Povzetek

V literaturi je mogoce najti Stevilne raziskave o vplivu
otrokove kroni¢ne bolezni ali njegovih zmanjSanih
zZmoznosti nanj, na njegove starse, sorojence in celotno
druzino tako na duSevnem, ¢ustvenem in socialnem kot
tudi na ekonomskem podro¢ju funkcioniranja. Ena od
moznosti za zmanjSevanje vplivov kroni¢ne bolezni na
otroka in druzino je uveljavljanje koncepta v druzino
usmerjene obravnave, ki je sestavljen iz vrste vrednot,
odnosov in pristopov do storitev za otroke s posebnimi
potrebami in njihove druzine. Da bi bolj natan¢no razis-
kali vsebino in nacine postopkov oskrbe, so raziskovalci
na CanChild Centre razvili vpraSalnik za ocenjevanje
postopkov oskrbe (Measure of Process of Care) za starSe
in za strokovne sodelavce. Dokazali so njegovo veljav-
nost in zanesljivost. Pripravljamo slovenski prevod tega
vprasalnika ter Studijo za preverjanje njegove veljavnosti
in zanesljivosti. Obcutljivost vpraSalnika na morebitne
spremembe v postopkih oskrbe in s tem povezane spre-
membe v obcutkih starSev in strokovnih sodelavcev bo
potrebno bolj natan¢no ovrednotiti v prihodnosti.

Kljucne besede:
postopki oskrbe, zadovoljstvo, starsi, strokovni sodelav-
ci, v druZino usmerjena obravnava

uvoD

Ce izhajamo iz osnovnega koncepta zdravija, ki ni le odsot-
nost bolezni ali poskodbe, se moramo zavedati, da je za
posameznika pomembno dobro funkcioniranje na vseh
razli¢nih podrocjih udejstvovanja, izvajanje razli¢nih dejav-
nosti in sodelovanje v njih. Govorimo o bio-psiho-socialnem
modelu, ki vkljucuje vsa podrocja funkcioniranja posamez-
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Summary

There are numerous reports in the literature on the impact
of chronic illness or disability on the child, parents,
siblings and the whole family in the areas of physical,
emotional, social and economic functioning. One of the
possibilities to diminish these influences is the implemen-
tation of family-centered service. The concept of family-
centered service is made up of a set of values, attitudes,
and approaches to services for children with special needs
and their families. To evaluate the processes of care, the
research group from the CanChild Centre developed the
Measure of Process of Care (MPOC) for parents and
professionals. Its validity and reliability have been proven.
No instrument is yet available to evaluate process of care
in Slovenia. The Slovenian version of MPOC is being
prepared. A study on its validity, reliability and sensitivity
will follow in the future.
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nika in njegove okolice. Ta model je natancno opredeljen v
Mednarodni klasifikaciji funkcioniranja (MKF, WHO, 2001)
(1), dopolnjen pa je v posebni izdaji za otroke in mladostni-
ke (v nadaljevanju MKF-OM) (MKF-OM, WHO, 2006)
(2). Opisuje in opredeljuje ve¢ podrocij: telesne funkcije
in zgradbe, okvare telesnih funkcij in zgradb, dejavnosti in
omejitve dejavnosti, sodelovanje in omejitve sodelovanja
ter dejavnike okolja. Ko tak celostni pogled uporabimo kot
osnovo pri nacrtovanju postopkov oskrbe, pacient ni vec le
subjekt zdravljenja, ampak v postopku zdravljenja aktivno

sodeluje.



Moramo se zavedati, da so dejavniki okolja pomembni tako
pri odraslih kot pri otroku, saj vplivajo na njihovo najbolj-
Se mozno funkcioniranje. Mednje sodi tudi druZina, ki je
otrokovo oZje Zivljenjsko okolje. DruZina je tista, ki otroka
najbolje pozna, zanj Zeli najboljSe in mu nudi podporo. V
takem okolju otrok lahko kar se da najbolje izkoristi svoje
sposobnosti za funkcioniranje, se vkljucuje v socialno okolje,
pridobiva izkuSnje, se uci in zori v odraslo osebo s pozitiv-
no samopodobo. Od razmer v druZini je v precejSnji meri
odvisno, kako bo druZina otroka podprla pri vkljucevanju
v razli¢ne dejavnosti, kar je seveda odvisno od njegovih
zmoznosti funkcioniranja. Velja pa opozoriti tudi na vpliv v
obratni smeri, na vpliv otrokove kroni¢ne bolezni na funk-
cioniranje celotne druZine.

