljstvo porodicom -
od 13 do 19 godina 30 33.80 7.82
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PRILOG 11

Tabela 34. Znacajnost regresionih koeficijenata predikcije uzrasta preko skala za roditelje

Beta t Sig.

PFS skala umora roditelja Total skor -137; -504 @ .618
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala Problemi u vezi sa boles¢u i leCenjem -139| -534 | .597
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala Fizicko funkcionisanje -.268 -1.282 @ .209
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala Psihi¢ko funkcionisanje 186 | .755 456
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala Socijalno funkcionisanje -136: -573 | .570
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala Kognitivno funkcionisanje .043 ¢ 197 .845
PSI skala roditeljskog stresa subskala Roditeljski distres 167 | 251 .804

PSI skala roditeljskog stresa subskala Disfunkcionalna interakcija roditelj-dete i -.007 . -.013 | .990

PSI skala roditeljskog stresa subskala Tesko dete -.034 -062 @ .951
PSI skala roditeljskog stresa total skor -.008: -.006 | .995
QL kvalitet Zivota roditelja subskala Fizi¢ko funkcionisanje -154; -503 | .619
QL kvalitet Zivota roditelja subskala Emocionalno funkcionisanje 139 | .380 | .707
QL kvalitet zivota roditelja subskala Socijalno funkcionisanje .093 © .328 745
QL kvalitet zivota roditelja subskala Kognitivno funkcionisanje 251 .829 413
QL kvalitet zivota roditelja subskala Komunikacija -.040 -.148 @ .883
QL kvalitet zivota roditelja subskala Brige za buducnost deteta -.068 -.247 @ .807
QL kvalitet zivota roditelja subskala Dnevne aktivnosti -176| -.739 | .465
QL kvalitet zivota roditelja subskala Porodi¢ne veze .049 . .209 .836
COPE skala prevladavanja roditelja Total skor 72 819 419

FACES IV skala Balansirana porodi¢na kohezija Balansirana porodi¢na kohezija |-.362| -.765 | .450

FACES IV skala Balansirana porodi¢na fleksibilnost 324 . 758 454
FACES IV skala Nebalansirana porodi¢na kohezija Dezangazovanost -.094 -402 @ .690
FACES IV skala Nebalansirana porodi¢na kohezija Umrezenost -123 -404 @ .689
FACES IV skala Nebalansirana porodi¢na fleksibilnost/Rigidnost .015: .050 | .960
FACES IV skala Nebalansirana porodi¢na fleksibilnost /Haoti¢nost -.218| -.635 | .530
FACES IV skala Porodi¢na komunikacija -166 -495 @ .624
FACES IV skala Zadovoljstvo porodicom 031 .114 | .910
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PRILOG 12

Tabela 36. Deskriptivni pokazatelji skala za decu za oba pola

Std.
Pol N Mean o
Deviation
CDI skala depresivnosti subskala muski 34 291 1.798
Lose raspoloZenje Zenski 26 3.08 2.399
CDI skala depresivnosti subskala muski 34 171 1.219
Neaktivnost Zenski 26 .96 1.113
CDI skala depresivnosti subskala muski 34 3.50 3.008
Anhedonia senski 26 4.27 3.118
CDI skala depresivnosti subskala muski 34 1.32 1.364
Nisko samopostovanje Zenski 26 1.27 1.430
CDI skala depresivnosti subskala muski 34 .50 929
Interpersonalni problemi senski 26 50 860
muski 34 9.941 6.51
CDI skala depresivnosti Total skor

zenski 26 10.07 6.89
RCMAS skala anksioznosti subskala muski 34 291 2.109
Fizioloska anksioznost Zenski 26 3.46 2.549
RCMAS H skala anksioznosti muski 34 4.97 3.335
subskala Hiperosetljivost/zabrinut. senski 26 5.77 2.776
RCMAS skala anksioznosti subskala muski 34 2.47 1.846
Socijalna anksioznost Zenski 26 2.77 1.904
RCMAS skala anksioznosti subskala muski 34 5.74 2.260
Lie Scale, kontrolna skala Zenski 26 5.69 1.871
CFS FACIT skala umora kod dece muski 34 49.29 9.191
Total skor Zenski 26 50.91 10.90
KIDCOPE skala prevladavanja dece muski 34 48.99 9.99
Aktivne strategije prevladavanja senski 26 51.31 9.84
KIDCOPE skala prevladavanja dece muski 34 50.12 9.19
Izbegavajuce strategije prevladavanja senski 26 49.83 10.96
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KIDCOPE skala prevladavanja dece muski 34 49.23 9.545
Negativne strategije Zenski 26 51.00 10.48
KIDCOPE skala prevladavanja dece muski 34 49.26 9.148
Total skor Zenski 26 50.96 10.94
PCQL32 skala kvaliteta Zivota muski 34 11.17 7.333
subskala Problemi u vezi sa boles¢u i

.. zenski 26 12.88 6.075
lecenjem
PCQL32 skala kvaliteta Zivota muski 34 7.20 3.975
subskala Fizi¢ko funkcionisanje Zenski 26 5.23 3.502
PCQL32 skala kvaliteta Zivota muski 34 7.73 5.333
subskala Psihicko funkcionisanje Zenski 26 8.73 5.257
PCQL32 skala kvaliteta Zivota muski 34 5.02 2.341
subskala Socijalno funkcionisanje senski 26 5.92 3.110
PCQL32 skala kvaliteta Zivota muski 34 8.11 3.690
subskala Kognitivno funkcionisanje Zenski 26 7.000 3.544
PCQL32 skala kvaliteta Zivota muski 34 39.26 13.98
subskala Total skor zenski 26 39.76 14.37
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PRILOG 13

Tabela 38. Deskriptivni pokazatelji skala za roditelje za oba pola

Std.
Pol N Mean o
Deviation
muski 34 50.24 10.21
PFS skala umora roditelja Total skor
zenski 26 49.67 9.905
PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece muski 34 11.32 5.881
procena roditelja subskala Problemi u 26 11.46 6.531
c i zenski
vezi sa bolescu i leCenjem
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece muski 34 6.18 3.580
procena roditelja subskala Fizicko 26 5.23 2790
. zenski ' '
funkcionisanje
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece muski 34 8.71 4.648
procena roditelja subskala Psihicko 26 7.69 3.876
L Zenski ' '
funkcionisanje
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece muski 34 5.21 2.086
procena roditelja subskala Socijalno 26 3.96 1.777
. zenski
funkcionisanje
PCQL32 skala kvaliteta zivota decen muski 34 10.03 2.908
procena roditelja subskala Kognitivno 26 9.81 2 638
. zenski
funkcionisanje
muski 34 41.44 11.25
PCQL32 skala kvaliteta zivota Total skor
Zenski 26 38.15 10.69
PSI skala roditeljskog stresa subskala muski 34 35.73 7.69
Roditeljski distres zenski 26 38.61 8.67
PSI skala roditeljskog stresa subskala muski 34 26.55 5.663
Disfunkcionalna interakcija roditelj-dete senski 26 28.76 4.72
PSI skala roditeljskog stresa subskala muski 34 35.76 5.76
Tesko dete Zenski 26 35.23 6.15
muski 34 109.26 18.37
PSI skala roditeljskog stresa Total
zenski 26 11411 19.15
QL skala kvaliteta Zivota roditelja muski 34 11.02 5.39
subskala Fizic¢ko funkcionisanje Zenski 26 10.34 4.86

