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1. OPSTI NALAZI | KONTEKST ISTRAZIVANJA

Istrazivanje sprovedeno u okviru projekta ,,BUDI UZ MENE - Ka kvalitetnoj i sve-
obuhvatnoj palijativnoj nezi za decu i porodice” predstavlja jedno od retkih sis-
tematskih istrazivanja sa ciljem sagledavanja stanja palijativnog zbrinjavanja u pe-
dijatrijskoj onkologiji u Srbiji iz perspektive roditelja koji su se suocili sa gubitkom
deteta. Posebna vrednost ovog istrazivanja je kombinacija kvantitativnih pokazatelja
i kvalitativnih odgovora roditelja koji omoguc¢avaju dublje razumevanje iskustava
porodica u terminalnoj fazi bolesti deteta i nakon smrti, a time i procenu objektivnog
stanja u oblasti palijativnog zbrinjavanja dece u nasoj zemlji.!

Uzorak od 65 roditelja koji su u€estvovali u istrazivanju (pretezno majke (46), ali i
znacajan broj oCeva (19) obuhvata porodice razli€itog socio-demografskog statusa,
iz svih vec¢ih i manjih gradova i sela Sirom Srbije. Roditelji su sa decom prosli kroz
sva odeljenja pedijatrijskih onkologija u nasoj zemlji, ¢ime se dobija reprezentativna
slika iskustava koja su imali od momenta postavljanja dijagnoze maligne bolesti kod
deteta do naZalost, smrti deteta. Cetvoro dece je preminulo u inostranstvu i odgovori
njihovih roditelja bi¢e navedeni zbog poredenja iskustava.

Nalazi Nacionalnog istrazivanja o stanju palijativnog zbrinjavanja u pedijatrijskoj onko-
logiji na osnovu iskustava roditelja koji su se suocili sa gubitkom deteta, ukazuju da,
iako postoje pojedinacni primeri dobre prakse, palijativno zbrinjavanje dece u Srbiji
nije sistemski razvijena, standardizovana praksa dostupna svim porodicama.
Iskustva roditelja jasno pokazuju da kvalitet podrs§ke u teSkim danima terminalne
faze bolesti deteta i smrti u najve¢oj meri zavisi od li€nog angazmana pojedinih
profesionalaca, a ne od organizovanog sistema.

»Imali smo srecu sa ljudima, ali ne i sa sistemom.”

Uopsteno, dobijeni nalazi dosledno ukazuju na strukturnu nerazvijenost pedija-
trijskog palijativnog zbrinjavanja, uz istovremeno postojanje pojedinacnih primera
dobre prakse koji zavise isklju€ivo od li€chog angazmana i truda profesionalaca, ali
ne od sistemskih, obuhvatnih i standardizovanih reSenja u praksi pedijatrijskog pa-
lijativnog zbrinjavanja.

Iskustva roditelja jasno pokazuju da se palijativno zbrinjavanje dece u Srbiji oslanja
na fragmentisane prakse i individualni angazman profesionalaca, $to dovodi do neu-
jednacenog kvaliteta zbrinjavanja i nege i dodatnog optereéenja porodica u najtezim
trenucima njihovih Zivota.

Palijativho zbrinjavanje dece nije pitanje luksuza, ve¢ osnovno pitanje dostojanstva,
humanosti i odgovornosti drzave. Iskustva roditelja analizirana kroz nacionalnu
studiju jasno pokazuju da je vreme da se prede sa individualnih napora na sistem-
ska reSenja.

,Dete ne moZe da bira kako ¢e umreti. O tome odlucuje sistem.”

Najvazniji nalazi istrazivanja bi¢e prikazani prema temama (14 tema) i 119 pitanja
koja su bila obuhvacena upitnikom.

"Istrazivacki okvir
projekta je precizno
definisan kroz: opste
i specifi¢ne ciljeve,
istrazivacka pitanja,
detaljan upitnik
kojim je uz opste
socio-demografske
karakteristike
detaljno obuhvaéeno
i 14 tema koje

su relevantne

za palijativno
zbrinjavanje dece,
zatim kroz plan
obrade i analize
podataka. Eti¢ka
saglasnost za
istrazivanje dobijena
je od Komisije za
ocenu eti¢nosti
istrazivanja Odeljenja
za psihologiju,
Filozofskog fakulteta
Univerziteta

u Beogradu

broj: #2025-47
(19.08.2025.).






2. OSNOVNA PITANJA O PALIJATIVNOM ZBRINJAVANJU
| SAOPSTAVANJE DIJAGNOZE

Jedan od ohrabrujucih nalaza odnosi se na nacin saopstavanja dijagnoze roditeljima. Vec¢ina
roditelja (61,5%) navodi da je dijagnoza saopstena u prisustvu lekara i psihologa, u mirnom
okruzenju, §to je u skladu sa medunarodnim preporukama i protokolima. Ovaj podatak ukazuje
na pomake u oblasti inicijalne komunikacije i prepoznavanja znacaja psiholoske podrske i in-
tervencija u kriznim situacijama ve¢ u ranoj fazi leCenja. Medutim, kvalitativni odgovori i kvan-
titativni nalazi ukazuju na ozbiljne propuste: pojedini roditelji su dijagnozu saznali telefonom,
¢itanjem nalaza, na hodniku ili ,usput”, a u ekstremnim slu¢ajevima tek nakon smrti deteta. Ovi
nalazi ukazuju na neujednacenost prakse, odsustvo standardizacije i visok rizik od dodatne
traumatizacije roditelja u ve¢ ekstremno vulnerabilnoj situaciji.

Roditelji su takode naveli da su informacije o dijagnozi, le€enju i prognozi bile nepotpune, ne-
uvremenjene ili neuskladene izmedu ¢lanova tima, §to je stvaralo dodatnu konfuziju i osecaj
nesigurnosti.

Imajuci u vidu da praksa palijativhog zbrinjavanja nije implementirana u nasoj sredini u skladu
sa vazec¢im standardima nalazi da roditelji Cesto nisu bili informisani Sta palijativno zbrinjavanje
i nega podrazumeva i kada pocinje, kao i nalaz da u najve¢em procentu nisu dobili informacije
o pravu na palijativno zbrinjavanje, su ocekivani.

Nekoliko ilustrativnih odgovora roditelja:

> Medicinsko osoblje i doktorke na Odeljenju hemato-onkologije... su se potrudile da olak-
Saju tegobe mog deteta, ali mnoge stvari sam morala sama da trazim ili da im skrenem
paznju iako su imale dobru volju i razumevanje, utisak je da praksa palijativhog zbrinja-
vanja nije dobro razvijena.

> Najbolja moguca nega na intenzivnoj nezi bolnice, ali bez prava na posetu. Uz odobrenje
doktora mogli smo da budemo sa njom pola sata.

> Niko nam nije pomenuo, a ni objasnio palijativhu negu.
Odgovori roditelja ¢ija su deca bila u inostranstvu:

> U Srbiji je dobijao lekove i zbog zra€enja su ih prekidali. Pravu palijativnhu negu je imao
u St.Jude bolnici, SAD.

> Dete je umrlo u Italiji i imali smo najbolje moguce uslove. Svi su bili uz nas do poslednjeg
trenutka, psiholozi su dosli kada je K. umro i bili su sa nama dokle god nisu dosli iz mr-
tvagnice. Skoro svi lekari su dosli u mrtvacnicu na dan poslaska za Srbiju da se pozdrave
sa nama i sa K. Mislim da je jasno kakvu smo komunikaciju imali sa italijanskim timom i
kakvu su nam podrsku pruzili.

Na osnovu odgovora roditelja na otvoreno pitanje (Ako Zelite, ukratko objasnite/opisite Vasu
ocenu komunikacije sa bilo kojim ¢lanom tima) identifikovana su tri dominantna tipa odgovora/
iskustava:

e Pretezno negativna iskustva - 55-65% odgovora
e MeSovita/ambivalentna iskustva - 20-25% odgovora
e Pretezno pozitivna iskustva - 15-20% odgovora



Vecina komentara ima negativan i ambivalentan ton, dok manji deo odgovora ima pozitivan ton.

Analiza kvalitativnih odgovora roditelja o komunikaciji sa medicinskim osobljem (lekari, sestre) i
zdravstvenim saradnicima (psiholozi, socijalni radnici, nutricionisti) na odeljenjima pedijatrijskih
onkologija ukazuje na veliku varijabilnost iskustava od veoma pozitivnih (,ocena 10 za komuni-
kaciju”; ,,odli¢na komunikacija i saradnja”; ,,svi su bili pristupacni i ljubazni”) do izrazito negativnih
(;komunikacije nije bilo”; ,jako losa”; ,,nemarljivost”; ,,komunikacija sa lekarima je zavisila od toga

ko je bio u smeni - od potpune posvecenosti do apsolutne neposvecenosti”; ,nekad su imali
razumevanje a nekad ne”).

NajizraZeniji obrazac odgovora:
- Iskustvo zavisi od osobe, smene i ustanove

NAJCESCE NEGATIVNE TEME U ODGOVORIMA RODITELJA

1.1. LoSa komunikacija lekara
Vrlo ¢est motiv u odgovorima roditelja:

»,Jako loSa komunikacija od strane lekara”
,Lekari nisu iskreni 100%”

,Nisu nam davali dovoljno informacija”
,Komunikacije nije bilo”

»Sleganje ramenima”
»,Podsmevanje/smejanje”

,Oskudna komunikacija”

Problemi:
> Nedostatak informacija
> |zbegavanje razgovora
> Neiskrenost/neotvorenost
> Osecaj distance i hladnoce
> Percepcija nemara

> Nedostatak iskrenosti i transparentnosti
(roditelji zele otvoreno saopstavanje istine a posebno u terminalnim fazama)

Primeri:

,» 1€k par sati pred smrt su rekli da su sve ucinili”

»,Roditeljima treba otvoreno sve da se pri¢a”

Emocionalne posledice navedenih problema u komunikaciji:
e (Osecaqj izdaje

e Gubitak poverenja
* Trajna trauma



1.2.0secaj iskljuc¢enosti roditelja

Jedan roditelj ukljucen, drugi ne
Informacije idu preko supruznika

Posledice:
e (Osecaj izolacije

e Povecana anksioznost
e (Osecaj nepravde

1.3.Neujednacen kvalitet vezan za ophodenje i komunikaciju osoblja
Cesto se u odgovorima roditelja pominje da komunikacija:

> Zavisi od smene (ko je u smeni)

> Zavisi od osobe

> Od potpune posvecenosti do neposvecenosti
Navedeni odgovori ukazuju na:

> Sistemsku nestabilnost

> Nedostatak standardizacije pristupa

1.4.Negativna iskustva sa ponasanjem

Vrlo ozbiljni navodi:
Podsmevanje

Nazivanje pitanja ,,glupim”
Drskost

Zaboravljanje terapija

Prekid le¢enja zbog konflikata

Ovo su crvene zastavice (bezbednost + etika)

1.5.Nedostupnost odredenih stru¢njaka
Vise puta ponovljeni navodi roditelja:

»Nutricionistu nisam upoznala”
»Socijalne radnike ni na fotografiji nisam videla”

Mogudi problemi:

e Nedostatak kadra
* |oSa organizacija
e Neinformisanost roditelja o dostupnim sluzbama



NAJCESCE POZITIVNE TEME

1.1.Medicinske sestre — najucestaliji odgovori pohvale od strane roditelja

»INajbolja komunikacija sa sestrama”
»Uvek bile tu”

,Odli¢na podrska”

»,Zhali da pridu sa razumevanjem”

Zakljucak: Sestre su ocenjene kao kljuéna emocionalna i informativna podrska.

1.2.Psiholozi - veoma vazna podrska
Najucestaliji odgovori roditelja:

,Uvek su nasli vr.emena da saslusaju”
»,Prave reci utehe”

»Najveca podrska”

Posebno pohvale za psihologe (i NURDOR)

Psiholoska podrska ima ogroman znacaj
Ali zapazena je i varijabilnost (,0d psihologa do psihologa zavisi”)

1.3.Empatija i ljudski pristup kao kljuéni za pristup deci i roditeljima
Roditelji navode pozeljna ponasanja:

Razumevanje
Ljubaznost
Dostupnost

Energija, toplina, Sala

KLJUCNI OBRAZAC U ODGOVORIMA: ,,OPHOPENJE, KOMUNIKACIJA ZAVISI ...”

Od smene

Od osobe

Od bolnice

Od li¢nih poznanstava
Od roditelja

Odgovori ukazuju na nedostatak standardizovanog komunikacijskog modela.

ZAKLJUCCI:

1. Komunikacija lekara je glavni izvor nezadovoljstva roditelja
2. Nedostatak pravovremenih i jasnih informacija

3. Osecaj neiskrenosti

4. Varijabilnost kvaliteta komunikacije (smene/osobe)

5

Uloga sestara kao stabilnog pozitivhog faktora

10



6. Psiholozi kao klju¢na podrSka

7. Nedostupnost nutricionista i socijalnih radnika

8. Izolacija roditelja u procesu komunikacije

9. lzuzetno ozbiljni navodi o nemaru/drskosti/greSkama

Preporuke na osnovu analize odgovora roditelja povodom komunikacije:

> Standardizacija komunikacije sa roditeljima/uvesti obavezujuée protokole komunikacije
za sve Clanove tima shodno kompetencijama.

> Trening lekara posebno i ostalih ¢lanova tima iz komunikacijskih vestina (saopStavanje
loSih vesti, loSih prognoza, vodenje ,,teSkih razgovora” o kraju zivota, potrebama, zeljama,
pruzanje bazi¢ne emotivne podrske u kriznim situacijama).

> Obavezno pravovremeno i jasno saops$tavanje informacija (prognoza, terapijski ishodi;
kako saopstiti istinu a ne demoralisati roditelje, decu).

> Kontrola kvaliteta interpersonalnog ponasanja i odnosa (uvodenje prakse redovne eva-
luacije i pra¢enja komunikacije svih ¢lanova tima).

> Bolja integracija psiholoSke podrske (deci, porodici).

> Veca vidljivost i dostupnost socijalnih radnika i nutricionista.

11






3. PODACI VEZANI ZA GUBITAK DETETA | MESTO
ZBRINJAVANJA

Iskustva roditelja u vezi sa mestom palijativhog zbrinjavanja deteta ukazuju na ozbi-
ljian nedostatak izbora. U najve¢em broju slu€ajeva roditelji nisu imali moguénost da
biraju izmedu bolni¢kog, ku¢nog ili specijalizovanog palijativhog zbrinjavanja. 73,8%
roditelja iz ispitanog uzorka su naveli da je ,palijativno” zbrinjavanje u poslednjih
6 meseci zivota njihovog deteta bilo u bolnici. Najveci broj dece prema navodima
roditelja je preminulo u bolnici (83,1%) a znaCajno maniji procenat (12,3%) dece je
preminulo u ku¢nim uslovima i troje dece u inostranstvu.

Iskaz roditelja:
»INismo znali da palijativha nega uopste postoji kao nesto posebno. Samo su rekli
da vise nema terapije.”

Znacajan procenat (66,2 %) roditelja navodi da su bili prisutni u momentu smrti dete-
ta, ali takode nemali procenat (33,8%) navodi da nisu bili prisutni u momentu smrti
deteta Sto otvara brojna pitanja, a izmedu ostalog i da li je dete bilo samo ili samo
sa zdravstvenim radnicima u trenucima smrti (Sto ne prati svetske standarde o kva-
litetu Zivota do samog kraja koji se odnose na mirnu, dostojanstvenu smrt deteta u
okruzenju najblizih ¢lanova porodice). Najveci broj roditelja (50,8 %) navodi da niko od
¢lanova uze/Sire porodice nije bio prisutan u momentu smrti deteta, a 43,1% roditelja
potvrdno odgovara na pitanje o prisustvu ¢lanova porodice u trenutku smrti deteta.
Samo dvoije roditelja navodi da su oba roditelja bila prisutna u momentu smrti deteta.

Palijativno zbrinjavanje se naj¢esc¢e uvodilo kasno, bez jasnog objasnjenja i bez
formalnog prelaska sa kurativhog na palijativni pristup i sprovodilo se u okviru posto-
jecih bolni¢kih kapaciteta, koji nisu prilagodeni potrebama dece i njihovih porodica
u terminalnoj fazi.

Iz kvalitativnih odgovora jasno se izdvaja osecaj roditelja da je sistem ,,orijentisan
na le¢enje, a ne na umiranje”, pri ¢emu se prelazak iz kurativnog u palijativni pristup
deSava kasno, bez jasne komunikacije i bez adekvatne pripreme porodice.
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4. KVALITET PALIJATIVNOG ZBRINJAVANJA

Procena kvaliteta palijativhog zbrinjavanja pokazuje takode izrazitu ambivalentnost u odgovo-
rima roditeljima tj. heterogenost iskustava. Sa jedne strane, roditelji Cesto istiCu posvecenost i
humanost pojedinih lekara i medicinskih sestara. Sa druge strane, sistemski elementi kvaliteta
— kontinuitet nege, dostupnost multidisciplinarnog tima, koordinacija usluga — u velikoj meri
izostaju.

Posebno su problematicni:

nedovoljna dostupnost obu¢enog osoblja,

nedostatak jasne koordinacije izmedu zdravstvenih i socijalnih sluzbi,
nedovoljno uklju€ivanje roditelja u donosenje odluka,

ograniCena privatnost i mir u poslednjim danima detetovog Zivota.

Roditelji Cesto navode da su morali sami da ,,nose” organizacioni teret brige, $to je dodatno
iscrpljuju¢e u situaciji anticipacije gubitka.

U odgovoru na pitanje da procene razliCite aspekte palijativhog zbrinjavanja roditelji su najnize
ocenili: saosecajnost i empatiju osoblja u teSkim trenucima; uklju¢enost porodice u odlucivanje,
komunikaciju sa osobljem, privatnost i mir za porodicu i dete u bolni¢kim uslovima; nezadovolj-
stvo uvazavanjem zelja i miSljenja deteta i upravljanje bolom i drugim simptomima.