VPLIV KRONICNE BOLEZNI NA OTROKA IN
DRUZINO

V literaturi je mogoce najti Stevilne raziskave o vplivu otro-
kove kroni¢ne bolezni ali njegovih zmanj$anih zmoZnosti
nanj, na njegove starSe, sorojence in na celotno druZino
tako na duSevnem, ¢ustvenem, socialnem kot tudi na eko-
nomskem podro&ju funkcioniranja (3-23). Stevilni avtorji
opisujejo povecano tveganje za nastanek teZav na socialnem
podroc¢ju in na podro¢ju duSevnega zdravja (3-9). Starsi
pogosto doZivljajo vedji stres in so bolj obremenjeni. Matere
kroni¢no bolnih otrok imajo znacilno ve¢ Custvenih teZav
ali celo dusevnih motenj v primerjavi z materami zdravih
otrok. Njihovo dusevno zdravje je odvisno od stopnje otro-
kove odvisnosti od njihove pomo¢i in s tem povezanimi
obremenitvami pri skrbi za otroka (10-13).

Po drugi strani pa najdemo podatke, ki kazejo, da pri neka-
terih otrocih in njihovih star§ih ni mogoce najti negativnih
ucinkov zaradi otrokovih okvar, da so se okoliS¢inam
prilagodili in kot druZina dobro funkcionirajo (13-22). Pri
tem se seveda zastavlja vprasanje, zakaj je tako. Najprej si
natan¢neje poglejmo dejavnike tveganja za nastanek tezav.

Za kroni¢no bolne otroke in njihove starSe velja torej pove-
¢ano tveganje za nastanek teZav na socialnem podrocju in
na podrocju dusevnega zdravja (3-13). Dejavniki tveganja,
ki jim avtorji pripisujejo velik pomen pri nastanku psihoso-
cialnih teZav, so: spremenljivke pri otroku (spol, njegova
starost, starost ob zacetku teZav, stopnja prizadetosti, inteli-
genca, vedenjske tezave, stopnja razvoja, socialna odzivnost,
temperament, potrebe po oskrbi), individualne znacilnosti
starsev (zdravje, stopnja izobrazbe, ali so zaposleni, zado-
voljstvo, ocenjena stopnja stresa), znacilnosti celotne
druZzine (mreZa socialne podpore, socialno-ekonomsko sta-
nje, kako se spopadajo s tezavami) in znacilnosti programov
oskrbe, v katere se lahko vkljucujejo (3-23).

Raziskovanje znacilnosti, ki jih lahko pripiSemo otroku ali
druZini, je zelo pomembno za razumevanje tezav, s kate-
rimi se soocajo otrok in njegova druZina. Prav tako je to
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pomembno za nadaljnje raziskovanje na tem podrocju in za
razvoj programov pomoci in preventive. Vendar pa nekaterih
znacilnosti otroka, ¢lanov druZine in okoliS¢in ne moremo
spremeniti, zato z vidika klini¢ne uporabnosti ni najbolj smi-
selno, da bi bili pri raziskovanju nanje usmerjeni. Po drugi
strani pa v literaturi lahko najdemo klini¢ne izkusnje in vrsto
dokazov, da je raziskovanje znacilnosti postopkov oskrbe,
tako vsebinskih kot organizacijskih, pomembna moznost pri
iskanju strategije za zmanjSanje psihosocialnih teZav ali ima
celo pozitiven vpliv na njihovo reSevanje (4, 23).

Ce Zelimo psihosocialne tezave zmanjsati ali odpraviti,
moramo gotovo najprej poznati in razumeti vsebino in nacin
postopkov oskrbe, ki jih nudijo zdravstveni delavci. Sele
kasneje lahko zgradimo sistem za izboljSanje teh postopkov.
Eden od konceptov, ki se v zadnjem ¢asu vse bolj uveljavlja
v postopkih oskrbe prav zato, da bi bilo opisanih teZav manj,
je koncept v druzino usmerjene obravnave.