237




QL skala kvaliteta Zivota roditelja muski 34 10.64 3.81
subskala Emocionalno funkcionisanje Zenski 26 10.57 3.80
QL skala kvaliteta Zivota roditelja muski 34 8.11 3.54
subskala Socijalno funkcionisanje Zenski 26 7.65 3.57
QL skala kvaliteta Zivota roditelja muski 34 8.38 5.08
subskala Kognitivno funkcionisanje Fenski 26 8.03 4.58
QL skala kvaliteta Zivota roditelja muski 34 7.11 3.27
subskala Komunikacija Zenski 26 6.53 3.20
QL skala kvaliteta Zivota roditelja muski 34 13.2 3.92
subskala Briga za buducnost deteta Zenski 26 12.3 4.70
QL skala kvaliteta Zivota roditelja muski 34 6.94 2.87
subskala Dnevne aktivnosti Fenski 26 6.76 3.20
QL skala kvaliteta Zivota roditelja muski 34 8.20 5.04
subskala Porodi¢ne veze senski 26 8.42 4.92
QL skala kvaliteta Zivota roditelja muski 34 73.7 25.6
subskala Total skor yenski 26 70.6 23.4
COPE skala prevladavanja roditelja Total muski 34 49.2 8.50
skor zenski 26 50.9 11.7
FACES IV skala Balansirana porodi¢na muski 34 27.29 5.024
kohezija Zenski 26 29.12 3.933
FACES IV skala Balansirana porodi¢na muski 34 24.91 4.763
fleksibilnost zenski 26 27.15 4.287
FACES IV skala Nbalansirana porodi¢na muski 34 18.26 4.378
kohezija Dezangazovanost senski 26 17.69 4.628
FACES IV skala Nebalansirana muski 34 18.68 4.297
porodi¢na kohezija Umrezenost senski 26 20.58 4.149
FACES IV skala Nebalansirana muski 34 20.12 4.848
porodicna fleksibilnost/Rigidnost senski 26 20.46 4.002
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FACES IV skala Nebalansirana muski 34 18.94 5.699
porodicna fleksibilnost/Haoti¢nost senski 26 17.38 4.916
FACES IV skala Porodi¢ne muski 34 38.32 7.478
komunikacije Zenski 26 40.46 5.450
FACES IV skala Zadovoljstvo muski 34 34.71 8.325
porodicom zenski 26 35.92 7.899
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PRILOG 14

Tabela 40. Deskriptivni pokazatelji skala za decu za ispitanike sa i bez invaliditeta

Invalidnost N Mean Std. Deviation

CDI skala depresivnosti subskala Lose nema invalidnosti 43 2.95 12.058
raspoloZenje ima invalidnosti 17 3.06 2.135

nema invalidnosti 43 1.33 1.149
CDI skala depresivnosti subskala Neaktivnost

ima invalidnosti 17 1.53 1.419

nema invalidnosti 43 3.47 2.501
CDI skala depresivnosti subskala Anhedonia

ima invalidnosti 17 4.76 4.085
CDI skala depresivnosti subskala Nisko nema invalidnosti 43 1.35 1.446
samopostovanje ima invalidnosti 17 1.18 1.237
CDI skala depresivnosti subskala nema invalidnosti 43 51 .960
Interpersonalni problemi ima invalidnosti 17 47 717

nema invalidnosti 43 9.60 6.554
CDI skala depresivnosti Total skor

ima invalidnosti 17 11.00 6.910
RCMAS skala anksioznosti subskala nema invalidnosti 43 2.95 2.182
FizioloSka anksioznost ima invalidnosti 17 3.65 2.597
RCMAS skala anksioznosti subskala nema invalidnosti 43 5.26 3.360
Hiperosetljivost/zabrinutost ima invalidnosti 17 5.47 2.427
RCMAS skala anksioznosti subskala Socijalna.  nema invalidnosti 43 2.67 1.861
anksioznost ima invalidnosti 17 2.41 1.906
RCMAS skala anksioznosti subskala Lie nema invalidnosti 43 5.58 2.185
Scale, kontrolna skala ima invalidnosti 17 6.06 1.819

nema invalidnosti 43 48.98 9.962
CFS FACIT skala umora kod dece Total skor

ima invalidnosti 17 52.56 9.60
KIDCOPE skala prevladavanja deca Aktivne nema invalidnosti 43 49.70 10.26
strategije ima invalidnosti 17 50.75 9.22
KIDCOPE skala prevladavanja deca nema invalidnosti 43 50.00 9.87
Izbegavajuce strategije ima invalidnosti 17 49.99 10.32
KIDCOPE skala prevladavanja deca nema invalidnosti 43 50.80 10.29
Negativne strategije ima invalidnosti 17 47.96 8.85
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KIDCOPE skala prevladavanja deca Total nema invalidnosti 43 50.14 10.35
skor ima invalidnosti 17 49.64 8.987
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala nema invalidnosti 43 11.39 7.145
Problemi u vezi sa bolescu i leCenjem ima invalidnosti 17 13.23 5.889
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala nema invalidnosti 43 6.395 3.898
Fizicko funkcionisanje ima invalidnosti 17 6.235 3.929
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala nema invalidnosti 43 8.069 5.491
Psihicko funkcionsanje ima invalidnosti 17 8.411 4.848
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala nema invalidnosti 43 5.116 2.574
Socijalno funkcionisanje ima invalidnosti 17 6.176 2.984
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala nema invalidnosti 43 7.976 3.528
Kognitivno funkcionisanje ima invalidnosti 17 6.764 3.881
nema invalidnosti 43 38.95 14.95

PCQL32 skala kvaliteta zivota Total skor
ima invalidnosti 17 40.82 11.69
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Tabela 41. Deskriptivni pokazatelji skala za roditelje dece oba uzrasta sa i bez invaliditeta