Odgovor na pitanje da li je dobijena adekvatna emotivna/psiholoska podrska je polarizovan
-30,8% roditelja su dali potvrdan odgovor a 29,2% odri¢an, tacnije, da nisu dobili adekvatnu
psiholoSku podrsku. 24,6% roditelja je oznacilo da su delimi¢no dobili podrsku, a 15,4% da
podrska nije ni ponudena.

Iskaz roditelja:

»,Kada je bilo najteZe, psihologa vise nije bilo. Ostali smo sami.”

Preporuke na osnovu analize odgovora roditelja povodom kvaliteta palijativnog zbrinjavanja:
> Formirati specijalizovane pedijatrijske palijativne timove (bolni¢ke i mobilne).
> Omoguciti ranije uklju€ivanje palijativnog zbrinjavanja, paralelno sa aktivnim le€enjem
> Razviti kuénu palijativhu negu za decu i porodice.

> Razviti protokole koji uvazavaju sve aspekte palijativnog zbrinjavanja (od ophodenja,
komunikacije, do ukljucivanja porodice u odluc¢ivanje, uvazavanja zelja i misljenja deteta,
kvalitetne kontrole bola i drugih kompleksnih simptoma).

> Pojacati psiholoSku podrsku od pocetka leCenja, a u terminalnim fazama zbrinjavanja
posebno.
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5. POSLEDNJI DANI DETETA | PODRSKA
NAKON SMRTI

Iskustva vezana za poslednje dane i smrt deteta predstavljaju jednu od emocionalno najtezih

Roditelji Cesto istiCu da nisu bili adekvatno pripremljeni za proces umiranja, da nisu imali dovoljno
informacija o tome Sta mogu ocekivati, niti jasnu podrsku u donosenju teskih odluka.

Odgovor na pitanje da li je dete adekvatno zbrinuto na kraju Zivota i da li su porodica i dete
dostojanstveno isprac¢eni od strane osoblja u bonici dobijen je polarizovan odgovor - 49,2% ro-
ditelja je potvrdno odgovorilo, ali je 46.2% roditelja je odgovorilo samo delimi¢no ili ak odri¢no.

Odgovori roditelja na pitanje ,Koji aspekti palijativnog zbrinjavanja su vam najvise znacili u tom pe-
riodu?” najbolje ilustruju nedovoljno dobro osmisljenu i organizovanu praksu u nasim bolnicama.

,Sto se tice osoblja bili su korektni, ali prostorija u kojoj je bio u crnom dZaku,
neki podrum je uzas”.

»,Dete je bilo zbrinuto, a ispraceni smo tako kao da nikada nismo tu boravili.
Ni telegram saucesca nije poslat. Valjda je takva politika”.

,Posle smrti deteta niko nas vise nije pozvao.”

Neki roditelji su imali pozitivna iskustva u uslovima ku¢nog zbrinjavanja (Sto je pozeljan standard
usluge).

»Kontrola bola, minimalan boravak u bolnici, jer je moj sin tako Zeleo. Svakodnevna patronazna
sluzba za sve Sto je bilo potrebno, od analiza krvi, obuke za razliCite vrste pumpi (metadon,mor-
fium...), obilasci samo da pitaju kako smo (briga i za pratioca), donosenje lekova i svog medi-
cinskog materijala i ispunjavanje Zelja, Cak i kada ih nema i najvaZnije - mnogo, mnogo paznje,
iskrene brige za nas”.

Iskustva roditelja koji su bili u inostranstvu:

» 10 Sto smo i muz i ja mogli da budemo do poslednjeg trenutka sa K. i Sto su ga uspavali da ne
oseca bol i ,mirno” je do¢ekao smrt, bez bola”.

Reprezentativni iskazi roditelja ukazuju da se kvalitet palijativnog zbrinjavanja primarno proce-
njuje kroz kontrolu bola i ublazavanje simptoma (,Samo da ne trpi bol”). PsiholoSka podrska i
komunikacija sa stru€¢njacima imaju zna¢ajnu emocionalnu vrednost (,Razgovor sa psihologom”),
dok mogucnost prisustva uz dete predstavlja jedan od najdublje dozivljenih aspekata (,,Bila sam
sa njim do samog kraja”). Istovremeno, deo roditelja navodi izostanak palijativne nege (,Nije je
bilo”), $to ukazuje na neujednacenu dostupnost usluga.

Podrska nakon smrti deteta? je u velikom broju slu€a-  Na pitanje o ponudenoj psihologkoj podrsci nakon
jeva minimalna ili nepostojeca. Kontakti sa zdravstve-  smrti deteta 31 (47,7%) roditelj je dao odgovor da nije
nim sistemom se Cesto naglo prekidaju, bez struk-  ponudena psiholoska podrska, 28 (43,1%) roditelja

turisanog debrifinga®, bez psiholoske podrske i bez je odgovorilo da je psiholoska pomo¢ ponudena
a6 (9,2%) se ne seca. 35 roditelja (53,8%) je izrazilo

*Psiholoski debrifing je strukturirani proces koji se koristi da da im je bilo potrebno vise psiholoske pomoi i podrike

pomogne osobama da se nose sa stresom ili traumati¢nim neposredno nakon smrti deteta, 19 roditelja (29,2%)

dogadajem, neposredno nakon §to se desio. Cilj je spreciti dugoro¢ne nije imalo potrebu za vide podréke a 11 roditelja

psiholoske posledice i omoguéiti emocionalnu ventilaciju u (16,9%) nije sigurno po ovom pitanju

sigurnom i podrzavaju¢em okruzenju.
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jasnih informacija o narednim koracima. Roditelji ovo iskustvo opisuju kao ,,drugu napustenost”
— nakon gubitka deteta, gubi se i veza sa sistemom.

Preporuke na osnovu analize odgovora roditelja povodom poslednjih dana deteta u bolnici
i podrske nakon smrti deteta:
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Standardizacija kontrole bola i simptoma.

Implementirati obavezne protokole za procenu i pracenje bola (redovne skale procene)
Osigurati pravovremenu dostupnost analgetika i adjuvantne terapije
Razviti jasne algoritme za ublazavanje dispneje, mucnine, anksioznosti

Jasno definisati odgovornost institucija i timova i u post-bolnickom periodu.
Uvesti standarde za podrsSku porodici u poslednjim danima zZivota deteta.

UCiniti psiholosku podrsku obaveznom, kontinuiranom, dostupnom u okviru palijativhog
zbrinjavanja ali poStovati pravo porodice da podrsku odbije (podrska roditeljima, obolelom
detetu, braci/sestrama, po potrebi drugim ¢lanovima porodice).

Implementirati protokole i iskustva dobre prakse iz zemalja gde je palijativno zbri-
njavanje dece razvijeno povodom postupanja u bolnici sa telom deteta neposredno
nakon smrti i u narednom periodu uz posebnu paznju prema roditeljima i porodici.

Obezbediti strukturisanu podrsku nakon smrti deteta, ukljucujuci psiholoski debrifing
i razviti programe podrske nakon smrti deteta (tzv.bereavement care ili podrsku u
tugovanju nakon gubitka).



6. FIZICKI ASPEKTI BRIGE O DETETU

Najvazniji nalazi u oviru teme koja se odnosi na pitanja vezana za fiziCke aspekte palijativhog
zbrinjavanja ukazuju da je kontrola bola prepoznata kao centralni indikator kvaliteta palijativhog
zbrinjavanja, ali da postoje znacajne razlike u iskustvu porodica. Rezultati su pokazali da:

> 67,7% roditelja navodi bol kao najizrazeniji simptom kod dece u terminalnoj fazi
> 69,2% roditelja procenjuje da je bol kontrolisan permanentno ili ve€inu vremena
> 41,5% roditelja navodi da skale za procenu bola kod dece nisu koris¢ene

> 67,7% roditelja navodi pravovremeno reagovanje na razli€ite simptome (bol, otezano
disanje, mucnina, povrac¢anje, nervoza, razdrazljivost, placljivost)

» 46,2 % roditelja navodi da su dobili jasne i dovoljne informacije o ublazavanju simptoma
> 35,4% roditelja smatra da je bol mogao biti bolje procenjen/uvremenjenije ublazen
> 43,1% roditelja nije u€estvovalo u donoSenju odluka o procedurama

Roditelji u najvecem procentu procenjuju da je bol kod deteta bio kontrolisan permanentno ili
vec¢inu vremena, medutim znacajan deo roditelja navodi i povremenu ili retku kontrolu bola, ne-
ujednacenu primenu skala za procenu bola, kao i varijabilnost u pravovremenom reagovanju na
razli¢ite simptome. Nalazi ukazuju na potrebu za standardizacijom procene i tretmana simptoma,
unapredenjem komunikacije sa roditeljima i jatanjem participativnog modela donosenja odluka.

Nalazi pokazuju da, iako vecina roditelja procenjuje kontrolu simptoma kao adekvatnu, postoji
znacajna varijabilnost u iskustvu porodica. Posebno su identifikovani sledec¢i izazovi:

neujednacena primena standardizovanih alata za procenu bola kod dece razliitog uzrasta
povremeni izostanak pravovremenog reagovanja na simptome

delimi¢na informisanost roditelja

ograni¢eno uklju€ivanje roditelja u donosenje odluka

Nalazi ukazuju na prostor za unapredenje klinicke konzistentnosti i komunikacijskih procedura
u sledecim oblastima:

»  standardizacija procene bola kod dece (neverbalne, vizuelne skale za mladu decu)

> edukacija zdravstvenih radnika o proceni i tretmanu simptoma u palijativnom zbrinjavanju
> osmisliti kratke vodiCe za roditelje (,,Kako prepoznati i prijaviti simptome kod dece”)

> trening komunikacijskih vestina (teSki razgovori, validacija emocija)

> osnazivanje roditelja za participativno/zajednic¢ko odlucivanje

> unapredenje kontinuiteta simptomatske kontrole

Kvalitativha analiza odgovora roditelja ukazuje na polarizovanost iskustava od pozitivhih do
veoma uznemirujucih.
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»Medicinske sestre su davale svu paznju i ljubaznost uz fizi€ku pomoc¢ zajedno sa
ostalim roditeljima”

,Kod kuce, medicinski tehniCar je sam prihvatio da je neguje, izuzetno profesionalan,
neZan i osecajan i prema njoj i prema nama ¢lanovima porodice. Na klinici profesionalni
doktori na prijemu, brza reakcija da joj ublaZe stanje. Na intenzivnoj izuzetno osoblje”.

»,Nemam $ta, samo pohvalu za St.Orsolu i cijeli tim, velika empatija i ljubav”.

»3ama sam brinula o svemu, jer sam tako Zelela. Sva sredstva, od hladnih-toplih
obloga, pelena, vlaznih ubrusa za brisanje (ugrejanih) i sve ostalo, bilo mi je na ras-
polaganju u bolnici i kod kuce”.

»Raznovrsnost odgovora od strane doktora, svaki/a je imao/la svoju verziju ,Sta se
desava i do ¢ega je doslo” ¢ime su stvarane konfuzije kod roditelja”.

»S obzirom da je A. amputirana noga, a pored metastaze na desnoj ruci koris¢enje
Staka nije bilo moguce, bilo nam je oteZano funkcionisanje, jer pristup kolicima nije
bio mogu¢ npr. toaletu. U decijoj bolnici kolica nisu mogla da stanu u lift, pa smo se
snalazili uz pomo¢ medicinskog osoblja. To nam je stvaralo osecaj nelagode”.

»Higijena je bila jako losa. Imali smo jedno kupatilo. Bilo je uZzasno, u jednom trenutku
Cekali smo da se jedno dete ispovraca dok drugo dode na red”.

,Neredovno odrZavanje higijene, otvaranje dekubita po telu”.

»Pomoc¢ u zdravstvenoj nezi od strane zdravstvenih radnika poslednjih mesec dana
je bila oskudna i retka. Nedostatak osoblja i Cinjenica da smo bili u sterilnom boksu.
NajteZi period u Zivotu”.



7. PSIHOLOSKI | EMOCIONALNI ASPEKTI BRIGE O DETETU
| PORODICI

Nalazi istrazivanja ukazuju na varijabilnost iskustava roditelja u pogledu dostupnosti i kvaliteta
psiholoske i emocionalne podrske tokom leCenja deteta.

U pogledu dostupnosti psiholoske podrske detetu, 41,5% roditelja navodi da je dete imalo
pristup psiholo$koj podrsci, dok 35,4% roditelja istiCe da je podrska bila dostupna povremeno.
Istovremeno, 16,9% roditelja navodi da dete nije imalo pristup psihologu, a dodatnih 6,2% da
psiholoska podrska nije bila ni ponudena.

Na pitanje o podrsci osoblja u izrazavanju emocija deteta (tuga, strah, ljutnja, bes), 36,9%
roditelja daje potvrdan odgovor, 29,2% procenjuje da je podrSka bila povremena, dok 20% ro-
ditelja navodi da takva podrska nije bila prisutna. Znacajan procenat roditelja (13,8%) izrazava
nesigurnost u proceni ovog aspekta brige.

Vecina roditelja (66,2%) navodi da je detetu Cesto bilo omogucéeno da se igra, crta i koristi kre-
ativne nacine izrazavanja. Povremenu dostupnost ovih aktivnosti prijavljuje 13,8% ispitanika,
dok 18,5% roditelja istiCe da takve aktivnosti nisu bile moguce zbog zdravstvenog stanja deteta.

Kada je re¢ o podrSci roditeljima za razgovor sa detetom o smrti, gubitku i poslednjim fazama
bolesti, 52,3% roditelja navodi da nisu zeleli da razgovaraju o tim temama. Medutim, 32,3%
ispitanika istiCe da nisu imali adekvatnu podrsku, dok samo 9,2% roditelja navodi da su imali
podrsku uz vodenje stru€njaka da sa detetom razgovaraju o ,teskim” temama.

Percepcija obucenosti osoblja za razgovore o smrti pokazuje da 47,7% roditelja smatra da
osoblje nije bilo obuceno niti spremno za ovakvu vrstu komunikacije. Dodatnih 35,4% roditelja
navodi da ne moze da proceni (ne znaju ili dete nije Zelelo razgovor), dok 9,2% roditelja daje
potvrdan odgovor. Roditelji isti€u da nisu imali podrSku u razgovorima sa detetom o bolesti i
smirti, niti smernice kako da emocionalno odgovore na detetove strahove i pitanja. Ovo dodatno
povecava roditeljski osec¢aj krivice i nesigurnosti.

Procena dostupnosti i kvaliteta psiholoSke podrske za ¢lanove porodice pokazuje izrazenu dis-
perziju odgovora: 27,7 % roditelja ocenjuje podrSku kao veoma losu, 24,2% daje srednju ocenu
(8 — dobro), dok 21,5% ispitanika ocenjuje podrSku kao odli¢nu.

Dobijeni rezultati ukazuju da psiholoSka i emocionalna podrska, iako prisutna u zna¢ajnom broju
slu€ajeva, nije bila sistematski i ujedna¢eno obezbedena. Posebno je uodljiva razlika izmedu
roditelja koji navode kontinuiranu dostupnost psiholoske podrske i onih koiji istiCu povremenu
ili potpuno odsutnu podrsku.

Nalazi vezani za podr$ku u izrazavanju emocija deteta sugeriSu da emocionalne potrebe dece
nisu uvek bile adekvatno prepoznate ili podrzane. Relativno visok procenat negativnih i nesi-
gurnih odgovora roditelja moze ukazivati na nedovoljnu strukturiranost intervencija usmerenih
na emocionalnu regulaciju i psiholoSku adaptaciju deteta.

Omogucavanije igre i kreativnog izrazavanja predstavlja najpozitivnije ocenjen aspekt brige, $to je
u skladu sa principima razvojno uskladenog i holistickog pedijatrijskog zbrinjavanja. Ipak, treba
imati u vidu da su ograni¢enja Cesto bila povezana sa zdravstvenim stanjem deteta.
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Posebno znac¢ajan nalaz odnosi se na komunikaciju o smrti i gubitku. Dominantno izbegavanje
razgovora od strane roditelja moze biti povezano sa emocionalnim optere¢enjem, kulturoloSkim
faktorima i nedostatkom profesionalne facilitacije. Istovremeno, zna¢ajan procenat roditelja koji
navode odsustvo podrSke ukazuje na potrebu za aktivnijom ulogom stru€njaka u ovom procesu.

Percepcija nedovoljne obuc¢enosti osoblja za razgovore o smrti predstavlja vazan indikator mo-
guceg deficita kompetencija u oblasti komunikacije o teSkim temama, $to moZze imati implikacije
na ukupni kvalitet psihosocijalne podrske.

Polarizovana procena kvaliteta psiholoSke podrSke porodici sugeriSe neujednacenu dostupnost
usluga i potencijalne razlike medu ustanovama, timovima ili individualnim pristupima profesi-
onalaca.

Sazeto dobijeni rezultati sugeriSu da:
> Postoje primeri dobre prakse (igra, kreativno izrazavanje, deo dostupne podrske)
> Psiholoska i emocionalna podrska nije bila ujednac¢eno dostupna ni dosledno pruzana
> Roditelji percipiraju nedovoljnu obuc€enost osoblja za komunikaciju o smrti i gubitku
> Podrska porodici pokazuje znac¢ajnu varijabilnost kvaliteta
Nalazi istrazivanja ukazuju na potrebu za:
> sistematskim i kontinuiranim ukljucivanjem psihologa (viSe psihologa) u pedijatrijske timove
> standardizacijom psiholoSke i emocionalne podrSke detetu i porodici u razli¢itim fazama

> dodatnim edukacijama zdravstvenog osoblja iz oblasti komunikacije o smrti, gubitku i
egzistencijalnim temama

> razvojem protokola za podrsku detetu u izrazavanju emocija
> jacanjem podrske roditeljima u vodenju razvojno primerenih razgovora sa detetom

Roditelji istiCu da nisu imali podr8ku u razgovorima sa detetom o bolesti i smrti, niti smernice
kako da emocionalno odgovore na detetove strahove i pitanja. Ovo dodatno povecéava roditeljski
osecaj krivice i nesigurnosti.