KONCEPT V DRUZINO USMERJENE
OBRAVNAVE

Psiholog Carl Rogers je bil eden prvih, ki je razpravljal o
idejah, kako spremeniti postopke oskrbe (24). Uveljavil je
pristop, ki se imenuje v posameznika usmerjena obravnava
(angl. “client-centered service’). Osnova tega pristopa je, da
ima nadzor nad postopki oskrbe posameznik in ne ponudniki
storitev. V tem zgodovinskem okviru je koncept v druzino
usmerjene obravnave le logi¢no nadaljevanje.

Osnovo tega koncepta sta s prakti¢nimi elementi strategije
7e konec prejS$njega stoletja zacrtala Cadman in Rosenbaum
s sodelavci. Koncept temelji na starejSih spoznanjih iz lite-
rature (25-28) in novejsih raziskavah s podroc¢ja zgodnje
obravnave in rehabilitacije otrok (29-31).

In kaj pomeni v druZino usmerjena obravnava za postopke
obravnave za otroke? “Koncept v druZino usmerjene obrav-
nave sestavlja vrsta vrednot, odnosov in pristopov do uslug in
storitev za otroke s posebnimi potrebami in njihove druzine.
Temeljna nacela koncepta so: da je vsaka druzina enkratna;
da je vsaka druZina stalnica v otrokovem Zivljenju; in da je
druZina tista, ki je strokovnjak za otrokove sposobnosti in
potrebe. Druzina je tista, ki sodeluje s ponudniki storitev, da
bi se lahko zavestno in svobodno odlocila o postopkih obrav-
nave in o podpori, ki naj bi jo otrok in druzina od njih dobila.
V konceptu v druzino usmerjene obravnave so pomembne
sposobnosti in potrebe vseh druZinskih ¢lanov” (32).

Temelj koncepta v druZino usmerjene obravnave sestavlja-
jo tri osnovne domneve (32). Iz vsake od njih so izpeljali
smernice in klju¢ne elemente. Smernice opisujejo, kaj lahko
vsaka druzina pri¢akuje od v druZino usmerjenega odnosa.
Kljucni elementi pa zacrtajo nacine vedenja, ki jih od ponud-
nikov storitev druZina pri¢akuje, in pravice ter odgovornost,
ki jih imajo druZine.




Osnovne domneve koncepta so (32):

1. StarSi svojega otroka najbolje poznajo in zanj Zelijo
najboljse.

2. Druzine se med seboj razlikujejo in so enkratne.

3. Otrok najbolje funkcionira v druZini in okolju, ki mu nudi
podporo. Nanj vpliva stres in spoprijemanje druZinskih
¢lanov z njim.

Iz domnev so izpeljane osnovne smernice, po katerih naj bi

se ravnali strokovni sodelavci in druzinski ¢lani (32):

1. Vsaka druzina bi morala imeti moZnost, da se odloci, v
kaksni meri si Zeli biti vkljucena v odlo¢anje o svojem
otroku.

2. StarSi bi morali imeti kon¢no odgovornost pri skrbi za
svojega otroka.

3. Odnos do vsake druZine in vsakega druzinskega ¢lana
mora biti spostljiv.

4. Upostevati je treba potrebe vseh druZinskih ¢lanov.

. Spodbujati in podpreti je treba vkljucevanje vseh druzin-

skih ¢lanov.
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Raziskave so pokazale, da tako star$i kot ponudniki sto-
ritev pristop v druZino usmerjene obravnave zelo cenijo
(29-31). Cilj dela z druzinami, ki imajo otroka s posebnimi
potrebami, je izboljsati kakovost Zivljenja vseh druZinskih
¢lanov (33). Glede na to je pri opazovanju izida v druzino
usmerjene obravnave, ki nas zanima, pomemben ne samo
otrok, ampak celotna druzina. Vecina raziskav o kakovosti
oskrbe je usmerjena v ugotavljanje zadovoljstva s storitvami,
zmanj$anje stresa in skrbi in spremljanje zadovoljstva v tera-
pevtskih programih (34). Poleg tega je pri prikazu prednosti
koncepta v druzino usmerjene obravnave treba upostevati
Se rezultate izida, ki kaZejo na stanje sorojencev, druZine in
ponudnikov zdravstvenega sistema (35).