Invalidnost N Mean S_td'_
Deviation
nema invalidnosti 43 49.54 10.22
PFS skala umora roditelja Total skor
ima invalidnosti 17 51.14 9.597
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala, ~nema invalidnosti 43 10.51 5.914
Problemi u vezi sa boles¢u i leCenjem ima invalidnosti 17 13.59 6.246
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala, nema invalidnosti 43 5.93 3.355
Fizicko funkcionisanje ima invalidnosti 17 5.35 3.101
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala| nema invalidnosti 43 7.79 4.405
Psihicko funkcionisanje ima invalidnosti 17 9.47 3.986
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala: nema invalidnosti 43 4.53 1.992
Socijalno funkcionisanje ima invalidnosti 17 5.00 2.179
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala ~ nema invalidnosti 43 9.88 3.010
Kognitivno funkcionisanje ima invalidnosti 17 10.06 2.135
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala. nema invalidnosti 43 38.65 11.97
Total skor ima invalidnosti 17 43.47 7.484
PSI skala roditeljskog stresa subskala nema invalidnosti 43 37.04 8.560
Roditeljski distres ima invalidnosti 17 36.82 7.401
PSI skala roditeljskog stresa subskala nema invalidnosti 43 27.04 5.648
Disfunkcionalna interakcij roditelj-dete ima invalidnosti 17 28.70 4.440
PSI skala roditeljskog stresa subskala nema invalidnosti 43 35.23 5.999
Tesko dete ima invalidnosti 17 36.29 5.709
nema invalidnosti 43 110.67 19.47
PSI tskala roditeljskog stresa Total skor
ima invalidnosti 17 113.11 17.08
QL skala kvaliteta Zivota roditelja nema invalidnosti 43 10.81 5.310
Fizicko funkcionisanje ima invalidnosti 17 10.52 4.823
QL skala kvaliteta Zivota roditelja nema invalidnosti 43 10.74 4.012
Emotivno funkcionisanje ima invalidnosti 17 10.29 3.196
QL skala kvaliteta zivota roditelja nema invalidnosti 43 7.837 3.504
Socijalno funkcionisanje ima invalidnosti 17 8.117 3.722
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QL skala kvaliteta Zivota roditelja nema invalidnosti 43 8.511 4.963
Kognitivno funkcionisanje ima invalidnosti 17 7.529 4.570
QL skala kvaliteta zivota roditelja nema invalidnosti 43 7.023 3.262
Komunikacija ima invalidnosti 17 6.470 3.203
QL skala kvaliteta Zivota roditelja nema invalidnosti 43 12.30 4.580
Briga za buducnost deteta ima invalidnosti 17 14.35 2.998
QL skala kvaliteta zivota roditelja nema invalidnosti 43 7.000 3.0394
Dnevne aktivnosti ima invalidnosti 17 6.529 2.939
QL skala kvaliteta Zivota roditelja nema invalidnosti 43 7.976 4.585
Porodicne veze ima invalidnosti 17 9.117 5.851
QL skala kvaliteta Zivota roditelja Total ~ nema invalidnosti 43 72.20 25.05
skor ima invalidnosti 17 72.94 23.94
COPE skala prevladavanja roditelja nema invalidnosti 43 50.55 10.32
Total skor ima invalidnosti 17 48.60 9.262
FACES IV skala Balansirana porodi¢na. ~ hema invalidnosti 43 28.28 3.966
kohezija ima invalidnosti 17 27.59 6.135
FACES IV skala Balansirana porodi¢na| nema invalidnosti 43 25.98 4.262
fleksibilnost ima invalidnosti 17 25.65 5.689
FACES IV skala Nebalansirana nema invalidnosti 43 17.51 3.924
porodi¢na kohezija DezangaZovanost ima invalidnosti 17 19.29 5.520
FACES IV skala Nebalansirana nema invalidnosti 43 19.21 4.384
porodi¢na kohezija Umrezenost ima invalidnosti 17 20.24 4,131
FACES IV skala Nebalansirana nema invalidnosti 43 20.26 4.048
porodicna fleksibilnost/Rigidnost ima invalidnosti 17 20.29 5.531
FACES IV skala Nebalansirana nema invalidnosti 43 17.84 4.705
porodicna fleksibilnost/Haoti¢nost ima invalidnosti 17 19.35 6.864
FACES IV skala Porodi¢na nema invalidnosti 43 39.77 5.895
komunikacija ima invalidnosti 17 37.94 8.496
FACES IV skala Zadovoljstvo nema invalidnosti 43 35.74 7.629
porodicom ima invalidnosti 17 33.94 9.304
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Tabela 44. Deskriptivni pokazatelji parova skala za decu i roditelje

Std.
Mean N o
Deviation
KIDCOPE skala prevladavanja dece Total skor 50.00 60 9.914
Pair 1
COPE skala prevladavanja roditelja Total skor 50.00 60 10.00
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece subskala Problemi u
11.91 60 6.815
vezi sa boles¢u i leCenjem
Pair 2
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece procena roditelja
11.38 60 6.118
Problemi u vezi sa bole$¢u i leCenjem
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece subskala Fizicko
o 6.350 60 3.874
funkcionisanje
Pair 3
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece procena roditelja
5.77 60 3.270
Fizi¢ko funkcionisanje
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece subskala Psihi¢ko
o 8.166 60 5.279
funkcionisanje
Pair 4
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece procena roditelja
8.27 60 4.325
Psihic¢ko funkcionisanje
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece subskala Socijalno
o 541 60 2.714
fukncionisanje
Pair 5
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece procena roditelja
N o 4.67 60 2.039
Socijalno funkcionisanje
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece subskala Kognitivno
o 7.633 60 3.640
funkcionisanje
Pair 6
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece procena roditelja
o S 9.93 60 2.773
Kognitivno funkcionisanje
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece subskala Total skor 39.48 60 14.03
Pair 7 pCQL32 skala kvaliteta Zivota dece procena roditelja
40.02 60 11.04
Total skor
CFS FACIT skala umora kod dece Total skor 50.00 60 9.914
Pair 8
PFS skala umora roditelja Total skor 50.00 60 10.00
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Tabela 46. Znacajnost regresionih koeficijenata predikcije PSI total preko skala za decu

funkcionisanje

Beta t Sig.
RCMAS skala anksioznosti subskala Fiziolo§ka anksioznost: .180 1.023 312
RCMAS skala anksioznosti subskala
) - ) -211 | -1.045 301
Hiperosetljivost/zabrinutost
RCMAS skala anksioznosti subskala Socijalna anksioznost = -.249 = -1.235 223
CFS FACIT skala umora kode dece Total skor =232 ¢ -1.222 228
CDI skala depresivnosti Total skor 181 1.333 .189
KIDCOPE skala prevladavanja dece Aktivne strategije .104 .639 526
KIDCOPE skala prevladavanja dece Izbegavajuce strategije | -.016 = -.110 913
KIDCOPE skala prevladavanja dece Negativne strategije -118 @ -732 468
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece Problemi u vezi sa
-.289 | -1.484 145
boleséu i leCenjem
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece Fizicko funkcionisanje . .039 .316 753
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece Psihi¢ko funkcionisanje; .229 1.279 207
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece Socijalno
L 074 484 631
funkcionisanje
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece Kognitivno
-087 | -634 529
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Rezultati kanonicke korelacijske analize