Tematska analiza odgovora roditelja na otvorena pitanja

Analizom odgovora roditelja na otvorena pitanja identifikovane su najucestalije semanticke i
znacenjske celine koje odrazavaju percepciju roditelja o klju¢nim izvorima emocionalne podrske
deteta tokom leCenja.

U odgovorima roditelja na pitanja ,,Sta je vasem detetu najvise znadilo u emocionalnom smislu
tokom bolesti?” izdvojilo se nekoliko dominantnih tema.

> Najizrazeniji i gotovo univerzalni obrazac u odgovorima je znaCaj prisustva porodice tokom
hospitalizacije (majke, oba roditelja, brace i sestara). Roditelji u odgovorima ¢esto nagla-
Savaju da je emocionalna sigurnost deteta bila direktno vezana za prisustvo roditelja.

Tipiéne formulacije u odgovorima roditelja:

,»Prisustvo porodice”

»,Najvise mu je znac&ilo moje prisustvo”
,Prisustvo oba roditelja”

»INajvaznije mu je bilo da sam ja tu”
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Vazan nalaz:

U viSe odgovora roditelja pominje se stres zbog ograni¢enja poseta u bolnici, sto je
dozivljeno kao emocionalno opterecenje za dete.

,U bolnicu nije smeo niko da dode sem mene i tate”
,»Bilo joj je jako teSko kada su nas razdvajali zbog intenzivne nege”

Druga naj¢esca tema je igra kao klju€ni regulator emocija (igra sa drugom decom, igra
kao takva, video igrice, omogucavanje igre na odeljenju). U odgovorima roditelja igra se
implicitno pojavljuje kao distrakcija, normalizacija iskustva bolesti, izvor radosti i ose¢aja
detinjstva.

Tipicne formulacije u odgovorima roditelja:

JGRA”

»Moje dete je volelo igru bilo koje vrste”
»lgra sa drugom decom”

»lgranje video igrica”

Tre¢a tema se odnosi na znacaj psiholoske podrske. Veliki broj roditelja navodi razgo-
vore sa psihologom, emocionalnu podrsku psihologa/psihoterapeuta, odnos poverenja
sa stru€njacima. U pojedinim odgovorima psiholog se opisuje ne samo kao profesionalna
podrska ve¢ kao emotivno vazna figura.

Cetvrta tema se odnosi na vaznost socijalnih kontakata i vr$njacke podrske. Roditelji
navode vaznost kontakta sa drugom decom, druzenje, kontakt sa Skolskim drustvom,
razgovore sa drugim roditeljima. Navedena tema sugeriSe potrebu deteta za oseCajem
pripadanja, ,normalnim”, uobiCajenim socijalnim interakcijama, oCuvanjem identiteta
izvan iskustva bolesti i leCenja.

Tipicne formulacije u odgovorima roditelja:

»,Kontakt sa svojim drustvom”
»Razgovori sa drugom decom”
»Prisustvo drugih roditelja i dece”

Peta tema u odgovorima roditelja je boravak van bolnice /oseéaj normalnosti. Roditelji
naglasavaju emocionalni znac¢aj odlazaka kuci izmedu terapija, ,bega od bolnice”, boravak
u roditeljskoj kuéi, aktivnosti u vrtiéu.

Tipicne formulacije u odgovorima roditelja:

»Roditeljska ku¢a kao mogucnost za beg od bolnice”
»Povratak kuci posle terapije”

Sesta tema se odnosi na duhovnu podr$ku. Maniji, ali znagajan broj odgovora ukljuuje
odgovore roditelja koji se odnose na razgovore sa duhovnikom, odlazak u crkvu, slusanje
duhovne muzike $to ukazuje na vaznost spiritualnog aspekta suocavanja sa bolescu
kod dela porodica.

Sedma tema se odnosi na percepciju zdravstvenog osoblja. U nekoliko odgovora ro-
ditelja pominje se zahvalnost za ljubaznost osoblja, zna¢aj dopustanja igre i kretanja na
odeljenju, emocionalni efekat fleksibilnosti pravila u bolnici.

Tipi¢éne formulacije u odgovorima roditelja:

»Ljubaznost medicinskih radnika”
»,2Dopustali da se igra kad doktorke odu”
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Osma tema se odnosi na teska klinicka stanja. Roditelji su navodili da ,dete nije bilo
u stanju za kontakt”, ,bilo je u komi”. Ovi odgovori naglasavaju ekstremnu ranjivost i
ograni¢enja u emocionalnoj komunikaciji.

Odgovori roditelja ukazuju da su emocionalne potrebe deteta tokom bolesti primarno rela-
cione i razvojne prirode:

potreba za blisko$¢u i sigurnoS¢u

potreba za igrom i normalnim aktivnostima

potreba za odnosima sa vrSnjacima

potreba za psiholoSkom i (kod nekih) duhovnom podrskom

Istovremeno, nalazi sugeriSu da organizacija bolnickog okruzenja i pravila poseta direktno
uti¢u na emocionalno blagostanje deteta.

Kljuéni nalazi:

>

>

>

>

Prisustvo porodice predstavlja primarni izvor emocionalne stabilnosti deteta.

Igra ima znacajnu zastitnu i regulatornu funkciju.

PsiholoSka podrSka se dozivljava kao visoko vrednovana i emocionalno znac¢ajna.
Socijalni kontakti i vrSnjacka interakcija doprinose ose¢aju normalnosti i pripadanja.

Boravak van bolnice (odlasci kuéi, Roditeljska kuc¢a) ima snazan pozitivan emocionalni
efekat.

Razdvajanje od roditelja i restriktivna pravila poseta predstavljaju izvor distresa.
Duhovna podrska je vazna za deo porodica.

Odnos zdravstvenog osoblja uti¢e na emocionalno blagostanje dece i roditelja.

Analizom odgovora roditelja na otvoreno pitanje ,,Da /i postoji nesto sto biste Zeleli da ste vi
kao roditelj imali u smislu psiholoske podrske?” izdvoijilo se nekoliko dominantnih tema.

>
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Prva tema se odnosi na odsustvo dodatnih potreba/zadovoljstvo podr§kom. Znac¢ajan

deo roditelja navodi da nisu imali dodatne potrebe (,Ne”, ,,Ne postoji”); da su bili zado-
voljni pruzenom podrskom ili su procenili da im podrska u tom trenutku nije bila potrebna.

Pojedini roditelji eksplicitno isticu adekvatnost postojecih usluga:

»Imali smo svu potrebnu psiholosku podrsku”
»Psiholoska podrska je bila na visokom nivou”

Druga tema se odnosila na potrebu za struénim razgovorima (razgovori sa psiholo-
gom, psihijatrom, ¢esdéi susreti, veéa dostupnost struénjaka)

Tipi¢éne formulacije u odgovorima roditelja:

redovniji razgovori
moguénost emocionalnog ventiliranja
kontinuirana podrska

TreCa tema se odnosila na podr§ku usmerenu na celu porodicu. Ovaj nalaz sugeriSe
potrebu za porodiéno-orijentisanim modelima psiholoSke podrske. Tipi¢ne formulacije
u odgovorima roditelja:

»,Da su prisutniji za celu porodicu, ne samo za dete”



Cetvrta tema se odnosila na naglasenu potrebu za otvorenom i jasnom komunikacijom.
Roditelji istiCu vaznost direktnog, iskrenog razgovora; jasnog saopstavanja dijagnoze i
prognoze; izbegavanja neodredenih, nepotpunih formulacija.

Tipi¢ne formulacije u odgovorima roditelja:

»Da su lekar i psiholog seli sa nama i otvoreno rekli apsolutno sve”
,Otvoreno reci dijagnozu, tok i oCekivanja”
»Jasno reci kada u Srbiji ne postoji lek”

Ovaj zahtev reflektuje potrebu za transparentno$c¢u, emocionalno podrzanom komunika-
cijom (krizno intervenisanje u saopstavanju tesSkih vesti), oseCajem poverenja i kontrole.

Peta tema se odnosila na informacionu i psihoedukativnu podrsku (potrebu za priru¢ni-
kom/vodi¢em kroz leCenje, objasnjenjem medicinskih termina, pripremom za svakodnevni
bolni€ki Zivot).

Roditelji navode vaznost psihoedukacije, anticipatornog informisanja, prakti¢nih smer-
nica za noSenje sa stresom. Posebno se naglasava potreba za konkretnim tehnikama
samoregulacije (npr. disanje).

Sesta tema se odnosila na emocionalnu podrsku i validaciju. Roditelji navode potrebu
za empatijom, razumevanjem, osecajem da nisu sami.

Tipi¢ne formulacije u odgovorima roditelja:

,Samo da me neko saslusa”
,»Vise razumevanja”
»Empatiju”

U pojedinim odgovorima roditelja izrazen je osecCaj usamljenosti, iscrpljenosti, emocio-
nalne preoptere¢enosti.

Sedma tema se odnosila na negativna iskustva sa psiholoSkom podrskom. Maniji
broj roditelja opisuje nezadovoljstvo pristupom psihologa, ose¢aj dodatne emocionalne
povrede i gubitak poverenja u stru¢nu pomo¢.

Ovi navodi ukazuju na znacaj kvaliteta profesionalnih kompetencija (nisu svi psiholozi na
svim odeljenjima istih kompetencija), senzitivnosti pristupa, supervizije i standardizacije
rada psihologa.

Osma tema se odnosila na potrebu za podrskom nakon smrti deteta. ViSe roditelja ek-
splicitno istiCe da je nedostajala stru¢na podrska nakon gubitka deteta.

Tipi¢na formulacija u odgovorima roditelja:
»,Da sam imala sa nekim da popricam nakon smrti deteta”

Ovaj nalaz ukazuje na vaznost razvoja strukturiranih programa podrske u tugovanju nakon
gubitka deteta.

Deveta tema se odnosila na alternativne izvore podrske. Roditelji navode oslanjanje
na porodicu i prijatelje, organizacije civilnog sektora, privatno angazovane stru¢njake
(podrska NURDOR-a, podrSka vaninstitucionalnih profesionalaca).
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Kljuéni nalazi:
> Deo roditelja procenjuje da je podrska bila adekvatna ili nepotrebna u datom trenutku.
> NajceS¢e izrazene potrebe odnose se na ¢eS¢u dostupnost psihologa/psihijatra.
> Istaknuta je potreba za porodi¢no-orijentisanom podrSkom.
> Roditelji naglaSavaju znacaj jasne, otvorene i empaticne komunikacije.
> Prepoznata je vaznost psihoedukacije i prakti¢nih smernica.
> Emocionalna validacija i empatija predstavljaju klju¢ne elemente podrske.
> Negativna iskustva ukazuju na potrebu za unapredenjem kvaliteta usluga.
> Uocena je znacajna potreba za podrskom u periodu tugovanja.

Odgovori roditelja ukazuju da psiholoSka podrska nije percipirana iskljucivo kao terapijski
razgovor, ve¢ kao Siri sistem koji obuhvata:

emocionalnu stabilizaciju

jasnu i pravovremenu komunikaciju
psihoedukaciju

kontinuiranu dostupnost stru¢njaka
podrsku nakon gubitka

Nalazi sugeriSu da je za roditelje posebno znacCajan osecaj prisutnosti, razumevanja i kom-
petentnosti struénog osoblja.
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8. SOCIJALNI ASPEKTI BRIGE O DETETU
| PORODICI

Analiza odgovora roditelja na pitanja o socijalnim aspektima brige ukazuje na znacajne
razlike u dostupnosti i percepciji socijalne podrske tokom bolesti deteta i u periodu
kraja zivota. ViSe od polovine roditelja (56,9%) navodi da nisu imali podrsku socijal-
nog radnika, dok 23,1% potvrduje da je takva podrka bila obezbedena. Posebno je
indikativan podatak da 20% roditelja nije znalo da li su imali pristup ovoj vrsti pomoci,
§to moze ukazivati na nedovoljnu vidljivost ili nejasno definisanu ulogu socijalnih
radnika u okviru sistema pedijatrijske onkologije, a palijativhog zbrinjavanja posebno.

Kada je re€ o pomoci u vezi sa prakti¢nim pitanjima (prevoz, finansijska podrska,
dokumentacija, ostvarivanje prava), najveci broj roditelja (43,1%) ocenjuje da je
pomoc¢ bila delimi¢na. Potpuno zadovoljenje potreba navodi 35,4% roditelja, dok
18,5% izveStava da pomoc¢ nije bila dostupna. Dominacija odgovora ,delimi¢no”
sugeriSe da su potrebe porodica Cesto bile samo parcijalno adresirane, narocito u
segmentima koji podrazumevaju administrativnu i logistiCku podrsku.

Podrsku Sireg okruzenja (Skola, radno okruzenje, Sira porodica) imalo je 58,5% ro-
ditelja, dok 30,8% navodi delimi¢nu podrsku. Mali broj roditelja izveStava o izostan-
ku podrske ili odsustvu potrebe za istom. Ovi nalazi potvrduju zna¢aj neformalnih
mreza podrske, koje u velikoj meri predstavljaju vazan zastitni faktor u suoCavanju
sa zahtevima bolesti deteta.

U domenu svakodnevnog funkcionisanja, vecéina roditelja (61,5%) navodi da je Cesto
dobijala pomoc¢ porodice, prijatelja i zajednice, dok maniji procenat govori o povreme-
noj ili retkoj pomoci. Ovaj nalaz dodatno naglaSava kompenzatornu ulogu neformalnih
izvora podrske u situacijama kada institucionalna pomoc¢ nije u potpunosti dostupna.

Odgovori na pitanje o povezanosti deteta sa vrSnjacima, Skolom i zajednicom po-
kazuju heterogenu raspodelu. Trecina roditelja (32,3%) navodi da je povezanost bila
oc€uvana, dok 27,7 % isti€e da to nije bilo mogucée zbog zdravstvenog stanja deteta.
Delimi¢nu povezanost opisuje 24,6% roditelja, dok 15,4% navodi potpunu socijalnu
izolaciju. Nalazi ukazuju da bolest i intenzivno le€enje znac¢ajno ograni¢avaju soci-
jalnu uklju€enost deteta, sto moze imati dodatne emocionalne i razvojne posledice.

Informisanost roditelja o pravima u vezi sa bolovanjem, finansijskom pomo¢i, sme-
Stajem i transportom deteta pokazuje zabrinjavajuc¢e obrasce. Samo 33,8% roditelja
navodi da su im prava bila jasno objasnjena, dok 24,6% izveStava o delimi¢noj in-
formisanosti. Znacajan procenat roditelja (26,2%) navodi da su se sami informisali, a
15,4% roditelja isti¢e da nisu ni znali da imaju odredena prava. Ovi rezultati ukazuju
na nedostatke u sistemskoj komunikaciji i strukturisanom informisanju porodica.

U pogledu ostvarivanja prava, 40% roditelja navodi manje teSkoc¢e, dok podjednak
procenat roditelja izveStava ili o velikim poteSko¢ama ili o odsustvu problema. Po-
sebno je znacajan nalaz da 16,9% roditelja nije ni pokusSalo da ostvari prava, $to
moze odrazavati osecaj iscrpljenosti, nedostatak informacija ili percepciju slozenosti
procedura.

Ocena ukupne socijalne podrske pokazuje da najveci broj roditelja (27,7 %) izrazava
prosecno zadovoljstvo. Potpuno zadovoljstvo navodi 18,5% roditelja, dok priblizno
trecina roditelja izvestava o nezadovoljstvu ili minimalnom zadovoljstvu dobijenom
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podrskom. Ovakva raspodela odgovora sugeri§e umereno nizak nivo percepcije adekvatnosti
socijalne podrske.

Zakljucak

Nalazi u oblasti socijalnih aspekata brige ukazuju na nedovoljnu sistemsku uklju¢enost socijal-
nih radnika, delimi¢no zadovoljenje prakti¢nih potreba porodica, kao i na znac¢ajno oslanjanje
na neformalne izvore podrske. Istovremeno, evidentni su nedostaci u informisanju roditelja o
pravima i prisutne proceduralne barijere u njihovom ostvarivanju.

Rezultati upucuju na potrebu za:
> sistematskim uklju€ivanjem socijalnih radnika u multidisciplinarne timove
> standardizovanim i proaktivnim informisanjem roditelja o pravima
> aktivnom podrskom u navigaciji kroz administrativne procedure
> razvojem programa koji doprinose o€uvanju socijalne uklju¢enosti deteta

> jacanjem koordinacije izmedu zdravstvenih i socijalnih sluzbi
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9. DUHOVNI ASPEKTI ZBRINJAVANJA

Analiza odgovora roditelja na pitanja o duhovnim aspektima zbrinjavanja ukazuje na heterogeno
iskustvo porodica u pogledu dostupnosti i kvaliteta duhovne podrske tokom kombinovanog
onkoloskog le€enja deteta. Trecina roditelja (33,8%) navodi da je duhovna podrska detetu bila
dostupna na zahtev, dok 23,1% roditelja izveStava da je podrSka bila obezbedena redovno.
Istovremeno, 26,2% roditelja navodi da duhovna podrska nije bila dostupna, a 16,9% roditelja
istiCe da nije bilo potrebe ili Zelje za ovom vrstom podrske.

Kada je re€ o roditeljima i dostupnosti duhovne podrske, 40% ispitanika potvrduje da im je
duhovna podrska bila dostupna, dok 26,2% navodi da takva podrska nije bila obezbedena.
Delimi¢nu dostupnost navodi 13,8% roditelja, a 20% roditelja izveStava da nisu imali potrebu
ili zelju za duhovnom podrskom. Ovakva raspodela odgovora sugeriSe da, iako je znaCajnom
broju porodica podrska bila dostupna, postoji prostor za unapredenje sistematske i proaktivne
ponude ove vrste pomogi.