DEJAVNIKI NA PODROCJU POSTOPKOV
OSKRBE

Na podrocju postopkov oskrbe, ki bi lahko zmanjsali ali celo
preprecili nastanek psihosocialnih tezav, je bilo narejenih
le malo raziskav. Stevilni avtorji so Ze poskusali poiskati
tiste dejavnike, ki prispevajo k nastanku le-teh (3-23). Ti
dejavniki, kot smo Ze omenili, vkljucujejo spremenljivke
pri otroku, individualne znacilnosti starSev, znacilnosti
celotne druZine in znacilnosti programov obravnave, ki so
jim na voljo (3-23). Ena od pomembnih moZnosti za zmanj-
Sanje ali odpravo psihosocialnih tezav bi lahko bilo prav
ugotavljanje in razumevanje vsebine in nacina postopkov
oskrbe, ki jih nudijo zdravstveni delavci (36-38). Pless in
Satterwaite (36) sta razvila in ocenila svetovalno sluzbo za
otroke s kroni¢nimi motnjami in za njihove starSe. Psiholo-
Sko stanje otrok in druZin, ki so bile v svetovanje vkljucene,
se je Ze po enem letu pomembno izboljSalo v primerjavi z
otroki in druzinami, ki niso bile vkljucene. Za starse je bilo
najpomembnejse razumevanje, toplina in odkritost, socutje
zdravstvenih delavcev.
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Breslau-ova s sodelavci je ugotovila, da je eden od pomemb-
nejsih dejavnikov kontinuiranost oskrbe (38, 39). Starsi so
trdili, da je taka oskrba kakovostna in ¢loveska. Avtorica je
sklepala, da bi bil lahko to eden od pristopov k resevanju
psihosocialnih teZav otroka in druZine. V nasprotju s tem
so rezultati Studij, katerih avtorji trdijo, da je Se vedno malo
dokazov, ki bi podprli prepricanje, da je nacin oskrbe lahko
sredstvo za zmanjSevanje stresa in skrbi, ki jih dozivljajo star-
§i (31, 40). Kakorkoli Ze, je jasno, da lahko postopke oskrbe
izboljSamo le tako, da najprej spoznamo, v kaksni soodvi-
snosti so postopki s kon¢nim izidom oskrbe (41-43).

VPRASALNIK ZA OCENJEVANJE
POSTOPKOV OSKRBE

Na osnovi teh podatkov se je raziskovalna skupina na
CanChild Centre, Mc Master University of Hamilton (Kana-
da) odlocila, da pripravi dolgoro¢ni nacrt raziskav o tem, ali
so nacini postopkov oskrbe sploh povezani s psihosocialnim
blagostanjem starSev otrok z zmanjSanimi zmoZnostmi in
v kakSnem obsegu. V sredisce zanimanja so postavili upo-
rabnike, torej starSe otrok vseh starosti, ki imajo dolgotrajne
zdravstvene ali razvojne tezave. V literaturi so nasli nekaj
orodij, ki so bila namenjena ocenjevanju tega, kar starsi
obcutijo med postopki oskrbe, vendar so imela vsa orodja
doloc¢ene pomanjkljivosti (41, 44-46). Zato so Zeleli razviti
novo orodje z dobrimi psihometri¢nimi lastnostmi, predvsem
pa s sposobnostmi razlikovanja med obcutki starSev o kako-
vosti storitev. Razvili so vpraSalnik za ocenjevanje postop-
kov oskrbe (Measure of process of care — v nadaljevanju
MPOC) za starSe in za strokovne sodelavce (MPOC-SP) (47).
Usmerili so se na vedenje osebja v postopkih oskrbe, ker je
le-tega mogoce prilagajati ali spreminjati, ¢e bi dokazali,
da so dolocene oblike vedenja v postopkih oskrbe znacilno
povezane z duSevnimi zdravstvenimi teZavami starSev.