Karakteristike Vrednost
Kanonicki koeficijenti levog skupa varijabli
PSI skala stresa roditelja subskala Roditeljski distres -.735
PSI skala stresa roditelja subskala Disfunkcionalna interakcija roditelj-dete -.619
PSI skala stresa roditelja subskala Tesko dete 406
Kanonicki koeficijenti desnog skupa varijabli
FACES 1V skala Balansirana porodi¢na Kohezija -1.224
FACES 1V skala Balansirana porodi¢na Fleksibilnost 175
FACES IV skala Nebalansirana porodi¢na Kohezija Dezangazovanost -.005
FACES 1V skala Nebalansirana porodi¢na Kohezija Umrezenost -.062
FACES IV skala Nebalansirana porodi¢na Fleksibilnost/Rigidnost .661
FACES IV skala Nebalansirana porodi¢na Fleksibilnost/Haoti¢nost -.131
FACES 1V skala Porodi¢na komunikacija 136
FACES IV skala Zadovoljstvo porodicom -.566
Kanonicki faktori levog skupa varijabli
PSI skala roditeljskog stresa Roditeljski distres -.923
PSI skala roditeljskog stresa Disfunkcionalna interakcija roditelj-dete -.809
PSI T skala roditeljskog stresa Tesko dete -.443
Kanonicki faktori desnog skupa varijabli
FACES IV skala Balansirana porodi¢na Kohezija -.651
FACES IV skala Balansirana porodi¢na Fleksibilnost -.313
FACES IV skala Nebalansirana porodi¢na Kohezija DezangaZzovanost .349
FACES IV skala Nebalansirana porodi¢na Kohezija UmreZenost 376
FACES 1V skala Nebalansirana porodi¢na Fleksibilnost/Rigidnost 400
FACES 1V skala Nebalansirana porodi¢na Fleksibilnost/Haoti¢nost 492
FACES IV skala Porodi¢na komunikacija =377
FACES IV skala Zadovoljstvo porodicom -.636
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Tabela 55. Deskriptivni pokazatelji skala za decu i adolescente razlicitih dijagnoza

Std.
Kategorije dijagnoze bolesti N Mean o
Deviation
ekstremiteti 16 3.06 2.594
centralna lokalizacija 6 1.83 1.329
CDI skala depresivnosti subskala
CNS 22 3.55 1.765
Lose rasoloZenje
ostalo 16 2.56 1.965
Total 60 2.98 2.063
ekstremiteti 16 1.25 1.125
centralna lokalizacija 6 1.17 1.169
CDI skala depresivnosti subskala
i CNS 22 1.68 1.359
Neaktivnost
ostalo 16 1.19 1.167
Total 60 1.38 1.223
ekstremiteti 16 4.06 3.660
centralna lokalizacija 6 4.67 3.983
CDI skala depresivnosti subskala
) CNS 22 4.32 2.801
Anhedonia
ostalo 16 2.63 2.187
Total 60 3.83 3.054
ekstremiteti 16 1.00 1.366
centralna lokalizacija 6 2.17 1.835
CDI skala depresivnosti subskala
CNS 22 1.82 1.296
Nisko samopostovanje
ostalo 16 .56 .892
Total 60 1.30 1.381
ekstremiteti 16 31 .873
centralna lokalizacija 6 .67 .816
CDI skala depresivnosti subskala
) ) CNS 22 73 1.032
Interpersonalni problemi
ostalo 16 31 704
Total 60 .50 .893
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ekstremiteti 16 9.687 7.382
centralna lokalizacija 6 10.50 5.856
CDI skala depresivnosti subskala
CNS 22 12.09 6.696
Total skor
ostalo 16 7.25 5.422
Total 60 10.00 6.628
ekstremiteti 16 4.06 2.909
centralna lokalizacija 6 3.00 2.000
RCMAS skala anksioznosti
CNS 22 3.41 2.039
subskala FizioloSka anksioznost
ostalo 16 1.94 1.652
Total 60 3.15 2.306
ekstremiteti 16 6.13 2.579
RCMAS skala anksioznosti centralna lokalizacija 6 5.00 3.950
subskala Hiperosetljivost/ CNS 22 5.27 3.508
zabrinutost ostalo 16 4.69 2.774
Total 60 5.32 3.105
ekstremiteti 16 2.81 1.940
centralna lokalizacija 6 3.00 2.098
RCMAS skala anksioznosti
N ) CNS 22 2.82 2.015
subskala Socijalna anksioznost
ostalo 16 1.94 1.436
Total 60 2.60 1.861
ekstremiteti 16 5.69 2.330
RCMAS skala anksioznosti centralna lokalizacija 6 5.83 1.941
subskala Lie scale, kontrolna CNS 22 5.73 1.932
skala ostalo 16 5.69 2.272
Total 60 5.72 2.084
ekstremiteti 16 52.83 9.733
centralna lokalizacija 6 45.52 8.293
CFS FACIT skala umora kod dece
CNS 22 51.26 9.619
Total skor
ostalo 16 47.09 10.56
Total 60 50.00 9.914
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ekstremiteti 16 53.86 7.485
KIDCOPE skala prevladavanja centralna lokalizacija 6 45.43 9.454
deca Aktivne strategije CNS 22 47.80 11.36
prevladavanja ostalo 16 50.87 9.380
Total 60 50.00 9.914
ekstremiteti 16 54.56 10.25
KIDCOPE skala prevladavanja centralna lokalizacija 6 47.94 8.697
deca Izbegavajuce strategije CNS 22 48.44 8.317
prevladavanja ostalo 16 4834  11.360
Total 60 50.00 9.914
ekstremiteti 16 52.44 10.37
KIDCOPE skala prevladavanja centralna lokalizacija 6 49.27 8.672
deca Negativne strategije CNS 22 48.73 9.000
prevladavanja ostalo 16 = 4957 11.46
Total 60 50.00 9.914
ekstremiteti 16 54.62 9.692
centralna lokalizacija 6 46.74 8.492
KIDCOPE skala prevladavanja
PN CNS 22 47.90 8.773
ostalo 16 49.47 11.27
Total 60 50.00 9.914
ekstremiteti 16 14.50 7.685
PCQL32 skala kvaliteta Zivota centralna lokalizacija 6 11.66 6.531
dece Problemi u vezi sa bolescu i CNS 22 12.90 6.646
le¢enjem ostalo 16 8062 4.809
Total 60 11.91 6.815
ekstremiteti 16 7.375 4.588
centralna lokalizacija 6 9.500 2.34
PCQL32 skala kvaliteta zivota
dece Fizicko funkcionisanje CNS 2 4.86 307
ostalo 16 6.187 2.809
Total 60 6.350 3.874
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ekstremiteti 16 9.250 6.071
centralna lokalizacija 6 7.333 3.386
PCQL32 skala kvaliteta Zivota
CNS 22 7.727 5.599
dece Psihicko funkcionisanje
ostalo 16 8.000 4.816
Total 60 8.166 5.279
ekstremiteti 16 5.875 2.918
centralna lokalizacija 6 5.500 2.167
PCQL32 skala kvaliteta zivota
5 L CNS 22 5.363 2.920
dece Socijalno funkcionisanje
ostalo 16 5.000 2.556
Total 60 5.416 2.714
ekstremiteti 16 7.62 3.383
centralna lokalizacija 6 5.833 3.250
PCQL32 skala kvaliteta zivota
i - CNS 22 7.681 3.932
dece Kognitivno funkcionisanje
ostalo 16 8.250 3.714
Total 60 7.633 3.640
ekstremiteti 16 44.62 15.84
centralna lokalizacija 6 39.83 11.47
PCQL32 skala kvaliteta Zivota
CNS 22 38.54 14.82
dece Total skor
ostalo 16 35.50 11.20
Total 60 39.48 14.03
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Tabela 56. Naknadni Scheffe test za CDI skalu depresivnosti subskala Nisko sampostovanje