Vecina roditelja (61,5%) ocenjuje da su duhovna i religijska uverenja bila poStovana tokom zbri-
njavanja deteta, dok 18,5% navodi da su bila delimi¢no postovana. Za 12,3% roditelja ovo pitanje
nije bilo relevantno. Nalazi ukazuju da se u najve¢em broju slu€ajeva vodi raCuna o uvazavanju
vrednosnih i duhovnih aspekata porodica, ali da iskustva nisu ujednacena.

U kontekstu obelezavanja poslednijih trenutaka deteta, 35,4% roditelja navodi da su dobili du-
hovnu podrsku na nacin koji im je bio duhovno znacajan. Trecina roditelja (33,8%) navodi da nije
imala posebnu potrebu ili Zelju za takvom podrskom, dok 24,6% roditelja izveStava da podrska
nije bila obezbedena. Delimiénu pomo¢ navodi 6,2% roditelja. Ovi nalazi sugeriSu da je duhovna
podrska u zavrsnoj fazi Zivota deteta bila prisutna kod dela porodica, ali ne i dosledno dostupna.

Zakljucak

Rezultati ukazuju da duhovna podrska predstavlja vazan, ali neujednac¢eno dostupan segment
zbrinjavanja. lako znac¢ajan broj roditelja potvrduje dostupnost i poStovanje duhovnih uverenja,
podaci ukazuju na postojanje sistemskih praznina, naroCito u pogledu redovne i proaktivne
ponude podrske.

Nalazi upucuju na potrebu za:

> sistematskim uklju€ivanjem kontinuirane duhovne podrske u standarde palijativne i on-
koloSke brige

> proaktivnim informisanjem porodica o moguénostima duhovne podrske
> doslednim uvazavanjem religijskih i duhovnih uverenja
> obezbedivanjem podrSke u zavrdnoj fazi zivota deteta u skladu sa potrebama porodice

Analizom odgovora roditelja na otvoreno pitanje ,,Da li je neka vrsta socijalne ili duhovne podrske
posebno znacila vama ili vasem detetu?” izdvojilo se nekoliko dominantnih tema.

> Prva tema - znac¢aj duhovne podrske. Najveci broj roditelja naglasava vaznost duhovne/
religijske podrske. Roditelji navode da su im posebno znacili: razgovori sa svestenikom/
duhovnikom, molitva, prisustvo verouditelja, krStenje deteta, priesce, odlazak u manastir,
religijski simboli (ikone).
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Duhovna podrska se opisuje kao izvor snage, utehe i psiholoske stabilnosti:

»Duhovna podrska mnogo znaci.”
»Razgovor sa duhovnikom.”

»Na prvom mestu duhovna podrska i vera.”
,Molitva.”

»Mom sinu je znacila ikona Belog andela.”

Kod pojedinih roditelja duhovna podrska imala je i funkciju suo€avanja sa ishodom bolesti:
»,Dolazak svestenika na njegov zahtev da se pricesti 15 dana pre smrti.”

Druga tema - samostalno trazenje duhovne podrske. Vise roditelja navodi da su du-
hovnu podrsku organizovali sami, izvan zdravstvenog sistema:

,»Versku podrsku pronademo sami.”
»,@Gde god sam Cula za nekog dobrog svestenika otisla sam.”

Ovi odgovori sugeriSu da duhovna podrska nije uvek bila institucionalno integrisana.

Tre¢a tema - znac€aj socijalne podrske. Deo roditelja istiCe da im je posebno znacila
socijalna podrska i pomo¢ zajednice: podrska Sire zajednice, podrska udruzenja rodi-
telja, konkretna prava (,tuda nega i pomoc”).

»,luda nega i pomoc.”
»,Imali smo veliku podrsku zajednice.”
»,Najvise nam je znacila podrska NURDOR-a.”

Socijalna podrSka se Cesto povezuje sa ose¢ajem sigurnosti i usmerenja:
»Zato je ta socijalna podrska neophodna. Da se ¢ovek usmeri.”

Cetvrta tema - razligita iskustva u okviru razligitih zdravstvenih ustanova. Roditelji
primecuju razlike u atmosferi i podrsci izmedu zdravstvenih institucija:

»,U Novom Sadu smo bili veoma zadovoljni... dok su u Beogradu bili mnogo hladniji.”

Otvoreni odgovori potvrduju da je duhovna podrska znacajan izvor emocionalne stabilizacije,
dok socijalna podrska ima klju¢nu prakti¢nu funkciju. Istovremeno, prisutni su iskazi 0 nedo-
stupnosti podr§ke, samostalnom snalazenju roditelja i traumati¢nim iskustvima.

Analizom odgovora roditelja na pitanje ,,Da Ii postoji nesto sto biste Zeleli da ste imali, a nije
vam bilo dostupno?” pokazale su se sledece potrebe roditelja koje se odnose na socijalnu i
duhovnu podrsku.

>
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Potreba za viSe informacija o pravima (najées¢a tema). Najveci broj roditelja navodi
nedostatak jasnih informacija o pravima, jasnih objasnjenja procedura i konkretne pomogi
u administrativnim pitanjima.

,»Vise informacija o pravima.”

»Bas mnogo prikupljanja papirologije... Verujem da to mozZe da se uprosti.”

, O tudoj nezi i pomoci... saznala sam od drugih roditelja.”

“Dete vam umire, a vi skupljate papire.”

“U Srbiji nisam informisana ni o ¢emu. O tudoj nezi i pomoci, refundaciji transporta i
svemu ostalom Sto je socijalni radnik, ili neko od osoblja, trebao da me informise sa-
znala sam od drugih roditelja, posle nekoliko meseci leCenja. Do ostalih informacija sam
vec¢inom sama dolazila, sto je bilo iscrpljuju¢e. Morala sam da se borim svakodnevno sa
sujetom lekara, administrativnim preprekama, da privatno proveravam pogresne opise
dijagnosti¢ara u bolnici, da temeljno iSCitam pravilnik o pravima pacijenta... umesto da
Svu paznju i energiju usmerim na svoje dete. U St. Jude bolnici sam svega toga bila
postedena i mogla sam verovati lekarima”.



Potreba za kontaktom sa drugim roditeljima. Roditelji su naglasavali zna¢aj razmene
iskustava, emocionalne podrske i osecaja razumevanja.

, Vise kontakta sa drugim roditeljima.”
»Njihova iskustva su mi puno znadcila.”

Potreba za dostupnom duhovnom podrSkom. Vise roditelja je navelo Zelju za prisustvom
svestenika ili organizovanim susretima sa duhovnicima.

»Prisustvo pravoslavnog svestenika.”
»Da se omoguci razgovor sa sveStenikom.”
,»Organizovani razgovori sa duhovnikom.”

Potreba za boljim uslovima i podrSkom porodici. Roditelji navode da su potrebni bolji
bolnicki uslovi, prisustvo oba roditelja i viSe profesionalne podrske (psiholog)

Potreba za iskrenosc¢u i jasnom komunikacijom navodenjem nezadovoljavajucih ili
traumaticnih iskustava. Manji broj odgovora roditelja otkriva izrazito negativna iskustva,
uklju€ujuc¢i emocionalno povredujucu komunikaciju:

»Znacila bi bilo kakva podrska. Ja sam pozvana sa odeljenja preko sestre medicinske, dosla
u kancelariju i doti¢na doktorka je rekla, primite moje sau¢esce - najhladnijim zmijskim
glasom. Taj momenat i dan danas posle 4 godine ponekad sanjam. Trauma”.

Ovaj i sli¢ni odgovori roditelja ukazuju na potencijalni rizik od dugotrajnih psiholoskih
posledica u situacijama nedostatka podrSke i empati¢ne komunikacije.

Osecaj nesigurnosti i preplavljenosti. U odgovorima pojedinih roditelja prisutan je
osecaj emocionalne iscrpljenosti i nemogucénosti refleksije.

»Bila sam preplasena svakim danom... ne znam Sta bih odgovorila.”

Uporedna iskustva - Srbija vs. inostranstvo. Jedan broj roditelja koji su imali iskustvo
leCenja u inostranstvu detaljno opisuje sistemsku razliku u organizaciji podrske koja se
odnosi na proaktivnu ulogu socijalnog radnika, koordinaciju pomo¢i, dostupnost logisticke
podrske u svemu, obezbedenu duhovnu podrsku.

»S0cijalna radnica u St. Jude je uvek bila na raspolaganju i njoj smo se obracali za sve
nemedicinske potrebe, od administrativnih do organizacionih. Stavise, &esto je ona ini-
cirala kontakt sa raznim, korisnim predlozima. Povezali smo se sa srpskom zajednicom i
divan svestenik je Cesto dolazio da pri¢esti decu i provede ceo dan sa svim porodicama,
dovodeci i svoju. N. ga je mnogo voleo, kao i svi mi. Kada je preminuo, socijalna radnica
je organizovala transport u pogrebno preduzece, gde smo mogli da odemo da ga vidimo
kad god smo Zeleli (ona je svaki put organizovala prevoz i najavila nas), bez vremenskog
ograni¢enja. Na$ svestenik je tamo ocitao i opelo sa svim pravoslavnim obeleZjima koja
je pogrebno obezbedilo uz prisustvo nasih prijatelja.”

Zakljucak:

Dominantne nezadovoljene potrebe roditelja odnose se na:

nedovoljnu informisanost o pravima

slozene administrativne procedure

nedostatak sistemske socijalne podrske

potrebu za dostupnom duhovnom podrskom

potrebu za ve¢om emocionalnom i profesionalnom podr§kom
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Prostor za unapredenje se odnosi na:

>

>

strukturisano informisanje roditelja o pravima

aktivnu ulogu socijalnog radnika (,,case management”)
olak$avanje administrativnih procedura
omogucavanje dostupne duhovne podrske
facilitiranje kontakta medu roditeljima

jacanje empati¢ne komunikacije zdravstvenog osoblja



10. DODATNA | KOMPLEMETARNA TERAPIJA

Analiza odgovora roditelja na pitanje povodom dostupnosti dodatne i komplemen-
tarne terapije ukazuje na izrazito ograni¢enu dostupnost komplementarnih terapija
u iskustvu vecine ispitanih porodica. Najveci broj roditelja (83,1%) navodi da detetu
nije ponudena nijedna od navedenih komplementarnih terapija, uklju¢ujué¢i muziko-
terapiju, terapiju uz pomoc¢ Zivotinja (tzv. pet terapija), refleksoterapiju, masazu, art
terapiju, senzornu sobu, aromaterapiju i logopedski tretman po potrebi.

Maniji broj roditelja izveStava o parcijalnoj dostupnosti pojedinih oblika dodatne
podrske. Masaza je bila dostupna prema navodima 10,8% roditelja, muzikoterapija
7,7%, dok terapiju uz pomoc¢ zivotinja navodi 3,1% ispitanika. Pojedinacni odgovori
ukazuju i na sporadi¢na iskustva logopedskog tretmana, kao i na upucivanje u re-
habilitacione centre (npr. Ivanjica, banjsko le¢enje).

Posebno se izdvajaju odgovori roditelja sa iskustvom le€enja u inostranstvu, koji
opisuju znacajno Siri spektar dostupnih intervencija:

,Sta god da je traZio, Italijani su mu ispunjavali.”

Ovakvi iskazi ukazuju na percipirane razlike u obimu i fleksibilnosti ponude komple-
mentarnih terapija izmedu domaceg i stranog zdravstvenog sistema.

Zakljucak

Rezultati ukazuju da komplementarne terapije u najvecem broju sluc¢ajeva nisu bile
sistematski dostupne niti rutinski ponudene porodicama. lako su pojedini oblici po-
drSke bili dostupni delu ispitanika, nalazi sugeriSu da ove intervencije ostaju pretezno
sporadi¢ne i zavisne od specificnih okolnosti ili ustanove leCenja.

Nalazi upucuju na potrebu za:

> integracijom komplementarnih terapija u standarde pedijatrijskog onkoloskog
leCenja i posebno palijativhog zbrinjavanja

> sistematskom procenom potreba deteta za dodatnim terapijskim modalitetima
> unapredenjem dostupnosti intervencija koje doprinose kvalitetu zivota deteta

> smanjenjem nejednakosti u pristupu izmedu ustanova i regiona
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11. USLOVI U BOLNICI/USTANOVI TOKOM PALIJATIVNOG
ZBRINJAVANJA

Kvantitativna analiza odgovora roditelja na temu uslova u bolnicama pokazuje da je najveci
broj dece poslednje dane Zivota proveo u bolni¢kim uslovima. Cak 57 roditelja (87,7%) navodi
da je dete boravilo u bolnici, dok je znatno maniji broj ispitanika (8; 12,3%) izjavio da je dete
poslednje dane provelo kod ku¢e. Ovakav nalaz moze ukazivati na dominantnu institucionalnu
organizaciju palijativnog zbrinjavanja u nasoj zemlji, ali i na potencijalno ograni¢enu dostupnost
ili razvijenost kuc¢ne palijativhe nege.

Kada je re¢ o proceni uslova boravka u bolnici, rezultati ukazuju na izrazenu heterogenost
roditeljskih iskustava. Najveci broj roditelja (35) najviSom ocenom procenjuje moguénost kon-
tinuiranog boravka uz dete (24/7), Sto ovaj aspekt Cini jednim od najbolje ocenjenih elemenata
hospitalizacije. Privatnost tokom boravka takode je kod znacajnog broja roditelja procenjena
pozitivno — 29 roditelja daje najvisu ocenu. Medutim, distribucija odgovora pokazuje znac¢ajnu
varijabilnost, buduci da deo roditelja izrazava umereno zadovoljstvo (ocene 3 i 4), dok gotovo
Cetvrtina ispitanika iskazuje nezadovoljstvo privatno$c¢u (ocene 1 i 2). Ovakvi rezultati sugeriSu
neujednacen kvalitet uslova i razli€ita iskustva porodica unutar zdravstvenog sistema.

Procena CistocCe i higijene pokazuje sli¢an obrazac. lako najveci broj roditelja daje vrlo dobre
i odlicne ocene (po 19; 29,2%), prisutan je i znacajan procenat negativnih procena, gde 8 ro-
ditelja (12,3%) daje ocenu 2, a 3 roditelja (4,6%) najnizu ocenu. Nalaz ukazuje na potrebu za
stabilizacijom i standardizacijom kvaliteta osnovnih bolni¢kih uslova.

Posebno polarizovani rezultati dobijeni su u proceni moguénosti igre i boravka deteta van kre-
veta. Jednaki broj roditelja (22; 33,8%) daje najviSu i najnizu ocenu ovom aspektu, Sto jasno
govori o izrazito razli¢itim iskustvima i verovatnim razlikama u organizaciji prostora, opterecenosti
odeljenja ili individualnom pristupu.

Pristup osnovnim stvarima tokom boravka (kupatilo, hrana, mir, terasa, basta) roditelji procenju-
ju sa znacajnim oscilacijama. Dok 20 roditelja (30,8%) izrazava potpuno zadovoljstvo, gotovo
Cetvrtina ispitanika (16; 24,6%) navodi potpuno nezadovoljstvo. Negativne procene osnovnih
uslova predstavljaju vazan indikator opterecenja porodica tokom palijativnog zbrinjavanja.

U pogledu opremljenosti bolnice/odeljenja, najveci broj roditelja (30; 46,2%) izrazava umereno
zadovoljstvo, dok 21 roditelj (32,3%) navodi visoko zadovoljstvo. Ipak, 10 roditelja (15,4%)
izrazava potpuno nezadovoljstvo, sto dodatno potvrduje neujednacenost iskustava.

Procena prilagodenosti opreme deci pokazuje da samo 23 roditelja (35,4%) smatra da je oprema
adekvatno prilagodena, dok gotovo isti procenat roditelja navodi delimi¢nu prilagodenost (21;
32,3%). Petina ispitanika (13; 20%) smatra da oprema nije prilagodena deci, $to predstavlja
znacajan nalaz u kontekstu pedijatrijske palijativhe nege.

Kada je re€¢ o dostupnosti medicinskih pomagala i opreme, 26 roditelja (40%) navodi da su
imali sve $to je bilo potrebno. Medutim, 22 roditelja (33,8%) oznac¢ava delimi¢nu dostupnost,
dok 6 (9,2%) smatra da pomagala nije bilo dovoljno. Posebno je znacajan nalaz da 11 roditelja
(16,9%) navodi da su sami obezbedivali neophodna pomagala, $to moze ukazivati na finansijsko
i emocionalno opterecenje porodica.

Odgovori vezani za centralni venski kateter (CVK) reflektuju heterogenost terapijskih uslova:
30,8% roditelja navodi da CVK nije bio ugraden, dok priblizno isti procenat ukazuje na prisu-
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stvo CVK tokom celokupnog le€enja (29,2%). Ostali odgovori odnose se na kasniju ugradnju
ili uklanjanje zbog komplikacija.

Politika poseta tokom palijativhog zbrinjavanja procenjena je kao restriktivna kod zna¢ajnog broja
roditelja. Vise od trecine ispitanika (35,4%) navodi da posete nisu bile dozvoljene, dok 32,3%
navodi postojanje ogranic¢enja. Samo 13,8% roditelja navodi da su posete bile dozvoljene bez
restrikcija.

Mogucnost boravka roditelja uz dete tokom noéi vecina roditelja procenjuje pozitivho (73,8 %),
ali 16,9% roditelja navodi da im ova mogucnost nije bila omoguéena. Slican obrazac uocen je i
u proceni prisustva u jedinici intenzivne nege, gde dominiraju ograni¢enja ili zabrane prisustva
roditelja.

Pristup osnovnim uslovima tokom duzeg boravka u bolnici (hrana, tus, mesto za odmor) po-
kazuje da manje od polovine roditelja (44,6%) ima pun pristup, dok znac¢ajan procenat navodi
delimican ili nikakav pristup.