MPOC-20 je zasnovan kot porocilo starSev o njihovih
pogledih na vedenje ponudnikov storitev v zdravstvenem
sistemu. Sestavlja ga 20 vpraSanj, ki se ujemajo s tistimi
vidiki oskrbe, ki so za uporabnike pomembni in so tesno
povezani z njihovim zadovoljstvom. Vprasanja so razdeljena
na pet analiticno dolocenih lestvic:

Partnerstvo in omogocanje aktivne vloge;
Posredovanje splo$nih informacij;

Posredovanje natan¢nejSih informacij o otroku;
Koordinirana in celostna skrb za otroka in druZino;
Oskrba, ki je spostljiva in nudi oporo.

Al S

MPOC-SP je vprasalnik, ki je izdelan na enak nacin kot
MPOC, ima enake lastnosti in vklju€uje enaka podrocja, le
da je namenjen strokovnim sodelavcem (27 postavk). Oba
vprasalnika sta veljavni in zanesljivi orodji. Uporaba obeh
se v svetu hitro Siri. Veljavnost so Ze preverjali in potrdili
v Veliki Britaniji, na Svedskem, v Avstraliji in na Nizo-
zemskem (48-54). Zaradi narave MPOC-20 je pri prenosu
v drugo kulturno okolje nujno ponovno preveriti njegove




psihometri¢ne lastnosti. Pri prenosu v revno juznoafrisko
okolje se je izkazalo, da vprasalnik po prevodu v Sest lokalnih
jezikov, ni bil ve€ niti zanesljiv niti veljaven (55).

Porocali so o uporabi MPOC-20 pri analizi postopkov oskrbe
v razli¢nih programih. Starsi so bili zadovoljni s spostljivim
odnosom in podporo ponudnikov storitev, precej manj pa s
posredovanjem informacij (57, 58).

V eni od Studij so preverjali tudi stabilnost vpraSalnika
MPOC-20. Pokazalo se je, da je MPOC-20 v obdobju
enega leta zmerno stabilno orodje, zato naj bi bila njegova
vrednost pri sledenju stanja in pri ocenjevanju sprememb
omejena (59).

ZAKLJUCGEK

V literaturi je torej mogoce najti Stevilne raziskave o vplivu
otrokove kroni¢ne bolezni nanj in na celotno druZino. Ena
od pomembnih moZnosti za zmanjSanje tezav starSev Oz.
¢lanov druzine bi lahko bilo prilagajanje postopkov oskrbe.
MPOC daje moznost, da smo v postopkih oskrbe usmerjeni
na vedenje osebja in ga morda lahko spreminjamo v smeri
v druZino usmerjene obravnave.

V slovenskem prostoru ni primernega ocenjevalnega
orodja za ocenjevanje postopkov oskrbe. Ni pa mogoce
objektivno govoriti o tem, kak$na je kakovost postopkov
oskrbe kroni¢no bolnih otrok v Sloveniji s staliS¢a starSev
in strokovnih sodelavcev, ne da bi stanje ocenili. Prav tako
tudi ni mogoce nacrtno vplivati na sistem oz. ga izboljSati.
Z uporabo MPOC-20 in MPOC-SP in z analizo rezultatov
bi lahko poiskali tiste oblike vedenja strokovnih sodelavcev,
ki bi jih lahko izboljsali.

Pripravljamo slovenski prevod MPOC-20 in MPOC-SP
ter Studijo za preverjanje njune veljavnosti in zanesljivosti.
Bolje Zelimo spoznati postopke oskrbe kroni¢no bolnih
otrok v Sloveniji, izlusCiti posamezne dejavnike tveganja
za nastanek teZav na podrocju duSevnega funkcioniranja
starSev in pripraviti predloge za izboljSanje posameznih
postopkov oskrbe. Kljub navedbi, da ima MPOC omejeno
vrednost pri ocenjevanju morebitnih sprememb v postop-
kih oskrbe in s tem povezanimi spremembami v obcutkih
starSev in strokovnih sodelavcev, menimo, da bi bilo ob¢ut-
ljivost na morebitne spremembe potrebno bolj natan¢no
ovrednotiti.
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