Subset for alpha = 0.05

Klini¢ka Dg.bolesti

N 1 2
centralna lokalizacija 6 .56
CNS 22 1.00 1.00
ekstremiteti 16 1.82 1.82
ostalo 16 2.17
Sig. 141 191

Tabela 57. Naknadni Scheffe test za skalu PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece subskala

Problemi u vezi sa bolescu i leCenjem

Subset for alpha =
Klini¢ka Dg.bolesti 0.05
N 1
ostalo 16 8.0625
centralna lokalizacija 6 11.6667
CNS 22 12.9091
ekstremiteti 16 14.5000
Sig. 135
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Tabela 58. Naknadni Scheffe test za skalu PCQL32 skala kvaliteta zZivota dece subskala Fizicko
funkcionisanje

Subset for alpha = 0.05

KlinDgBol.cat

N 1 2
CNS 22 4.8636
ostalo 16 6.1875 6.1875
ekstremiteti 16 7.3750 7.3750
centralna lokalizacija 6 9.5000
Sig. 438 .200
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Tabela 60. Deskriptivni pokazatelji skala za odrasle za decu i adolescente razlicite dijagnoze

Std.
Kategorije dijagnoze bolesti N Mean o
Deviation
ekstremiteti 16 49.57 10.15
centralna lokalizacija 6 50.14 10.73
PFS skala umora roditelja Total skor CNS 22 53.31 9.468
ostalo 16 45.81 9.556
Total 60 50.00 10.00
ekstremiteti 16 12.06 5.686
PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece centralna lokalizacija 6 13.83 4.021
subskala Problemi u vezi sa bole$¢u i CNS 22 12.00 7.003
le¢enjem ostalo 16 8.94 5.567
Total 60 11.38 6.118
ekstremiteti 16 5.75 3.317
centralna lokalizacija 6 7.17 1.722
PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece
CNS 22 5.36 4.054
subskala Fizicko funkcionisanje
ostalo 16 5.81 2.455
Total 60 5.77 3.270
ekstremiteti 16 9.06 3.586
centralna lokalizacija 6 7.00 3.899
PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece
CNS 22 9.23 4.820
subskala Psihicko funkcionisanje
ostalo 16 6.63 4.193
Total 60 8.27 4.325
ekstremiteti 16 4.50 2.000
centralna lokalizacija 6 5.50 2.588
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece
y - CNS 22 5.45 1.819
subskala Socijalno funkcionisanje
ostalo 16 3.44 1.632
Total 60 4.67 2.039
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ekstremiteti 16 9.69 1.991
centralna lokalizacija 6 11.67 2.066
PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece
. L CNS 22 10.14 2.981
subskala Kognitivno funkcionisanje
ostalo 16 9.25 3.256
Total 60 9.93 2.773
ekstremiteti 16 41.06 9.815
centralna lokalizacija 6 45.17 7.600
PCQL32 skala kvaliteta zivota dece
CNS 22 42.18 11.42
Total skor
ostalo 16 34.06 11.19
Total 60 40.02 11.04
ekstremiteti 16 36.56 8.082
centralna lokalizacija 6 35.50 5.924
PSI roditeljski stres subskala
o CNS 22 36.09 8.842
Roditeljski Distres
ostalo 16 39.18 8.352
Total 60 36.98 8.187
ekstremiteti 16 28.50 4.24
PSI roditeljski stres subskala centralna lokalizacija 6 26.83 6.047
Disfunkcionalna interakcija roditelj- CNS 22 25.68 5471
dete ostalo 16 29.31 5.55
Total 60 27.51 5.350
ekstremiteti 16 35.37 5.487
centralna lokalizacija 6 36.50 4.764
PSI roditeljski stres subskala Tesko
CNS 22 34.31 5.776
dete
ostalo 16 37.00 6.870
Total 60 35.53 5.890
ekstremiteti 16 111.875 18.12
centralna lokalizacija 6 110.000 17.23
PSI roditeljski stres Total skor CNS 22 106.409 18.42
ostalo 16 118.187 19.708
Total 60 111.366 18.71
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ekstremiteti 16 9.750 5.066
centralna lokalizacija 6 12.50 5.009
QL skala kvaliteta Zivota roditelja
CNS 22 11.81 5.603
subskala Fizi¢ko funkcionisanje
ostalo 16 9.562 4516
Total 60 10.73 5.138
ekstremiteti 16 10.62 3.500
centralna lokalizacija 6 10.50 3.781
QL skala kvaliteta zivota roditelja
. - CNS 22 11.31 4.167
subskala Emotivno funkcionisanje
ostalo 16 9.68 3.628
Total 60 10.61 3.778
ekstremiteti 16 8.187 3.468
centralna lokalizacija 6 8.000 2.966
QL skala kvaliteta Zivota roditelja
y - CNS 22 8.772 3.753
subskala Socijalno funkcionisanje
ostalo 16 6.437 3.326
Total 60 7.916 3.538
ekstremiteti 16 8.250 3.890
centralna lokalizacija 6 7.500 7.007
QL skala kvaliteta zivota roditelja
. - CNS 22 9.000 4.937
subskala Kognitivno funkcionisanje
ostalo 16 7.437 4.966
Total 60 8.233 4.837
ekstremiteti 16 7.375 3.117
centralna lokalizacija 6 7.166 3.544
QL skala kvaliteta zivota roditelja
- CNS 22 7.136 3.151
subskala Komunikacija
ostalo 16 5.875 3.422
Total 60 6.86 3.228
ekstremiteti 16 13.75 3.820
centralna lokalizacija 6 11.66 4.226
QL skala kvaliteta zivota roditelja
CNS 22 14.27 4.049
subskala Briga za buduénost deteta
ostalo 16 10.56 4.273
Total 60 12.88 4.270