Gotovo polovina roditelja (46,2%) smatra da je prostor u bolnici bio prilagoden deci, ali viSe
od trecine ispitanika navodi delimi¢nu ili potpunu neprilagodenost. Kona¢no, gotovo polovina
roditelja (47,7 %) navodi da nisu imali moguc¢nost da ih neko odmeni tokom dana ili noci, sto
ukazuje na rizik od fizitkog i emocionalnog iscrpljivanja.

Opsti nalazi sugeriSu da, iako postoje pozitivho ocenjeni aspekti hospitalizacije (posebno prisu-
stvo roditelja uz dete), iskustva roditelja karakteriSe znacajna varijabilnost. Uo¢eni su indikatori
sistemskih nedostataka, naro€ito u domenu privatnosti, osnovnih uslova boravka, prilagodenosti
prostora i opreme, dostupnosti pomagala, politike poseta i podrske roditeljima.

Analiza iskustava roditelja u vezi sa uslovima boravka deteta u bolnici (,,Svta biste istakli kao
posebno vazno — pozitivno ili negativno — u vezi sa uslovima u bolnici/ustanovi u kojoj je vase
dete boravilo?”)

U analizi odgovora roditelja (da iskazu pozitivne i negativhe komentare u vezi sa uslovima u
bolnici/ustanovi u kojoj je dete boravilo) izdvojili smo slede¢e odgovore.

1. Pozitivni aspekti

Iz komentara roditelja jasno je da su najviSe cenili ljudsku paznju i brigu medicinskog osoblja
i dodatnu podr$ku nevladinih organizacija:

> Briga i posvec¢enost osoblja: Roditelji su istakli profesionalnost i empatiju medicinskih
sestara i lekara, uklju¢ujuéi individualno uvazavanije potreba deteta, kao i prisustvo i an-
gazovanost svih ¢lanova tima, od spremacica i vaspitacica do ,lekara” klovnova.

> Moguénost stalnog prisustva roditelja: Posebno je naglasena vaznost da roditelj moze
biti 24/7 uz dete, pripremati hranu koju dete voli i pruzati mu emocionalnu sigurnost, sto
je znacajno olakSavalo boravak deteta i roditelja.

> Infrastrukturne prednosti: Liftovi, rampe za kolica, prostorije za roditelje, vrti¢i i kuhinje u
sklopu bolnice bili su ocenjeni kao znacajan kvalitet.

> PodrSska NURDOR-a i drugih organizacija: Roditelji su posebno istakli da je pomoc¢ nevla-
dinih organizacija, npr. sa roditeljskim ku¢ama i opremanjem soba, zna¢ajno poboljSala
boravak dece i roditelja.

2. Negativni aspekti

Medutim, komentari pokazuju niz strukturnih i organizacionih problema koji negativno utic¢u
na iskustvo roditelja i dece tokom hospitalizacije:
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> FiziCki uslovi: LoS kvalitet prostora (male sobe, nedostatak privatnosti, 10Si kupatilski uslo-
vi, nedostatak terase ili prostora za igru i rekreaciju), neadekvatna higijena na pojedinim
odeljenjima, nedostatak kreveta za roditelje.

> Ishrana: Hrana u bolnicama Cesto nije prilagodena deci onkoloskim pacijentima; roditelji
sami kupuju i pripremaju obroke.

> Pristup lekarima i informacijama: Odsustvo lekara u popodnevnim i no¢nim satima, ne-
dostatak pravovremenih informacija o toku bolesti, ograni€¢eno objasnjavanje dijagnoze
i palijativne nege.

> Neujednaceni standardi: Razlike u uslovima izmedu bolnica u Beogradu i drugim gra-
dovima, razli¢iti standardi pristupa roditeljima (posebno ocevi), kao i nejednak tretman
dece po odeljenjima.

> Emocionalni aspekt: Roditelji su istakli nehumani pristup u nekim situacijama, narocito na
intenzivnoj nezi, gde su zabrane prisustva roditelja dodatno opterecivale decu i porodice.

Zakljucak i preporuke

Iz analize odgovora roditelja moze se zakljuciti da je ljudska paznja i podrska klju¢ni faktor
pozitivnhog iskustva, dok struéni i infrastrukturni nedostaci zna¢ajno otezavaju boravak dece
i roditelja. Preporuke ukljucuju:

> Povecanje prisutnosti medicinskog osoblja van standardnog radnog vremena i obezbe-
denje stalnog informisanja roditelja o toku leCenja.

> Unapredenije fiziCkih uslova bolnice, uklju€ujuéi privatnost, higijenu, prostor za rekreaciju,
terasu i odgovarajuce krevete za roditelje.

> PoboljSanje ishrane prilagodene deci onkoloskim pacijentima, uz moguénost pripreme
obroka po individualnim potrebama.

> Jednak tretman svih roditelja i dece, bez diskriminacije po odeljenjima ili po tome Ciji je
pacijent.

> Integracija psiholoske i emocionalne podrSke kroz redovne susrete sa psiholozima i
omogucavanje prisustva roditelja tokom klju¢nih medicinskih procedura.

Komentari roditelja po kategorijama (pozitivni/negativni)

Il rozitivno
[ negativno

Broj komentara

Pristup

i prisustvo
roditelja

Fizi¢ki uslovi
bolnice
Ishrana

Pristp lekarima
i informacijama
Higijena

i Cistoca
Psiholoska

i emocionalna
podrska
Pozitivha
infrastruktura
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12. PRIPREMA ZA SMRT DETETA

Odgovori roditelja na pitanja o pripremi za smrt deteta takode pokazuju heterogenost iskustava.
Podrska porodicama u poslednjim nedeljama i danima zivota deteta bila je vrlo razli¢ita. 44,6%
roditelja navodi da su imali potpunu podrsku medicinskog i nemedicinskog osoblja, dok je 35,4%
roditelja imalo samo delimi¢nu podrsku. 12,3% roditelja smatra da podrska nije bila adekvatna,
a 7,7% roditelja navodi da im podrska uopste nije ponudena.

Razgovori o mogucnosti smrti deteta Cesto su, po proceni roditelja, bili nedovoljni ili odlozeni.
lako je 44,6% roditelja imalo otvoren razgovor sa timom, 26,2% roditelja je dobilo delimi¢ne
informacije, dok 24,6% roditelja navodi da se tema smrti deteta uopste izbegavala. Kada je
reC o0 razgovoru sa samim detetom, 56,9% roditelja nije razgovaralo o smrti sa detetom, 20%
smatra da dete nije bilo spremno ili nije moglo da razume temu, dok 15,4% roditelja nije zelelo
da razgovara sa detetom o smrti. Samo 4,6% roditelja je navelo da je bilo razgovora o smrti sa
detetom na nacin koji je bio primeren uzrastu deteta i uz njihovu saglasnost.

Podrska roditeljima u vezi sa tim kada i kako razgovarati sa detetom o smrti Cesto nije postojala
- 50,8% roditelja nije imalo nikakvu podrsku, dok 38,5% roditelja smatra da podrska nije bila
potrebna. Ovi podaci reflektuju socio-kulturoloske odlike i specifi¢nosti nase sredine u smislu
da je u na$oj sredini smrt tabu, o smrti se ne razgovara a posebno ne sa decom (€ak i kada su
na uzrastu kada mogu da razumeju koncept smrti).

Vecina roditelja nije imala priliku za stru¢no vodene grupne razgovore o osecanjima i mislima
vezanim za smrt i gubitak — 56,9% roditelja navodi da nije imalo takve prilike, 21,5% je imalo
priliku za takve razgovore, dok je 18,5% roditelja delimi¢no imalo priliku da razmeni svoja ose-
¢anja sa drugim roditeljima.

Mogucnost da dete izrazi svoje poslednje Zelje bila je ograni¢ena — 53,8% roditelja navodi da
zbog zdravstvenog stanja deteta to nije bilo moguce, 18,5% roditelja takode navodi da nije bilo
moguce, dok je 12,3% roditelja imalo priliku da ispuni zelje deteta u poslednjim danima.

Dostupnost zdravstvenog tima za razgovore o smrti, zalosti i verovanjima bila je ograni¢ena:
55,4% roditelja navodi da tim nije bio dostupan za takvu vrstu razgovora, 20% smatra da raz-
govori nisu bili potrebni, a 10,8% je imalo delimi¢nu dostupnost stru¢njaka. Samo 9,2% roditelja
imalo je potpunu dostupnost tima za ovakve razgovore.

Razgovori o nereanimaciji deteta u slu€aju sr¢anog ili respiratornog zastoja retki su i nedovolj-
ni — 64,6% roditelja navodi da niko nije razgovarao o tome, 12,3% roditelja imalo je otvoren i
pravovremen razgovor, dok se 13,8% roditelja ne se¢a da li je razgovor povodom nereanimacije
obavljen. Cetvoro roditelja ukazuje da je razgovor obavljen prekasno, u kriznoj situaciji. Kada
bi imali sve informacije i podrsku, 30,8% roditelja bi razmotrilo nereanimaciju deteta kako bi
smanijili patnju, 32,3% nije moglo da se izjasni, dok 29,2% smatra da se uvek treba pokusati
reanimacija.

Ovi podaci jasno pokazuju da postoji znacajan deficit u dostupnosti i kvalitetu podrske poro-
dicama u pripremi za smrt deteta, kako u emocionalnom i psiholoskom smislu, tako i u smislu
pravovremene i jasne komunikacije o smrti i teSkim klini¢kim odlukama.

Kvalitativna tematska analiza odgovora roditelja na otvorena pitanja ,,Ako je vase dete znalo da
¢e umreti — kako je o tome govorilo i da li je imalo podrsku da to izrazi? (odnosi se na stariju decu
od 7,8 godina pa nadalje)” ukazuje na viSe dominantnih obrazaca u vezi sa de¢jom svesnoScu
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o priblizavanju smrti i naginima izrazavanja. Najzastupljenija tema odnosi se na percepciju ro-
ditelja da dete nije bilo svesno terminalnog ishoda, $to se naj¢esSc¢e dovodi u vezu sa mladim
uzrastom deteta, naglim klinickim pogorSanjem ili roditeljskom odlukom da se dete zastiti od
takvih informacija. Kod dece za koju se navodi da su naslucivala ili razumela ozbiljnost stanja,
Cest je obrazac izbegavanja razgovora o smrti, kao i postojanje implicitne ili eksplicitne ,tiSine”
unutar porodice. Emocionalni i kognitivni dozivljaji deteta ¢esto su opisani kroz neverbalne ili
indirektne oblike komunikacije, ukljucujuéi plac¢, povlacenje i simboliCke ili posredne izjave.

Istovremeno, uoCen je snazan motiv nade i negiranja, prisutan i kod dece i kod roditelja, Cak i u
okolnostima progresije bolesti. Manji broj odgovora opisuje otvorenu svest deteta o moguénosti
smrti, pri €emu su deca postavljala direktna pitanja, izrazavala prihvatanje, spokoj ili konkretne
zelje u vezi sa zavrSetkom Zivota. Kada je komunikacija o smrti postojala, odvijala se pretezno
unutar porodi¢nih odnosa, dok se strucna psiholoska podrska rede navodi kao primarni kon-
tekst ovih razgovora. Znac¢ajan deo odgovora ukazuje i na objektivna ograni¢enja komunikacije,
posebno u slu€ajevima mladeg uzrasta ili produzenih komatoznih stanja. Retrospektivni iskazi
pojedinih roditelja dodatno osvetljavaju prisustvo dilema, emocionalne nemaoci i zaljenja u vezi
sa (ne)vodenjem razgovora o smirti deteta.

Nekoliko ilustrativnih odgovora roditelja:

»Precutnim dogovorom nismo pri¢ali o smrti, ali znao je. Mislim i da se pomirio sa tom &injenicom.
Svojevoljno je potpisao dozvolu da bude donor organa, a St. Judu je dozvolio da uzmu tumor-
sko tkivo u svrhu daljih istraZivanja. Taj dan je bio bas ponosan i potpuno spokojan, govoreci
mi koliko svi tamo Cine za njega i koliko su divni. Kupili su nam godinu dana, ucinili sve sto su
mogli i odnegovali ga do kraja, uz sacuvano ljudsko dostojanstvo i puno ljubavi i paznje. Pri¢ali
smo o svemu, ali re¢ ,,smrt” nismo spominjali. Lekarima sam rekla da ne Zelim da mu kazu (Sto
nije uobic¢ajeno, jer se tamo i mala deca pripreme za smrt). Pitali su me Sta da rade ako ih on
pita? Rekla sam im da nikada ne bih traZila da laZu i ako je toliko hrabar da pita - ima pravo da
zna istinu”.

»Starosti od tri godine i sedam meseci, mazio nas je kad god je uzet u narucje, nezni i lagani po-
kreti ruke, pogled je govorio bezbroj reci. NaZalost, tek kasnije smo shvatili Sta nam je porucivao”.

»Imao je moju podrsku. Pri¢ali smo o odlasku. Trudila sam se da o tome govorim sa vedrinom
u poredenju sa stanjem u kom se nalazio i da ga uverim da smrt jeste jedan prelaz i da svako ko
se rodi ide ka tome. On se osecao spokojno i o tome je razgovarao samoinicijativno”.

Odgovori roditelja na pitanje ,Sta biste Zeleli da porudcite struénjacima koji se mozda plase i
osecaju da nemaju dovoljno vestina da otvore razgovor o smrti s roditeljima ili decom?”

Odgovori roditelja ukazuju na nekoliko klju¢nih obrazaca:

> Hrabrost i inicijativa stru¢njaka: Roditelji naglaSavaju da profesionalci treba da prevazidu
sopstveni strah i ,ipak pokusaju” da otvore razgovor, uprkos tezini teme.

> Otvorena i iskrena komunikacija sa roditeljima: Dominira stav da roditelji imaju pravo na
istinu, ¢ak i kada je bolna, uz naglasak na pazljiv i takti€an nacin saopstavanja.

> Senzitivnost i empatija: IstiCe se vaznost takta, strpljenja, aktivnhog sluSanja i emocionalne
podrske; nacin komunikacije dozivljava se kao presudan.

> Individualizovan pristup: Roditelji naglasavaju da su reakcije razlicite i da je potrebno
proceniti ,pravi trenutak” i stil razgovora za svaku porodicu.

> ZnaCaj poverenja i prisustva: Izgradnja poverenja i samo empati¢no prisustvo stru¢njaka
prepoznaju se kao vazni oblici podrske.

> Ambivalencija i otpor prema temi smrti: Deo roditelja izrazava nesigurnost, nespremnost
ili stav da razgovor o smrti ne treba forsirati.
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Podeljeni stavovi o razgovoru sa decom o smrti: Odgovori variraju od podrske razgovoru
sa detetom do jasnog protivljenja, Cesto uz zastitni roditeljski stav.

Potreba za dodatnom edukacijom stru¢njaka: Pojedini roditelji ukazuju na znacaj speci-
ficnih komunikacionih vestina i dodatne obuke.

Zakljuéak: Roditelji oekuju od struCnjaka hrabrost, iskrenost i visok nivo empatije, uz individu-
alizovan i senzitivno voden pristup. Nalazi potvrduju da komunikacija o smrti zahteva posebne
profesionalne kompetencije i pazljivo prilagodavanje potrebama porodice.

>

>

>

>

>

roditelji o€ekuju hrabrost, iskrenost i profesionalnu odgovornost stru¢njaka
nacin komunikacije mora biti empati¢an, pazljiv i individualizovan

postoji izrazena ambivalencija prema uklju€ivanju dece u razgovore o smrti
roditelji snazno vrednuju prisustvo, sluSanje i emocionalnu dostupnost

prepoznaje se potreba za dodathom edukacijom zdravstvenih profesionalaca

palijativnog zbrinjavanja, u kojoj su emocionalna inteligencija, iskustvo i vestine komunikacije
od presudnog znacaja.
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13. PERIOD NAKON SMRTI OPROSTAJ | ZBRINJAVANJE

Analiza iskustava roditelja u periodu nakon smrti deteta pokazuje znac€ajne razlike u dostupnosti
emocionalne, informativne i prakti¢ne podrSke. Na pitanje da li su roditelji imali moguénost da
ostanu nasamo sa detetom nakon smirti, 22 roditelja (33,8%) odgovorilo je potvrdno, navodedi
da su mogli da ostanu koliko su Zeleli. 24 roditelja (36,9%) moglo je da provede vreme sa de-
tetom, ali u ograni¢enom periodu, dok 12 roditelja (18,5%) nije imalo takvu moguc¢nost. Opisni
komentari roditelja naglasavaju vaznost fizicke prisutnosti: neki su kratko videli dete u bolnici
ili podrumu, dok su drugi imali mogucnost da leZze pored deteta nekoliko sati. Ovi trenuci su za
roditelje klju¢ni za emocionalni oprostaj i dozivljaj dostojanstvenog ispracaja deteta.

Informisanost o procedurama nakon smrti deteta bila je nedovoljna za zna€ajan deo roditelja.
30 roditelja (46,2%) dobilo je jasne i saosecajne informacije, dok je 10 roditelja (15,4%) dobilo
delimi¢ne informacije. 13 roditelja (20%) nije dobilo nikakvo objasnjenje, a 12 roditelja (18,5%)
se ne seca da li su dobili bilo kakve informacije i smernice. Ovi podaci ukazuju na potrebu za
standardizovanom i sistematskom komunikacijom sa roditeljima u ovom osetljivom periodu.

Pomoc¢ u organizaciji pogrebnih procedura pokazuje sli¢ne nedostatke. Vise od polovine ro-
ditelja, 35 (53,8%), nije dobilo nikakvu pomo¢, dok je 14 roditelja (21,5%) dobilo ponudenu
podrsku, a isto toliko roditelja navelo je da pomoc¢ nije bila potrebna. Ovi podaci sugeriSu da
vecina roditelja ostaje prepustena sebi u prakti¢nim aspektima zbrinjavanja nakon smrti deteta.