255




ekstremiteti 16 7.125 3.180
centralna lokalizacija 6 5.333 3.559
QL skala kvaliteta Zivota roditelja
. . CNS 22 8.136 2.231
subskala Dnevne aktivnosti
ostalo 16 5.437 2.897
Total 60 6.866 2.994
ekstremiteti 16 7.562 3.863
centralna lokalizacija 6 7.333 3.881
QL skala kvaliteta Zivota roditelja
CNS 22 10.45 5.804
subskala Porodi¢ne veze
ostalo 16 6.437 4.226
Total 60 8.300 4.951
ekstremiteti 16 72.62 24.60
centralna lokalizacija 6 70.00 28.29
QL t skala kvaliteta zivota roditelja
CNS 22 80.90 23.81
subskala Total skor
ostalo 16 61.43 21.58
Total 60 72.41 24.54
ekstremiteti 16 49.26 8.132
centralna lokalizacija 6 50.08 7.788
COPE skala prevladavanja roditelja
CNS 22 49.10 10.82
Total skor
ostalo 16 51.93 11.70
Total 60 50.00 10.00
ekstremiteti 16 28.06 4.494
centralna lokalizacija 6 28.83 3.430
FACES IV skala Balansirana porodi¢na
B CNS 22 27.41 5.973
Kohezija
ostalo 16 28.75 3.022
Total 60 28.08 4.637
ekstremiteti 16 26.56 4575
centralna lokalizacija 6 26.17 3.920
FACES IV skala Balansirana porodi¢na
. CNS 22 25.05 5.669
Fleksibilnost
ostalo 16 26.25 3.568
Total 60 25.88 4.662
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ekstremiteti 16 18.31 3.497
centralna lokalizacija 6 16.17 4.309
FACES IV skala Nebalansirana
CNS 22 18.64 5.819
porodicna kohezija Dezangazovanost
ostalo 16 17.56 3.183
Total 60 18.02 4.459
ekstremiteti 16 20.56 4.704
centralna lokalizacija 6 18.00 4.099
FACES IV skala Nebalansirana
CNS 22 20.00 4.830
porodicna kohezija Umrezenost
ostalo 16 18.31 2.915
Total 60 19.50 4.304
ekstremiteti 16 21.06 4.654
centralna lokalizacija 6 21.33 4.320
FACES IV skala Nebalansirana
CNS 22 20.82 5.133
porodicna fleksibilnost/Rigidnost
ostalo 16 18.31 2.845
Total 60 20.27 4.468
ekstremiteti 16 19.00 5.033
centralna lokalizacija 6 16.50 4.637
FACES IV skala Nebalansirana
CNS 22 19.86 6.243
porodicna fleksibilnost /Haoti¢nost
ostalo 16 16.00 4.000
Total 60 18.27 5.386
ekstremiteti 16 38.25 6.758
centralna lokalizacija 6 39.83 8.886
FACES 1V skala Porodi¢na
L CNS 22 38.91 7.546
komunikacija
ostalo 16 40.50 4.719
Total 60 39.25 6.709
ekstremiteti 16 34.25 9.306
centralna lokalizacija 6 37.50 8.849
FACES IV skala Zadovoljstvo
) CNS 22 34.09 8.440
porodicom
ostalo 16 36.94 6.115
Total 60 35.23 8.098
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PRILOG 22

Tabela 61. Naknadni Scheffe test za skalu PCQL32 skala kvaliteta Zivota dece procena
roditelja subskala Socijalno funkcionisanje

Subset for alpha = 0.05

Klini¢ka Dg.bolesti

N 1
ostalo 16 3.44
ekstremiteti 16 4.50
CNS 22 5.45
centralna lokalizacija 6 5.50
Sig. .085

Tabela 62. Naknadni Scheffe test za skalu QL skala kvaliteta Zivota roditelja subskala Briga za

buducnost deteta

Subset for alpha = 0.05

Klini¢ka Dg.bolesti

N 1
ostalo 16 10.5625
centralna lokalizacija 6 11.6667
ekstremiteti 16 13.7500
CNS 22 14.2727
Sig. 189
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Tabela 63. Naknadni Scheffe test za skalu QL skala kvaliteta Zivota roditelja subskala Dnevne

aktivnosti
Subset for alpha = 0.05

Klinicka Dg.bolesti

N 1
centralna lokalizacija 6 5.3333
ostalo 16 5.4375
ekstremiteti 16 7.1250
CNS 22 8.1364
Sig. 132

259



PRILOG 23
Tabela 64. Deskriptivne karakteristike skala za decu i parametri diskriminativnosti i pouzdanosti

Stan. Cronbach®
Mean: Med. : Variance | deviat. : Min. : Max. : Skewness ;Kurtosis alpha N items
CDI skala depresivnosti 7-12 subskala Lose raspoloZenje : 3.03  2.50 | 4.86 2.20 0 10 @ 1.113 2.136 662 6
CDI skala depresivnosti 7-12 subskala Neaktivnost 1.63: 150 1.964 1.402 0 5 552 -.404 239 3
CDI skala depresivnosti 7-12 subskala Anhedonia 470|4.00| 1173 3.426 0 | 12 748 -.304 763 8
CDI skala depresivnosti subskala 7-12 Lose
) 1.70| 1.00 | 2.562 1.601 0 5 529 | -1.095 547 4
samopoSstovanje
CDl skala depresivnosti 7-12 subskala Interpersonalni
] .70 | .00 | 1.83 1.088 0| 4 1513 1.680 662 2
problemi
CDI skala depresivnosti 7-12 subskala Total skor 11.76| 9.50 | 56.39 7.509 1 |30 749 -.143 .859 23
CDI skala depresivnosti 13-19 subskala Lose
) 2.93:3.00: 3.789 1.946 0 8 .942 .958 .560 6
raspoloZenje
CDI skala depresivnosti 13-19 subskala Neaktivnost 1.13:1.00 947 973 0 3 439 -726 .004 3
CDI skala depresivnosti 13-19 subskala Anhedonia 297 200 568 2.385 0 8 826 -332 .668 8
CDI skala depresivnosti subskala 13-19 Lose
. .90 : 1.00 .990 .995 0 3 .887 -.187 415 4
samopostovanje
CDI skala depresivnosti 13-19 subskala Interpersonalni
. .30 ¢ .00 .355 .596 0 2 1.906 2.746 .207 2
problemi
CDI skala depresivnosti 13-19 subskala Total skor 823 8.00: 26.53 5.15 0 19 452 -.781 822 27
RCMAS skala anksioznosti 7-12 subskala Fiziolo$ka
. 380 3.00: 6.78 2.605 0 10 874 833 747 10
anksioznost
RCMAS skala anksioznosti 7-12 subskala
. . . 520 450 131 3.624 0 11 307 ¢ -.1.298 891 11
Hiperosetljivost/Zabrinutost
RCMAS skala anksioznosti 7-12 subskala Socijalna
. 3.00 250 4552 2.133 0 7 274 833 757 7
anksioznost
RCMAS skala anksioznosti subskala 7-12 Lie Scale,
5.67  6.00: 4.989 2.233 0 9 | -1.002 420 741 9
kontrolna skala
RCMAS skala anksioznosti 13-19 subskala Fiziolo$ka
. 250 3.00: 3.155 1.776 0 6 079 -.901 465 10
anksioznost
RCMAS skala anksioznosti 13-19 subskala
. . . 5.43  6.00: 6.461 2.254 0 11 | -484 790 717 11
Hiperosetljivost/Zabrinutost
RCMAS skala anksioznosti 13-19 subskala Socijalna
. 220 200 2.166 1.472 0 6 534 -.081 457 7
anksioznost
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RCMAS skala anksioznosti subskala 13-19 Lie Scale,