Odnos osoblja prema telu deteta takode je varirao. 22 roditelja (33,8%) ocenilo je da je osoblje
postupalo pazljivo i dostojanstveno, dok je 10 roditelja (15,4%) opisalo odnos kao pristojan,
ali bez posebnog obzira. 11 roditelja (16,9%) ocenilo je odnos kao hladan, formalan i brz, dok
15 roditelja (23,1%) nije bilo prisutno ili ne zna odgovor. Dodatno, ¢etvoro roditelja je navelo
da je dete preminulo kod kuce, pa kontakta sa osobljem nije bilo. Ovi rezultati ukazuju na vari-
jabilnost u profesionalnom i empati¢nom pristupu osoblja.

Kada je re¢ o mogucnosti roditeljske odluke nakon smrti deteta, 34 roditelja (52,3%) naveli su
da im nije ponudeno nista o ¢emu bi mogli odlucivati. 19 roditelja (29,2%) moglo je da odIuci
o kupanju, oblacenju deteta i preuzimaniju tela, dok je 11 roditelja (16,9%) imalo moguénost
da odluci da li telo da ostane neko vreme u sobi ili kapeli. Samo 5 roditelja (7,7%) imalo je
priliku da odluc¢i o nekom li€no vaznom oprostajnom ritualu. Ovi podaci naglasavaju ograni¢eno
ukljuc¢ivanje roditelja u odluke koje imaju emocionalno i ritualno znacenje, §to moze uticati na
proces tugovanja kasnije.

Zakljucak: Podaci pokazuju da postoji znaCajan prostor za unapredenje podrske roditeljima
neposredno nakon smrti deteta. Potrebno je:

> sistematski ukljuciti roditelje u odluke i oprostajne rituale,
> pruzati jasne i saosecajne informacije o procedurama i administrativnim koracima,

> standardizovati postupke osoblja kako bi se osigurala dostojanstvena i empati¢na briga
prema telu deteta,

> obezbediti prakticnu podrsku u organizaciji pogrebnih procedura.

Ove preporuke ukazuju na klju¢ne smernice za bolnice i timove za palijativhu negu, sa ciljem da
roditeljima omoguce dostojanstven, informisan i saosecajan oprostaj od deteta.
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Odgovori roditelja na kompleksno pitanje ,Da li ste Zeleli vise vremena, prostora ili
drugaciji nacin da se oprostite od deteta?” najbolje ilustruju ove najtuznije momente.

,Zeleo sam vise vremena da provedem sa detetom nakon smrti”.

»Eh, nikad nije dovoljno vremena.”

,Ne znam, teZak trenutak.”

,» 10 je bolno sto ga nismo videli u pristojnim uslovima, ve¢ u dZaku”.

»Naravno. | vise vremena i drugaciji nacin. Trebala sam biti pozvana da svedoc¢im
smirti deteta.”

»Pozvani smo kada su shvatili da je kraj, i u tom trenutku smo bili tu. Volela bih da
su nam dopustili da duze ostanemo sa njom.”

»Samo vise privatnosti i razumevanja u tim trenucima.”

,»Bili smo u Soku, nismo znali gde se nalazimo.”

Iskustvo roditelja Cije je dete preminulo u inostranstvu:

,,Bilo je neverovatno - svi su dosli, subota uvece. Glavna lekarka, mladi lekar,
socijalna radnica iz roditeljske organizacije, nasi prijatelji. Sedeli smo pored njega
prepri¢avajuci dogadaje i anegdote, plakali i smejali se i slavili njegov Zivot. U tim
okolnostima bili smo okruZeni svima koji su ga voleli i koje je voleo i ne bih to nika-
da menjala”.

Odgovori roditelja na kompleksno pitanje ,Sta vam je u trenutku smrti deteta najvise
znacilo — ili Sta biste zZeleli da je bilo drugacije?”

»Da smo duZe bili sa njom, da nismo sisli u podrum da je identifikujemo i zatekli je
golu u kesi nego da je negde leZala dostojanstveno kako je i zasluZila.”

»Zameram loSu organizovanost u vezi sa papirologijom oko preuzimanje deteta.”

,» 10 8to me je lekar pozvao da budem prisutna i drzim ga za ruku kada ispusti po-
slednji dah”.

,» 1a emocija, zagrljaj i ljubav koju smo osjetili od osoblja, ljekara i psihoterapeuta,
sve...”.

»Zhacio mi je zagrijaj svih sestara i doktorke. Ne znam Sta bih Zelela da je drugacije.”
»Najvise mi je znacilo Sto su nas pozvali da budemo tu, ali volela bih da je to bilo
duze.”

»Znacilo mi je Sto je nakon smrti dosao doktor, koji je, slu¢ajno, bio moj pedijatar
kada sam bila dete, pri¢ao sa suprugom i sa mnom sledeca dva sata koliko smo jos
sgdeli pored cerke, a u nekim momentima je Cak uspeo i da nas nasmeje.”

»,Zelela bih da je preminuo kod kuce okruZen porodicom koja ga je volela najvise na
svetu.”

,Sto su mi dozvolili da leZim pored njega kada su ga okupali i sredili”.

Postoji li nesto Sto biste Zeleli da porucite zdravstvenim radnicima (lekarima, sestrama)
i zdravstvenim saradnicima (psiholozi, socijalni radnici) o tome kako postupati s telom
deteta i porodicom u tim trenucima?

»Sa viSe pazZnje i postovanja za vreme koje bi roditelji proveli sa telom deteta”.
»Da budu osecajni i iskreni”.

»~Razumem da se svi drze protokola...Da pokusaju biti ljudi, pa onda ljekari”.
»Dopustiti roditeljima da oni odluce sta je njihova Zelja”.

»Ljudski. Sa dosta empatije”.



14. STAVOVI | MISLJENJA O ORGANIZACIJI PALIJATIVNOG
ZBRINJAVANJA

Na osnovu analiziranih stavova i misljenja roditelja o organizaciji palijativhog zbrinjavanja,
49 roditelja (75,4%) smatra da bi trebalo da postoji posebno obuceno, specijalizovano osoblje
za zbrinjavanje dece u terminalnoj fazi. 15 roditelja (23,1%) nema stav po ovom pitanju, dok
je samo jedan roditelj izrazio negativan stav. Vecinski odgovori ukazuju na jasnu potrebu za
posebnim timom stru¢njaka koji bi pruzao specijalizovano palijativho zbrinjavanje. Nedosta-
tak odri¢nih stavova sugeriSe da roditelji prepoznaju vaznost specijalizovane podrske. Vecéina
roditelja, 56 (86,2%), smatra da bi trebalo da postoje posebna odeljenja za decu u palijativnoj
fazi. Sedam roditelja (10,8%) nije sigurno da li je to potrebno, dok dvoje roditelja smatra da
su postojece bolnic¢ke strukture dovoljne. Navedeni rezultati ukazuju na vec¢insku saglasnost
roditelja o potrebi za postojanjem odvojenih bolni¢kih jedinica za palijativno zbrinjavanje Sto
neosporno moze doprineti boljoj organizaciji, vecoj privatnosti i viSem kvalitetu usluge za decu
i porodice. Od ukupnog broja roditelja koji su u€estvovali u istrazivanju, 18 (27,7 %) je upozna-
to sa pojmom hospisa za decu, 24 roditelja (36,9%) navodi da ne zna Sta je hospis, dok je
23 roditelja (35,4%) delimi¢no upoznato sa znacenjem hospisa. Ovi podaci pokazuju da postoji
znacajan jaz u informisanosti roditelja o specijalizovanim pedijatrijskim palijativnim ustanovama.
Vise od 70% roditelja nije u potpunosti upoznato sa konceptom hospisa, Sto sugeriSe potrebu
za edukativnim aktivnostima i kampanjama podizanja svesti o decijim hospisima u javnosti.
44 roditelja (67,7%) smatra da bi postojanje specijalizovanih ustanova doprinelo kvalitetnijem
zbrinjavanju dece, dok 21 roditelj (32,3%) ne moze da proceni. Rezultati pokazuju da vecina
roditelja prepoznaje potencijalnu korist od hospisa kao jednog od modela u okviru palijativhog
zbrinjavanja, ali znaCajan deo ispitanika nije u moguénosti da formira misljenje, Sto dodatno
potvrduje potrebu za informisanjem i obrazovanjem javnosti o dostupnim modelima palijativhog
zbrinjavanja.

Zakljucak
Podaci jasno ukazuju na:

> Visok nivo podrske roditelja koji su se suoCili sa gubitkom deteta za formiranje specija-
lizovanog osoblja i odeljenja za palijativho zbrinjavanje dece.

> Nedovoljnu informisanost roditelja o hospisima, $to predstavlja prepreku u percepciji i
koriS¢enju ovakvih usluga.

> Potrebu za edukacijom i promocijom razli¢itih specijalizovanih modela palijativnih usta-
nova, kako bi se poboljSao kvalitet sveobuhvatnog zbrinjavanja i omogucila podrska
roditeljima i deci u terminalnoj fazi.

Odgovori roditelja na otvoreno pitanje ,,Da li imate neki komentar ili predlog u vezi sa unaprede-
njem organizacije palijativnog zbrinjavanja za decu?” razvrstani su u sledec¢e kategorije:
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Potreba za posebnim ustanovama i hospisima
,» 1reba da imamo takve ustanove u svakom vec¢em gradu u Srbiji.”
,»Vise ustanova za palijativnu negu dece, uz mogucnost prisustva porodice.”

»Smatram da mozZda nisam kompetentna s obzirom da je trajalo kratko, ali iskustva
Su bila nehumana. Neophodne su posebne ustanove. Neophodnel!!l”

,» 1rebalo bi imati sto vise hospisa.”

,U gradu gde Zivimo ne postoji palijativno zbrinjavanje dece, trebalo bi da se takva
vrsta odeljenja formira.”

U vreme kada je naSa ¢erka preminula (pre 11 godina) nije postojala palijativa za
decu. Setali su nas od Onkologije (gde nisu hteli da je zadrze na kraju), Klinike za
neurologiju (gde nisu znali $ta da rade sa njom), preko boravka kod kuce (gde mi
nismo znali kako da joj pomognemo), do intenzivne nege Instituta gde je i preminula.
Svakako je za palijativu potreban deciji hospis gde bi deca u okruzenju porodice ali
uz stru€na lica i opremu i psihologe za roditelje, proveli svoje poslednje dane.

Kvalitet nege i uslova
»Samo da imaju adekvatno le¢enje i bolje uslove.”

»Prvo treba posebna ustanova sa odli¢nim uslovima — higijenskim, medicinski
opremlijenim, stru¢no osoblje, lekari, sestre, psiholozi, vaspitali, zavisno od slucaja,
savremena kuhinja, dovoljno osoblja da se moZe posvetiti pacijentu a i porodici.”

»Svakom detetu treba obezbediti dostojanstven odlazak.”

»Organizacija i brzina pruZanja lekarske i psiholoske pomoci detetu i roditeljima bi
trebala biti znatno efikasnija.

,Roditelji treba da budu svesni da je potrebno da stvaraju uspomene dok je dete
jos tu i da se oproste na neki nacin. Zato je potrebno da im neko u mirnom i podr-
Zavajuc¢em okruZenju da do znanja da se bliZi kraj. Isto tako, bilo bi lepo da se na
neki nacin obeleZe poslednji dani, Cak i ako roditelj ne prihvata da je kraj neizbeZan,
jer ¢e mu posle znaciti te uspomene. Npr. slike sa detetom ili neke detetove redi ili
ctrezi, kao album, spomenar ili tabla uspomena, koji moZe roditeljima da se preda
kada prode neko vreme od smrti deteta, jer ¢e im znaciti da znaju da se joS neko
seca njihovog deteta.

PsiholoSka i emotivnha podrska
»Mislim da treba vise psihologa da ima na klinici i da se posvete deci.”

,Roditelji treba da budu svesni da je potrebno da stvaraju uspomene dok je dete jos
tu i da se oproste na neki nacin... npr. slike sa detetom ili neke detetove redi ili crtezi,
kao album, spomenar ili tabla uspomena.”

»Svu srecu vam Zelim, morate poceti od nule.”
Edukacija i selekcija osoblja

,Obrazovati posebna specijalizovana odeljenja u bolnicama za palijativno zbrinjavanje
dece.”



»Selekcija osoblja za takvu vrstu posla — nije svako za to.”
»StruCan kadar sa puno ljubavi i empatije za to Sto obavija.”
Pohvale NURDOR-u i predlozi zajednici

»Za NURDOR samo reéi hvale. Samo tako nastavite dobro, vi to sve radite bolji ste
od drzavnih bolnica. Vise se trudite, razumete roditelje i nudite potrebne pomoci i
deci i roditeljima.”

»Jedino NURDOR moZe da pomogne u vezi palijativnog zbrinjavanja dece. Spreman
sam da vam pomognem na bilo koji nacin koji vi zatraZite od mene.”
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ZA KRAJ

Sazetak poruka roditelja zdravstvenim radnicima

Pitali smo roditelje ,,Da li postoji poruka koju biste Zeleli da podelite sa zdravstvenim radnicima?”
i njihove odgovore razvrstali u nekoliko kategorija:

1. Empatija i ljudskost

>

Velika potreba da zdravstveni radnici budu saosecajniji, pazljiviji i viSe posveceni deci i
roditeljima.

Naglasena vrednost ljudskog pristupa: roditelji pamte ljubaznost i razumevanje, a aro-
gancija i bezosecajnost ostavljaju traume.

Poruke poput: ,,Budite iskreni i otvoreni prema roditeljima, a prema deci sa puno ljubavi i
paznje”, i ,Setite se zasto se bavite poslom kojim se bavite”; ,,Molim Vas, ali zaista molim
da budete humani, ako ve¢ ne moZete ili niste zadovoljni platom i uslovima rada bar se
pokusajte staviti u kozu roditelja Cije je dijete u bolnici i koje ne¢e mozZda sutra doCekati
novi dan. Hvala mnogo”)

2. Profesionalnost i stru¢no znanje

>

Pojedini odgovori isti€u potrebu da specijalisti, a ne specijalizanti, pregledaju ozbiljno
bolesnu decu.

Potrebno je viSe stru¢nog znanja, veca profesionalnost i precizno obavljanje pregleda i
terapija.

Neki ukazuju da osoblje mora da prati Hipokratovu zakletvu i da decu ne gleda kao broj,
vec¢ kao ljudska bic¢a.

3. Psiholoska i roditeljska podrska

>

>

>

Roditelji zele da im se viSe objasnjava terapija, prognoza i dalje opcije, ukljucujuc¢i mo-
guénost le€enja u inostranstvu.

Podrska psihologa i paznja prema roditeljima se visoko ceni.

Vazno je sluSati sugestije roditelja jer oni najbolje poznaju svoje dete.

4. Organizacija i resursi

>

Nedovoljno osoblja je istaknuto kao problem; veci broj medicinskih sestara i lekara bi
omogucio brzu i kvalitetniju reakciju.

Potreba za dodatnom obukom osoblja, kako stru¢nom tako i psiholoSkom, da bi komu-
nikacija i priprema za teske trenutke bila bolja.

5. Pozitivne poruke i zahvalnost

>

>

Mnogi roditelji izrazavaju ogromnu zahvalnost: ,,Hvala vam Sto ste bili uz moje dete i borili

2

se kao da je vase”, ,Najdivniji ljudi, bili ste najveca podrska”.

Istice se i humanost pojedinih lekara i sestara
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6. Preporuke i kritike

> Poruke za poboljSanje: ve¢a empatija, viSe vremena posvecenog deci i roditeljima, bolja
komunikacija i ljudskost u svakodnevnom radu.

> Kritike se odnose na nepaznju, brzopletost, i nedostatak empatije kod pojedinih ¢lanova
osoblja.
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PREPORUKE ZA UNAPREDENJE PALIJATIVNOG

ZBRINJAVANJA DECE U SRBIJI

Preporuke su zasnovane na obuhvatnom i detaljinom nacionalnom istrazivanju koje je sprove-
deno tokom 2025. godine na uzorku roditelja koji su se suocili sa gubitkom deteta nakon pro-
tokolarnog kombinovanog onkoloskog le€enja. U istrazivanju je u€estvovalo 65 roditelja. 73,8%
roditelja iz ispitanog uzorka su naveli da je ,palijativno” zbrinjavanje u poslednjih 6 meseci zivota
njihovog deteta bilo u bolnici. Najveci broj dece prema navodima roditelja je preminulo u bolnici
(83,1%), a znacajno maniji procenat (12,3%) dece je preminulo u ku¢nim uslovima i troje dece u
inostranstvu. Istrazivanjem je obuhvaceno 14 tema relevantnih za palijativno zbrinjavanje dece
obuhvacenih detaljnim upitnikom koji je sadrzao 115 pitanja.

POLAZNA OSNOVA

Nalazi nacionalnog istrazivanja ukazuju da palijativno zbrinja-
vanje dece u Srbiji nije sistemski regulisano, niti ravnomerno
dostupno. Kvalitet podrSke porodicama znacajno varira i u
velikoj meri zavisi od individualnog angazmana profesionala-
ca, Sto dovodi do nejednakosti u zastiti prava dece i porodica
koje se suoCavaju sa progresivnom, teSkom boleS¢u koja
vodi smrtnom ishodu.

»Imali smo srec¢u sa ljudima, ali ne i sa sistemom.”