5.77 6.00: 3.840 1.960 0 9 | -1.093 : 1.428 630 9
kontrolna skala
CFS skala umora 7-12 Total skor 345|355| 124.8 1117 | 16 | 54 179 | -.1.264 843 14
FACIT skala umora 13-19 subskala Fizi¢ko stanje 9.26 | 7.50 | 37.37 6.11 0 | 24 615 -.298 .804 7
FACIT skala umora 13-19 subskala
. ) ] o 213 220 7275 2.69 13 | 24 @ -1.820 | 3.509 649 6
Socijalno i porodi¢no funkcionisanje
FACIT skala umora 13-19 subskala Emocionalno
o 125125 18.11 425 4 21 ¢ -020 -515 672 6
funkcionisanje
FACIT skala umora 13-19 subskala Funkcionalno
' 19.6 200 15.82 3.97 11 | 24 = -473 -821 782 6
ponasanje
FACIT skala umora 13-19 subskala Total skor 62.8 63.0: 7552 8.69 48 . 80 .055 -.852 .649 25
KIDCOPE skala prevladavanja 7-12 subskala Aktivne
B . 131130 5817 2411 8 {18 @ -078 -431 .348 6
strategije prevladavanja
KIDCOPE skala prevladavanja 7-12 subskala
' B ] 116110 1057 3.251 6 |18 223 -593 731 6
Izbegavajuce strategije prevladavanja
KIDCOPE skala prevladavanja subskala 7-12 Negativne
B ) 496 500 3.413 1.847 3 9 896 .155 683 3
strategije prevladavanja
KIDCOPE skala prevladavanja 7-12 total skor 29.7:29.0: 34.06 5836 | 21 @ 43 754 .220 753 15
KIDCOPE skala prevladavanja 13-19 subskala Aktivne
B ) 193190 2611 | 5114 | 9 i 30 i .108 -471 698 6
strategije prevladavanja
KIDCOPE skala prevladavanja 13-19 subskala
. - ] 158 160} 2536 @ 503 = 7 | 28 | 523 234 663 6
I1zbegavajuée strategije prevladavanja
KIDCOPE skala prevladavanja subskala 13-19 Negativne
. . 6.43 500 12.66 3.559 3 14 783 -.839 827 3
strategije prevladavanja
KIDCOPE skala prevladavanja 13-19 total skor 416380 1328 1152 | 27 68 707 -511 .846 15
PCQL32 skala kvaliteta zivota 7-12 subskala Simptomi | 12.8| 12.5| 56.51 751 1|27 201 -.957 .904 9
PCQL32 skala kvaliteta Zivota 7-12 subskala Fizicko
L 6.73|7.00| 16.74 4,09 0 | 15 163 -.861 823 5
funkcionisanje
PCQL32 skala kvaliteta zivota 7-12 subskala Psihi¢ko
L 7.80|6.00| 33.75 5.08 0 | 18 677 -.887 941 6
funkcionisanje
PCQL32 skala kvaliteta Zivota 7-12 subskala Socijalno
L 5.76 | 6.00 | 9.426 3.07 0 | 13 .289 -.209 .669 5
funkcionisanje
PCQL32 skala kvaliteta Zivota 7-12 subskala Kognitivno
L 7.13 750 1515 3.89 0 13 . -123 -1.16 677 7
funkcionisanje
PCQL32 skala kvaliteta Zivota 7-12 subskala Total
40.2:39.0: 253.1 1991 : 16 @ 70 162 ¢ -.1.150 .890 32
SKOR
PCQL32 skala kvaliteta Zivota 13-19 subskala Simptomi | 11.0: 100} 36.37 1.03 3 27 .899 743 853 9
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PCQL32 skala kvaliteta zivota 13-19 subskala Fizicko

o 5.96 6.00: 13.48 3.67 0 15 472 -0.15 784 6
funkcionisanje
PCQL32 skala kvaliteta zivota 13-19 subskala Psihicko

o 8.53|8.00| 22.67 4,76 0 18 .092 -.657 .899 6
funkcionisanje
PCQL32 skala kvaliteta zivota 13-19 subskala Socijalno

L 5.06 | 5.50 5.30 2.30 0 10 .022 104 577 5
funkcionisanje
PCQL32 skala kvaliteta zivota 13-19 subskala

. oL 8.13|9.00| 11.29 3.36 2 | 14 | -118 | -1.059 681 7
Kognitivno funkcionisanje
PCQL32 skala kvaliteta Zivota 13-19 subskala Total

38.7|38.0| 146.3 1209 | 19 | 72 764 718 .890 32

SKOR
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Tabela 65. Deskriptivne karakteristike skala za roditelje i parametri diskriminativnosti i pouzdanosti

Stan. Cronbach
Mean :Med. Variance . Min. Max.; Skewness : Kurtosis N items
deviat. alpha
PFS skala umora kod roditelja Total skor
42,7 1445: 162.6 1275 24 71 .163 -.859 919 17
(7-12)
PFS skala umora kod roditelja Total skor
39.2 :38.0. 1143 1069 20 65 .358 .082 .878 17
(13-19)
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala
11.8 115 42.23 6.49 1 23 .029 -.1.236 .894 9
Problemi u vezi sa bole$¢u i leCenjem (7-12)
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala
6.47 16.50; 12.39 3.52 1 15 .406 -.221 .813 5
Fizicko funkcionisanje (7-12)
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala
7.80 :7.00; 21.82 4.67 0 17 .290 -.861 .926 5
Psihicko funkcionisanje (7-12)
PCQL32 skala kvaliteta zivota subskala
- o 4.87 {500 5.22 2.28 0 9 -.196 -.902 .560 5
Socijalno funkcionisanje (7-12)
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala
. L 10.3 11.00 9.04 3.00 0 14 -1573 | 3514 467 7
Kognitivno funkcionisanje (7-12)
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala
412 42.00 142.6 1194 @ 16 @ 61 -.275 -.338 .842 32
Total skor (7-12)
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala
Problemi u vezi sa bolescu i leéenjem 10.9 i9.00: 335 5792 3 {27 1.031 .605 874 9
(13-19)
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala
5.07 {5.50; 8.34 2.88 0 10 -.384 -.665 .614 5
Fizicko funkcionisanje (13-19)
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala
8.73 18.00! 15.78 3.97 3 17 .381 -737 .854 6
Psihi¢ko funkcionisanje (13-19)
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala
N o 447 4.00; 3.154 1.776 & 2 8 375 -971 435 5
Socijalno funkcionisanje (13-19)
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala
. o 9.57 110.0; 6.32 2515 1 0 14 @ -1.729 @ 6.377 .357 7
Kognitivno funkcionisanje (13-19)
PCQL32 skala kvaliteta Zivota subskala
38.8 139.0: 1055 10.12 : 15 @ 55 -.145 -.640 .804 32
Total skor (13-19)
QL skala kvaliteta Zivota roditelja subskala
116 :111.00 309 5.55 122 142 -.567 .882 6
Fizicko funkcionisanje (7-12)
QL skala kvaliteta zivota roditelja subskala
10.3 :110.0: 19.74 4.44 2 19 .346 -.406 .850 5