KLJUCNI IDENTIFIKOVANI PROBLEMI

1. Kasno ukljucivanje palijativnog zbrinjavanja i
nedovoljno jasno razlikovanje kurativhog od
palijativhog

“Teme obuhvacene istrazivanjem: Opsta
pitanja o palijativnom zbrinjavanju;
Komunikacija sa (ne)medicinskim
osobljem; Podaci vezani za gubitak i mesto
zbrinjavanja deteta; Kvalitet palijativnog
zbrinjavanja; Poslednji dani i podrska nakon
smrti deteta; Fizi¢ki aspekti brige o detetu;
Psiholoski i emocionalni aspekti brige;
Socijalni aspekti brige o detetu i porodici;
Dubhovni aspekti zbrinjavanja; Dodatna

i komplementarna terapija; Uslovi u bolnici/
ustanovi tokom palijativnog zbrinjavanja;
Priprema za smrt deteta; Period nakon smrti
- oprostaj i zbrinjavanje; Stavovi i misljenja
o organizaciji palijativnog zbrinjavanja

tretmana i u skladu sa tim nedovoljno informisanje roditelja

2. Nedostatak specijalizovanih pedijatrijskih palijativnih timova
3. Nepostojanje kontinuirane psiholoske podrske

4. Odsustvo strukturisane podrske nakon smrti deteta

5. Nedovoljna socijalna i administrativna podrska porodicama
PREPORUKE

1. Sistematsko uvodenje pedijatrijskog palijativhog zbrinjavanja i nege

> Formalno uvesti pedijatrijsko palijativno zbrinjavanje u zdravstveni sistem (tesSko je da
pedijatri koji se bave aktivnim leCenjem i pra¢enjem (iz)leCene dece istovremeno rade i
palijativno zbrinjavanje). Potrebni su specijalizovani multidisciplinarni timovi za palijativ-
no zbrinjavanje §to je poCetna osnova i standard broj jedan u svetu da bi se palijativho
zbrinjavanje uopste implementiralo u zdravstveni sistem.

> Razviti specijalizovane multidisciplinarne timove (pedijatri, sestre, psiholozi, socijalni
radnici, po potrebi i terapeuti komplementarnih terapija)

> Omoguciti ku¢nu palijativnu negu i zbrinjavanje kao standardnu i dostupnu uslugu.

»INismo znali da palijativnha nega uopste postoji.”
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2. Standardizacija komunikacije

> Uvesti obavezne protokole za saopStavanje dijagnoze i prognoze (saopstavanije losih ve-
sti, intervenisanje u kriznim situacijama bazirano na empati¢noj, odmerenoj, posvecenoj,
blagoj, negujucoj komunikaciji).

> Obezbediti prisustvo psihologa prilikom saopstavanja loSih vesti.
> Omoguciti kontinuiranu edukaciju zdravstvenih radnika i evaluaciju rada.

»Dijagnozu smo saznali ¢itajuéi nalaz.”

3. PsiholoSka podrSka kao obavezna komponenta
> Omoguciti kontinuiranu psiholosku podrsku obolelom detetu i porodici.
> Razviti programe psiholoske/psihoterapijske podrske nakon smrti deteta.
> UkKljuciti bra¢u i sestre u sistem podrske.

»,Kada je bilo najteze, psihologa vise nije bilo.”

,Posle smrti deteta niko nas vise nije pozvao.”

4. Socijalna sigurnost porodica
> Integrisati socijalnog radnika u palijativhe timove.
> Pojednostaviti procedure za ostvarivanje razlicitih prava.
> Uvesti jedinstven protokol, bazu za informisanje za porodice (lako dostupno).

> Razviti adekvatne i primerene bolnicke protokole za postupanje sa telom deteta i omogu-
¢avanje dostojanstvenog, humanog ophodenja prema porodici neposredno nakon smrti
deteta u bonici. Omoguciti porodici miran, za te namene sreden prostor da se, prikladno
teSkom trenutku, oproste od deteta na nacin na koji im je potreban.

> Olaksati porodici administrativne procedure nakon smrti deteta.
»U najteZzem trenutku ostajete sami sa papirima.”
,Dete vam umire, a vi skupljate papire.”

»Da smo duze bili sa njom, da nismo sisli u podrum da je identifikujemo i zatekli je golu u kesi,
nego da je negde leZala dostojanstveno kako je i zasluZila.”

,Sto se tiGe osoblja bili su korektni, ali prostorija u kojoj je bio u crnom dZaku, neki podrum, je
uzas.”

,Dete je bilo zbrinuto, a ispraceni smo tako kao da nikada nismo tu boravili. Ni telegram sauc¢esca
nije poslat. Valjda je takva politika.”

,LoSa organizovanost u vezi sa papirologijom oko preuzimanje deteta.”

5. Duhovna podrska porodicama

> Omoguciti kontinuiranu duhovnu podrsku porodicama koje pokazu potrebu za tom vrstom
podrske, a u skladu sa religijskim opredeljenjem porodice
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ZAKLJUCNA PORUKA

Palijativno zbrinjavanje dece zahteva jasnu i odgovornu sistemsku odluku, medusektorsku

saradnju i odrziva sistemska reSenja. Iskustva roditelja jasno ukazuju da je neophodno preci sa
pojedinacnih napora na institucionalnu odgovornost.

»,Dete ne moZe da bira kako ¢e umreti. O tome odluéuje sistem.”
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UuvoD

Palijativno zbrinjavanje dece' (PZD) predstavlja slozen, multidisciplinaran i eti¢ki izuzetno zah-
tevan segment zdravstvene zastite, usmeren na oCuvanje dostojanstva, kvaliteta Zivota i ubla-
zavanje patnje dece sa teskim i neizlec€ivim bolestima, kao i na sveobuhvatnu podrSku njihovim
porodicama. Istovremeno, PZD snazno utiCe na profesionalce koji u ovom procesu ucestvuju,
izlazuci ih kontinuiranom emocionalnom opterec¢enju, kompleksnim komunikacionim dilemama
i sistemskim ograni€enjima.

Ovaj izvestaj predstavlja jedinstvenu, integrisanu fenomenolosku analizu nalaza iz tri fokus
grupe i anonimnog upitnika, koji je distribuiran zdravstvenim radnicima iz razli¢itih ustanova
u kojima se leCe deca obolela od razli¢itih malignih oboljenja u nekoliko gradova u Republici
Srbiji (Beograd, Novi Sad, Ni$, Kragujevac). Cilj istrazivanja je bio da se sagledaju subjektivna
profesionalna iskustva u€esnika, identifikuju klju€ni izazovi i potrebe u oblasti PZD, prepoznaju
obrasci koji se ponavljaju kroz razliCite institucionalne kontekste, kao i potencijali za unapredenje
organizacije i prakse palijativnog zbrinjavanja dece.

U cilju dopune kvalitativnih nalaza fokus grupa, sprovedena je deskriptivna kvantitativna analiza
podataka koji su prikupljeni putem anonimnog upitnika koji je podeljen zdravstvenim radnicima
koji su neposredno uklju¢eni u le€enje dece koja su obolela od razli¢itih malignih bolesti.

Fenomenoloski pristup omogucio je fokus na znacenja koja sami ucesnici pridaju svom radu,
dilemama sa kojima se suocavaju i naCinima na koje razumeju mesto i znacaj palijativhog zbri-
njavanja u postoje¢em zdravstvenom sistemu.

Izvestaj je nastao u okviru istrazivanja tokom projekta “BUDI UZ MENE” ¢iji je cilj unapredenje
kvaliteta palijativnog zbrinjavanja i sistemske podrske deci oboleloj od raka i njihovim porodicama.

Pojmovi ,,palijativno zbrinjavanje dece” / , pedijatrijsko palijativno zbrinjavanje” u sustini se koriste kao
sinonimi, jer oba oznacavaju palijativnu negu namenjenu deci sa Zivotno ugroZavajuc¢im ili Zivotno ogranic¢avajucim
oboljenjima. Izraz ,pedijatrijsko palijativno zbrinjavanje” naglasava medicinsko-strucni i razvojno prilagoden pristup
u okviru pedijatrije, u skladu sa definicijom Svetske zdravstvene organizacije (WHO), prema kojoj palijativno
zbrinjavanje dece zapocinje postavijanjem dijagnoze i sprovodi se paralelno sa kurativnim lecenjem.






1. KVANTITATIVNA ANALIZA ANKETE

1.1 METODOLOGIJA

Upitnik koji je distribuiran zdravstvenim radnicima (lekari, medicinske sestre) i zdravstvenim
saradnicima (psiholozima) je popunjavan u papirnoj formi, anonimno, a prose¢no vreme popu-
njavanja iznosilo je priblizno 10-15 minuta. U istrazivanju je u€estvovalo 39 ispitanika.

StatistiCka obrada podataka sprovedena je u programu JASP (Version 0.95.4, JASP Team, 2025).
Koris¢ene su metode deskriptivne statistike (frekvencije, procenti, aritmeticka sredina, standar-
dna devijacija), kao i pojedinacne inferencijalne analize (ANOVA, linearna regresija i hi-kvadrat
testovi) radi ispitivanja potencijalnih razlika medu grupama i povezanosti varijabli.

1.2 SOCIODEMOGRAFSKE | PROFESIONALNE KARAKTERISTIKE UZORKA

U uzorku je u€estvovalo 39 ispitanika, od ¢ega 33 osobe Zenskog pola (84,6%) i 6 osoba mus-
kog pola (15,4%).

Profesionalna struktura ispitanika obuhvaéenih anketom je sledeca:

e 18 medicinskih sestara/tehniara (46,2%)
e 16 lekara (41%)
e 5 psihologa (12,8%)

Socijalni radnici i druge kategorije zaposlenih nisu bili zastupljeni u uzorku.

Starost ispitanika je u rasponu od 26 do 61 godine (M = 44,72; SD = 9,79), $to ukazuje na hete-
rogenost uzorka: od mladih na po&etku karijere do starijih koji su blize penzionisanju. Prosecno
ukupno radno iskustvo iznosilo je 20,21 godinu (SD = 10,03), dok je prosecno radno iskustvo
na pedijatrijskoj (hemato)onkologiji iznosilo 15,13 godina (SD = 10,41), sa opsegom od 0 do
39 godina. Ovi podaci ukazuju da je re¢ o profesionalcima sa znac¢ajnim iskustvom u radu sa
ovom populacijom.

Distribucija anketa po ustanovama pokazuje da je najveci broj ispitanika iz Univerzitetske dedije
klinike, Odeljenje hemato-onkologije (33,3%), zatim iz Instituta za zdravstvenu zastitu dece i
omladine Vojvodine (odeljenje hemato-onkologije) (20,5%), iz Univerzitetskog klinickog centra Ni$
(odeljenje pedijatrijske hemato-onkologije (18%), iz Univerzitetskog klinickog centra Kragujevac
(odeljenje decije hemato-onkologije) (12,8%). Najmanje su bili obuhvaceni anketom zdravstveni
radnici sa Instituta za majku i dete (7,7%) i Instituta za onkologiju i radiologiju Srbije (pedijatrijska
onkologija) (5,1%) i ostalo (2,6%).

Najveci procenat ispitanika (94,9%) su naveli da su imali iskustvo u radu sa decom u palijativ-
nom zbrinjavanju.

1.3 ISKUSTVO, EDUKACIJA | SAMOPROCENA ZNANJA

Uprkos visokom nivou profesionalnog iskustva, 79,5% ispitanika navelo je da nije pohadalo spe-
cijalizovanu obuku iz oblasti palijativnog zbrinjavanja dece. Ovaj podatak je posebno znacajan
jer pokazuje nesrazmeru izmedu duzine radnog staza i formalne edukacije iz oblasti palijativhog
zbrinjavanja dece, $to je u potpunosti u skladu sa nalazima fokus grupa.



Analiza ajtema koji se odnose na samoprocenu znanja pokazala je da pojedine tvrdnje nisu
Cinile pouzdanu skalu (Cronbach a inicijalno 0,439; nakon rekodiranja 0,589). Tek izbacivanjem
ajtema koji se odnosi na odvajanje palijativnog zbrinjavanja od aktivhog leCenja pouzdanost
skale porasla je na 0,701, $to ukazuje da ispitanici ovaj koncept tumace heterogeno — viSe kao
stav ili organizaciono pitanje, nego kao Cisto znanje.

Dodatne analize (ANOVA) nisu pokazale statistiCki znacajne razlike izmedu profesionalnih grupa
po ovom pitanju.

1.3.1 Potrebe za edukacijom i podrSkom

Zdravstveni radnici su jasno identifikovali oblasti u kojima im je potrebna dodatna, specijalizo-
vana edukacija:

Samopomoc¢ i prevencija sagorevanja — 28 odgovora
Komunikacija sa porodicom o tesSkim temama - 27 odgovora
PsiholoSka podrska detetu i porodici — 20 odgovora

Podrska u tugovanju — 20 odgovora

Etika i donosenje odluka — 18 odgovora

Kontrola bola i drugih simptoma — 16 odgovora

Testovi razlika medu profesionalnim grupama (hi-kvadrat) nisu pokazali statisti¢ki znacajne ra-
zlike, $to ukazuje da su potrebe za dodatnom edukacijom u velikoj meri ujednacene bez obzira
na profesiju ili instituciju iz koje dolaze.

1.4 ZAKLJUCCI KVANTITATIVNE ANALIZE
Kvantitativna analiza anketa pokazuje sledece rezultate:

> Visok nivo profesionalnog iskustva nije pra¢en adekvatnim formalnim edukacijama iz
oblasti pedijatrijskog palijativhog zbrinjavanja.

> Potreba za unapredenjem komunikacionih vestina i psiholoSke podrske prepoznata je
kao prioritet.

> Sagorevanje i potreba za samopomoci predstavljaju centralnu temu.

> Neujednaceno razumevanje organizacionog modela palijativnog zbrinjavanja dece ukazuje
na potrebu za jasnijim sistemskim smernicama.

Kvantitativni nalazi u celini potvrduju da se palijativno zbrinjavanje dece u Srbiji trenutno osla-
nja na visoku individualnu posvecéenost profesionalaca, ali bez adekvatne sistemske podrske,
standardizovanih edukacija i jasno definisanih organizacionih okvira.
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2. KLUUCNE POTREBE, PREPREKE | IZAZOVI U PALIJA-
TIVNOM ZBRINJAVANJU DECE - INTEGRISANA ANALIZA
ODRZANIH FOKUS GRUPA

2.1 ZAJEDNICKE TEMATSKE KATEGORIJE (SVE TRI FOKUS GRUPE)

Uporedna analiza sva tri zapisa pokazuje visok stepen saglasnosti u€esnika u identifikaciji klju¢-
nih prepreka i potreba u oblasti PZD. Bez obzira na ustanovu ili profesionalnu ulogu, iskustva
ucCesnika se grupiSu oko sledecih centralnih fenomenoloskih kategorija:

2.1.1 Nedostatak adekvatnog, mirnog i namenski organizovanog prostora za palijativho
zbrinjavanje

Ucesnici sve tri fokus grupe dosledno isti¢u prostor kao jedan od najkritiCnijih strukturnih pro-
blema. Cak i u ustanovama gde postoje izolacione sobe ili izdvojeni boksevi, one esto nisu
funkcionalno niti simboliCki odvojene od ostatka odeljenja. U€esnici navode da se terminalna
faza bolesti i smrt deteta neretko odvijaju u neposrednoj blizini dece kod kojih je leCenje tek
zapoceto, Sto ima negativan psiholoski efekat na porodice, pacijente i osoblje.

Ponavlja se stav da palijativno zbrinjavanje ne treba da bude izdvojeno iz bolnice u vidu zasebnog
hospisa, ali da mora postojati jasno definisan, miran i dostojanstven prostor koji omogucava
privatnost, mir i stalno prisustvo porodice.

2.1.2 Nejasnoce u razumevanju pojma i vremena zapocinjanja PZD

Tema koja se nametnula na jednoj od fokus grupa odnosi se na , konfuziju” medu profesional-
cima u vezi sa tim da li se PZD vezuje isklju€ivo za terminalnu fazu ili treba da zapoc¢ne znatno
ranije u toku le€enja. Ova nejasnoca direktno uti¢e na komunikaciju sa porodicama, donosenje
odluka i organizaciju nege, kao i na uc€estale dileme izmedu produzavanja aktivnog leCenja i
prelaska na palijativni pristup.

2.1.3 Nedostatak sistematskih edukacija, sa posebnim fokusom na komunikaciju

U sve tri fokus grupe edukacija se pojavljuje kao jedna od naj¢es¢e ponavljanih potreba. UCesnici
jasno razlikuju medicinsko-tehni¢ka znanja, koja dozivljavaju kao relativno stabilna, od komu-
nikacionih vestina koje prepoznaju kao najveci izazov. Posebno se isti¢e potreba za obukama
koje obuhvataju:

saopstavanje loSih vesti (progresije bolesti, loSe prognoze ishoda i sl.)
vodenje realnih razgovora ali bez davanja lazne nade,

uskladenu komunikaciju unutar tima (lekari-sestre—psiholozi),
razgovore sa decom i adolescentima o bolesti i smrti,

rad sa intenzivnim emocionalnim reakcijama roditelja.
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2.1.4 Nedostatak kadra, preoptere¢enost i sagorevanje

Sve tri grupe ukazuju na hroni¢ni nedostatak zdravstvenog kadra, nepostojanje jasne sistemati-
zacije timova za PZD i preoptere¢enost postoje¢eg osoblja. Posledica ovakvog stanja je Siroko
rasprostranjeno sagorevanje, koje pogada ne samo lekare i medicinske sestre, ve¢ i psihologe
i ostalo osoblje u kontaktu sa porodicama. UCesnici prepoznaju simptome emocionalne iscr-
plienosti, ali istiCu da je podr8ka uglavnom neformalna i zasnovana na samopomaoci.

2.1.5 Emocionalni i eticki teret profesionalne uloge

Posebno snazna i ponavljaju¢a tema u sve tri fokus grupe jeste emocionalni teret rada u PZD.
Ucesnici govore o osecaju profesionalne nemocdi, stalnoj izlozenosti patnji, dilemama u vezi sa
zeljama deteta i strahovima roditelja, kao i o teSko¢ama u balansiranju izmedu profesionalne
distance i dubokog emocionalnog vezivanja.

2.1.6 Nedostatak jasnih protokola, smernica i pravne sigurnosti

U dve fokus grupe posebno se naglasava potreba za jasnim protokolima koji bi definisali granice
intervencija, naroCito u odnosu izmedu palijativne i intenzivne nege. UCesnici isti¢u strah od
pravnih posledica u situacijama kada se odlu€uje o prekidu agresivnog leCenja, kao i konflikte
izmedu razlicitih sluzbi.

Diferencijacija ,intenzivna nega # palijativha nega” pojavijuje se kao jedna od kljucnih poruka.
Taksativno identifikovane zajednicke potrebe:

Namenski, dostojanstven i funkcionalno odvojen prostor za PZD

Jasno definisano razumevanje i pravovremeno ukljucivanje PZD
Kontinuirane, prakti¢no orijentisane edukacije (posebno iz komunikacije)
Jacanje kadrovskih kapaciteta i sistematizacija timova za PZD
Organizovana psiholoska podrska i supervizija za medicinsko osoblje,
ali i sve ostale uklju¢ene &lanove timova

¢ Nacionalni protokoli i pravna zastita zdravstvenih profesionalaca

2.2 INSTITUCIONALNI KONTEKST | POTENCIJALI PO ODELJENJIMA

Integrisana analiza pokazuje da se klju¢ni izazovi u palijativnom zbrinjavanju dece ponavljaju u
svim sredinama, ali i da svako odeljenje poseduje specifiCne resurse i obrasce rada koji mogu
predstavljati realnu osnovu za dalji razvoj. Razlike medu centrima ne ogledaju se u nivou po-
svecéenosti, ve¢ pre svega u strukturnim uslovima, dostupnosti podrsSke i jasnoci organizacionih
okvira.

Beograd (UDK, IMD, Institut za onkologiju): U beogradskim tercijarnim centrima uo¢ava
se visok nivo stru¢nosti, iskustva i profesionalne odgovornosti, ali istovremeno i izrazen
sistemski pritisak. Terminalne faze se €esto odvijaju u uslovima intenzivne nege, uz ne-
dovoljno prostora za privatnost i poja¢ane komunikacione zahteve roditelja, $to dodatno
opterecuje timove.

~Smatram da su to najgori uslovi za nekoga za koga se zna da Ce sigurno da premine.”
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Novi Sad: Nalazi ukazuju na relativno dobru timsku povezanost i prisustvo psihologa kao
vaznog zastitnog faktora za profesionalce i porodice. Ipak, u€esnici istiCu da bez jasnih
protokola i dodatnih edukacija, narocito u oblasti donosenja odluka na kraju Zivota, postoje
nesigurnosti koje otezavaju ujednacenu praksu.

»Prednost je Sto imamo dva psihologe i dobru medusobnu podrsku...”, ,,... ali bez jasnih
smernica ¢esto nismo sigurni kako dalje.”

Nis: U NiSu se izdvaja postojanje izdvojenog prostora i dostupnost psiholoske podrske,
§to predstavlja znac€ajan organizacioni resurs. Istovremeno, u€esnici naglasavaju snazan
emocionalni teret rada, posebno u situacijama umiranja dece na odeljenju, kao i potrebu
za jasnim procedurama koje bi pomogle timu u kriznim momentima.

Kragujevac: Kragujevacko odeljenje karakteriSu izrazito ograni€eni kadrovski i prostorni
kapaciteti, mali timovi i visok stepen lichog angazovanja zaposlenih. Uprkos snaznoj em-
patiji i posvecenosti, nedostatak sistemske podrske &ini da teret palijativnog zbrinjavanja
ostaje pretezno na pojedincima.

2.3 KLUUCNE PORUKE | PONAVLJAJUCI STAVOVI UCESNIKA FOKUS GRUPA

Integrisana analiza sve tri fokus grupe izdvaja nekoliko snaznih, ponavljaju¢ih poruka koje jasno
oslikavaju profesionalnu realnost palijativnog zbrinjavanja dece u Srbiji. Ove poruke su potkre-
pliene reprezentativnim iskazima ucesnika iz razliitih ustanova i profesionalnih uloga.

> Palijativno zbrinjavanje mora biti jasno definisan, prepoznat i podrzan deo zdravstve-
nog sistema, a ne rezultat li€nog herojstva pojedinaca.
,» 1im postoji na papiru, ali je teSko sve sprovesti u delo — sve se na kraju svodi na li¢ni
angazman.”
»9a onim &ime raspolazemo, mislim da smo odli¢ni.”

> Bez adekvatnog prostora, vremena i kadra nije moguce obezbediti dostojanstven kraj
zivota deteta.
»Smeta nam sto lose vesti saopStavamo bez privatnosti — i za porodicu i za nas.”
»Najgore je kada dete umire pored druge dece koja tek zapocinju leCenje.”
,Detetu u poslednjim danima treba mir, a ne aparati i zvuci.”

> Komunikacija je centralna vestina u PZD, ali je trenutno nedovoljno podrzana sistem-
skim edukacijama.
»Komunikacije nikad dosta.”
»Najizazovnije je da budemo objektivni, a da ne damo laznu nadu.”
,» 1e8ko je imati odgovor na svako pitanje roditelja, a da ostanes iskren.”

> Profesionalci su emotivno iscrpljeni i potrebna im je strukturisana psiholoska podrska.
»Nemam vise prostora za komunikaciju posle posla”
»Sve se svodi na samopomoc, jedni drugima smo podrska.”
1 psiholozima je potrebna supervizija.”

> Jasni protokoli i pravna sigurnost preduslov su za eti¢ko i profesionalno postupanije.
»Intenzivna nega nije isto Sto i palijativna nega.”
,Postoji strah da ako nesto ne uradimo — snosi¢emo posledice.”
»Potreban je protokol da znamo do kada se nesto radi, a kada se prestaje.”
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2.4 ZAKLJUCCI NA OSNOVU STAVOVA UCESNIKA FOKUS GRUPA
»Sa onim &ime raspolazemo, mislim da smo odli¢ni”

Integrisana analiza tri fokus grupe ukazuje na visok stepen saglasnosti zdravstvenih radnika o
kljuénim problemima i prioritetima u razvoju palijativnog zbrinjavanja dece u Srbiji. lako se in-
stitucionalni konteksti razlikuju po dostupnim resursima, iskustva u€esnika dosledno pokazuju
da se palijativno zbrinjavanje dece u praksi oslanja pre svega na li¢ni profesionalni angazman,
improvizaciju i medusobnu podrsku timova, umesto na jasno definisane, sistemski podrzane
modele rada.

Centralni nalaz jeste da kvalitet palijativnog zbrinjavanja trenutno ne zavisi od odsustva znanja,
stru€nosti ili empatije zdravstvenih radnika, ve¢ pre svega od strukturnih ogranienja zdrav-
stvenog sistema. Ta ograni¢enja se ogledaju u neadekvatnim i nedostojanstvenim prostornim
uslovima, hronicnom nedostatku kadra, neujednacenim ili nepostoje¢im protokolima, slaboj
povezanosti primarnog, sekundarnog i tercijarnog nivoa zdravstvene zastite, kao i izostanku
kontinuirane psiholoske podrske profesionalcima koji rade u ovom izuzetno zahtevnom podrudju.

Posebno su izrazene dileme i profesionalna opterecenja u situacijama koje se odnose na kraj
zivota deteta, narocCito u kontekstu preplitanja palijativne i intenzivne nege. U takvim okolnosti-
ma, nejasne granice odgovornosti, nedostatak jasnih smernica i strah od pravnih posledica
dodatno pojac¢avaju emocionalni i eti¢ki teret zdravstvenih radnika, ali i otezavaju komunikaciju
sa porodicama.

Istovremeno, nalazi ukazuju na postojanje znacajnih profesionalnih i organizacionih potencijala:
visok nivo stru¢nosti i posvecenosti zaposlenih, razvijene neformalne oblike timske podrske,
kao i pojedinacne primere dobre prakse u vidu izdvojenih prostora, dostupnosti psihologa ili
funkcionalne timske saradnje. Medutim, ovi resursi ostaju fragmentisani i zavise od entuzijazma
i licne odgovornosti pojedinaca, $to dugoro¢no nije odrzivo niti pravedno prema zaposlenima,
deci i porodicama.

Razvoj palijativnog zbrinjavanja dece u Srbiji zahteva jasan pomak sa modela ,,licnog herojstva”
ka sistemski uredenom, institucionalno prepoznatom i odrzivom okviru. Takav okvir mora obez-
bediti dostojanstvene uslove za decu i porodice, profesionalnu sigurnost i podrS§ku zaposlenima,
kao i ujednacen kvalitet palijativnog zbrinjavanja nezavisno od mesta le€enja.
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INTEGRISANI ZAKLJUCCI - FOKUS GRUPE | ANKETA

Integrisana analiza kvalitativnih i kvantitativnih podataka pokazuje visok stepen podudarnosti
nalaza i ukazuje na strukturne izazove u razvoju palijativhog zbrinjavanja dece u Srbiji.

Nalazi fokus grupa jasno su identifikovali potrebu za sistemskim prepoznavanjem i institucio-
nalnim jaCanjem palijativnog zbrinjavanja, uz snazne poruke da trenutna praksa u velikoj meri
zavisi od licnog angazmana i profesionalne posvecenosti pojedinaca. Kvantitativni podaci do-
datno potvrduju ovu realnost: iako ispitanici imaju dugogodisnje profesionalno iskustvo, vec¢ina
nije imala formalnu specijalizovanu edukaciju iz oblasti pedijatrijskog palijativnog zbrinjavanja.

Obe metode istrazivanja ukazuju na komunikaciju kao centralnu i najzahtevniju kompetenciju u
radu sa decom i porodicama, ali i na nedostatak sistemski organizovanih edukacija u ovoj oblasti.
Potreba za unapredenjem komunikacionih vestina, etickog odlucivanja i rada sa porodicama
dosledno je prepoznata i kroz kvalitativhu analizu i kvantitativhe podatke.

Emocionalno optereéenje i sagorevanje predstavljaju jednu od najsnaznijih zajednickih tema.
Dok su ucesnici fokus grupa govorili o licnoj iscrpljenosti i oslanjanju na neformalnu medusobnu
podrsku, rezultati ankete pokazuju da je potreba za samopomodi i prevencijom sagorevanja
najcesce isticana oblast za dodatnu edukaciju. Ovi nalazi ukazuju da emocionalna stabilnost
profesionalaca predstavlja klju¢ni preduslov odrzivosti sistema.

Takode, neujednaceno razumevanje organizacionog modela palijativnog zbrinjavanja, identifiko-
vano kroz analizu ankete, podudara se sa kvalitativnim nalazima o potrebi za jasnim protokolima,
pravnom sigurnoS¢u i preciznim definisanjem odnosa izmedu palijativne i intenzivne nege.

U celini, integrisani nalazi potvrduju da se palijativno zbrinjavanje dece u Srbiji trenutno oslanja
na visoku individualnu stru¢nost, empatiju i profesionalnu odgovornost zaposlenih, ali bez do-
voljno razvijenog, jasno strukturiranog i sistemski podrzanog okvira.
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PREPORUKE ZA UNAPREDENJE PALIJATIVNOG
ZBRINJAVANJA DECE U SRBIJI

Na osnovu integrisane analize tri fokus grupe identifikovani su klju¢ni pravci unapredenja pa-
lijativhog zbrinjavanja dece (PZD), koji zahtevaju intervencije na viSe nivoa sistema. Preporuke
koje slede zasnovane su direktno na iskustvima, dilemama i predlozima ucesnika i usmerene
su kako ka donosiocima odluka na nacionalnom nivou, tako i ka rukovodstvima zdravstvenih
ustanova i nacelnicima odeljenja.

A) PREPORUKE NA NACIONALNOM/SISTEMSKOM NIVOU
1. Jasno normativno definisati palijativno zbrinjavanje dece

Neophodno je jasno definisati palijativno zbrinjavanje dece kao sastavni i kontinuirani deo
zdravstvene zastite, koji se uvodi pravovremeno i paralelno sa aktivnim leCenjem, a ne isklju€ivo
u terminalnoj fazi bolesti. Nacionalne smernice treba da preciziraju standarde, indikacije za
uklju€ivanje PZD, formiranje i uloge ¢lanova multidisciplinarnog tima, kao i odnos palijativhog
zbrinjavanja prema intenzivnoj i kurativnoj terapiji.

2. Razviti i usvojiti nacionalne klinicke protokole i obezbediti pravnu sigurnost

Fokus grupe su ukazale na izrazen strah zdravstvenih radnika od pravnih posledica u situa-
cijama na kraju zivota deteta. Neophodno je razviti jasne, obavezujuce protokole koji reguliSu
donoS$enje odluka o ograni¢avanju agresivnog le€enja, prelasku na palijativni pristup i ulozi
roditelja u tim procesima, uz istovremeno obezbedivanje pravne zastite profesionalaca koji
postupaju u skladu sa smernicama.

3. Sistemski razvijati palijativno zbrinjavanje dece u kuénim uslovima

Ucesnici fokus grupa su prepoznali potrebu da se, kada god je to moguce i u skladu sa ze-
llama porodice, palijativno zbrinjavanje realizuje u kuénom okruzenju. Razvoj mobilnih palija-
tivnih timova, jaCanje uloge primarne zdravstvene zastite i patronaznih sluzbi, obezbedivanje
dostupnosti terapije, medicinske opreme i 24-asovne stru¢ne podrske predstavljaju klju¢ne
preduslove za humaniju, kontinuiranu i dostojanstvenu negu deteta i porodice, kao i za raste-
recenje bolnickih kapaciteta.

4. Sistemsko i obavezno planiranje namenskih prostora za pedijatrijsko palijativno zbrinja-
vanje u svim buduéim infrastrukturnim projektima zdravstvenih ustanova u Republici Srbiji

S obzirom na nalaze fokus grupa koji ukazuju na ¢esta improvizovana i prostorno neade-
kvatna reSenja u terminalnoj fazi bolesti deteta, preporucuje se da se na nacionalnom nivou
planiranje namenskih prostora za pedijatrijsko palijativno zbrinjavanje definiSe kao obavezna
komponenta svih buduéih projekata izgradnje i rekonstrukcije zdravstvenih ustanova, radi
obezbedivanja ravhomernog, standardizovanog i odrzivog razvoja ove vrste zbrinjavanja i
podrske u Republici Srbiji.

17



5. Uvesti kontinuirane, nacionalno koordinisane edukacije iz oblasti PZD

Edukacije treba da budu sistemske, obavezne i kontinuirane, sa naglasenim fokusom na ko-
munikacione vestine, etiCke dileme, rad sa porodicama, interdisciplinarnu saradnju i prevenciju
profesionalnog sagorevanja. Posebnu paznju treba posvetiti edukaciji medicinskih sestara,
psihologa i ostalih ¢lanova tima, a ne samo lekara. Socijalni radnici, kao standardizovani ¢la-
novi multidisciplinarnih timova za palijativno zbrinjavanje dece u zdravstvenim ustanovama
u Srbiji, gotovo da ne postoje.

6. Uspostaviti standardizovanu psiholoSku podrsSku i superviziju za zaposlene

Emocionalna iscrpljenost i sagorevanije profesionalaca predstavljaju ozbiljan rizik za odrzivost
palijativnog zbrinjavanja dece. Potrebno je razviti formalne modele psiholoSke podrske i su-
pervizije kao sastavni deo sistema, a ne kao neformalnu ili individualnu inicijativu.

B) PREPORUKE ZA DIREKTORE ZDRAVSTVENIH USTANOVA
| NACELNIKE ODELJENJA

1. Obezbediti adekvatan i dostojanstven prostor za palijativno zbrinjavanje dece

U okviru postojecih kapaciteta, potrebno je obezbediti miran i funkcionalno odvojen prostor
koji omogucava privatnost, prisustvo porodice i smanjenje spoljasnjih stimulusa, posebno u
situacijama na kraju zivota deteta.

2. Formalizovati i osnaziti multidisciplinarne timove za PZD

Timovi za palijativho zbrinjavanje treba da budu jasno definisani, prema medunarodnim stan-
dardima Evropske asocijacije za palijativno zbrinjavanje i Svetske zdravstvene organizacije,
sa precizno utvrdenim ulogama, odgovornostima i viemenom predvidenim za ovaj vid rada.
PZD ne sme zavisiti iskljuCivo od licne motivacije i entuzijazma pojedinaca.

3. Unaprediti unutarinstitucionalnu komunikaciju i zajedni¢ko donosenje odluka

Neophodno je uspostaviti redovne timske sastanke, jasne komunikacione kanale i koordinaciju
izmedu razli¢itih sluzbi (npr. intenzivne nege, onkologije, psiholoske sluzbe), narodito u situ-
acijama slozenih etic¢kih odluka. Potrebno je odvaijiti i vieme za posebne sastanke tima gde
bi imali priliku da razmenjuju informacije, donose planove, odluke i da jedinstveno nastupaju
ka porodici i detetu.

4. Razvijati kulturu brige o zaposlenima

Rukovodioci imaju kljuénu ulogu u prepoznavanju emocionalnog opterecenja zaposlenih, nor-
malizaciji razgovora o profesionalnim dilemama i omoguc¢avaniju pristupa psiholoskoj podrsci
i superviziji.

5. Jacati saradnju sa primarnom zdravstvenom zastitom i lokalnom zajednicom

U cilju razvoja palijativhog zbrinjavanja u kuénim uslovima, neophodno je aktivno povezivanje
bolnica sa domovima zdravlja, patronaznim sluzbama i socijalnim sluzbama, humanitarnim i
dobrotvornim organizacijama, uz jasno definisane tokove komunikacije i odgovornosti. Pali-
jativno zbrinjavanje treba decentralizovati i u€initi dostupnim na lokalnim nivoima kako bi se
rasteretili veliki zdravstveni centri. Preduslov za to su specijalizovani timovi za PZD u kuénim
uslovima, odnosno kontinuirano palijativho zbrinjavanje dece, kako bi cele porodice imale
adekvatnu podrsku u kuénim uslovima tokom gitavog procesa palijativnog zbrinjavanja, uk-
ljuCujuci i zbrinjavanje na kraju zivota deteta.
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Izrada ove publikacije predstavija znacajan korak ka unapredenju i jacanju kvaliteta
palijativnog zbrinjavanja dece i sistemske podrske porodicama i deo je projekta
,BUDI UZ MENE” realizovanog uz podrsku INTESA FONDACIJA

FILANTROPSKA ORGANIZACIJA
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