Emotivno funkcionisanje (7-12)
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QL skala kvaliteta zivota roditelja subskala
B o 7.70 :7.50; 13.94 3.73 0 14 -135 -.845 .785 4
Socijalno funkcionisanje (7-12)
QL skala kvaliteta Zivota roditelja subskala
» o 8.06 |7.00| 30.75 5.54 0 | 17 .106 -1.374 915 5
Kognitivno funkcionisanje (7-12)
QL skala kvaliteta zivota roditelja subskala
o 7.00 |8.00| 14.06 3.75 0 | 12 -.693 -.655 .834 3
Komunikacija (7-12)
QL skala kvaliteta Zivota roditelja subskala
13.5 [14.0| 20.67 4.54 6 | 20 -137 -1.332 776 5
Briga za buduénost deteta (7-12)
QL skala kvaliteta Zivota roditelja subskala
Dnevne aktivnosti 7.30 |7.00] 9.39 3.06 0 | 12 -.227 -.125 .857 3
(7-12)
QL skala kvaliteta Zivota roditelja subskala
8.23 :18.00: 25.97 5.09 0 20 .307 -.535 910 5
Porodiéne veze (7-12)
QL skala kvaliteta Zivota roditelja Total
73.3 :68.5: 803.7 28.35 @ 22 124 153 -.829 .960 36
skor (7-12)
QL skala kvaliteta Zivota roditelja subskala
10.3 10.5; 22.42 4.73 0 21 -172 .026 .826 6
Fizicko funkcionisanje (13-19)
QL skala kvaliteta zivota roditelja subskala
. o 109 :110.0: 9.128 6.00 6 @ 20 .930 1.434 745 5
Emotivno funkcionisanje (13-19)
QL skala kvaliteta zivota roditelja subskala
= o 8.13 :18.00; 11.43 3.38 2 16 .663 072 782 4
Socijalno funkcionisanje (13-19)
QL skala kvaliteta zivota roditelja subskala
. o 8.40 :8.50: 16.80 4.09 2 19 471 .149 .891 5
Kognitivno funkcionisanje (13-19)
QL skala kvaliteta zivota roditelja subskala
o 6.73 :7.00; 7.099 2.66 2 12 272 -717 .607 3
Komunikacija (13-19)
QL skala kvaliteta zivota roditelja subskala
12.2 135 15.56 3.94 5 19 -.396 -.970 .691 5
Briga za budu¢nost deteta (13-19)
QL skala kvaliteta zivota roditelja subskala
. . 6.43 :7.50; 8.46 2.90 0 12 -.166 -.033 772 5
Dnevne aktivnosti (13-19)
QL skala kvaliteta zivota roditelja subskala
8.36 |8.00| 23.89 4.88 2 |20 .606 -.320 .896 5
Porodiéne veze (13-19)
QL skala kvaliteta Zivota roditelja Total
715 |70.5| 4199 20.49 | 32 | 116 .186 -.212 .925 32
skor (13-19)
COPE skala prevladavanja roditelja Total
69.2 |715| 77.58 8.80 | 50 | 88 -.132 -.406 .748 28
skor (7-12)
COPE skala prevladavanja roditelja Total
71.2 |71.0] 98.39 991 |56 (102| 1.073 1.991 .807 28
skor (13-19)
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Na internacionalnom nivou ¢lan je: Internacionalnog udruzenja psiho-onkologa
(International Psycho-oncology Society - IPOS) i Internacionalne asocijacije za hospis i
palijativno zbrinjavanje (International Association for Hospice and Palliative care -
IAHPC) i Internacionalne mreze za palijativno zbrinjavanje dece (International Children
Palliative Care Network - ICPCN).2012 god. izabrana je za ¢lana odbora EFPA za
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porodicama”
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3. “Psiholoske radionice za decu i adolescente koji su oboleli od malignih bolesti

tokom lecenja 1 boravka na odeljenju”.

Mr .sci Tamara Klikovac bila je predavac na skupovima i seminarima od nacionalnog 1

medunarodnog znacaja.
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Potpisani-a

Broj upisa

1ZJAVLIUJEM

Da je doktorska disertacija pod naslovom

PSIHOLOSKE REAKCIJE DECE I ADOLESCENATA NA MALIGNU BOLEST
| LECENJE — PROCENA I PODRSKA

e rezultat sopstvenog istrazivackog rada,

e da predlozena disertacija u celini ni u delovima nije bila predlozena za dobijanje
bilo koje diplome prema studijskim programima drugih visokoskolskih
ustanova,

e da su rezultati korektno navedeni i

e da nisam krSio/la autorska prava i koristio/la intelektualnu svojinu drugih lica.

Potpis doktoranda

U Beogradu,
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Izjavljujem da je Stampana verzija mog doktorskog rada istovetna elektronskoj verziji
koju sam predao/la za objavljivanje na portal Digitalnog repozitorijuma Univerziteta
u Beogradu.

Dozvoljavam da se objave moji licni podaci vezani za dobijanje akademskog zvanja

doktora nauka, kao $to su ime i prezime, godina i mesto rodenja i datum odbrane rada.

Ovi licni podaci mogu se objaviti na mreZnim stranicama digitalne biblioteke, u

elektronskom katalogu i u publikacijama Univerziteta u Beogradu.

Potpis doktoranda

U Beogradu,
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IZJAVA O KORISCENJU

Ovlaséujem Univerzitetsku biblioteku “Svetozar Markovi¢” da u Digitalni repozitorijum

Univerziteta u Beogradu unese moju doktorsku disertaciju pod naslovom:

PSIHOLOSKE REAKCIJE DECE I ADOLESCENATA NA MALIGNU BOLEST |
LECENIJE — PROCENA I PODRSKA

koja je moje autorsko delo.

Moju doktorsku disertaciju pohranjenu u Digitalni repositorijum Univerziteta u
Beogradu mogu da koriste svi koji postuju odredbe sadrzane u odabranom tipu licence

Kreativne zajednice (Creative Commons) za koju sam se odluc¢io/la.

Autorstvo

Autorstvo — nekomercijalno

Autorstvo — nekomercijalno — bez prerade

Autorstvo — nekomercijalno — deliti pod istim uslovima

Autorstvo — bez prerade

o o~ wDdE

Autorstvo deliti pod istim uslovima

(Molimo da zaokruzite samo jednu od Sest ponudenih licenci, kratak opis licenci dat je

na poledini lista)

Potpis doktoranda

U Beogradu,
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