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Izvlecek

Izhodisca:

V druzino usmerjen pristop je klju¢nega pomena za uspesno
rehabilitacijsko obravnavo otrok zmanj$animi zmoznostmi.
Da bi obravnava teh otrok v razvojnih ambulantah potekala
¢im bolj kakovostno, je pri nacrtovanju in izvedbi potrebno
upostevati mnenja starSev in strokovnjakov, ki z otrokom
delajo. Zanimalo nas je, kako izvajanje teh postopkov oskrbe
vidijo delovni terapevti v razvojnih ambulantah zdravstvenih
domov v Sloveniji in star$i otrok z zmanjSanimi zmoznosti,
ki so vkljuceni v program delovne terapije.

Metode:

Preiskovanci raziskave so bili delovni terapevti v razvojnih
ambulantah in starsi otrok, ki obiskujejo razvojne ambulante.
Otroci so bili stari od 0 do 6 let, v program delovne terapije pa
so bili vkljuceni vsaj eno leto. V vsako razvojno ambulanto
smo poslali po dva vprasalnika za oceno postopkov oskrbe:
slovenski prevodi MPOC-SP (angl. Measure of processes of
care, MPOC) za delovne terapevte in MPOC-20 za starSe.
Delovni terapevti so starSe, ki so jim razdelili vprasalnike,
izbrali naklju¢no. Rezultate MPOC-20 smo primerjali z
rezultati MPOC-SP.
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Abstract

Background:

A family-centred approach is crucial for successful rehabilita-
tion programs of children with functional disorders. Aiming to
provide high quality intervention for these children, it is very
important to acknowledge opinions of parents and perspectives
of occupational therapists. We wanted to evaluate these processes
of care in developmental outpatient clinics of health centres in
Slovenia by obtaining information from parents and occupational
therapists.

Methods:

Participants were parents of children with functional disorders
and occupational therapists from health centres. Children were
up to 6 years old and had been included in the occupational
therapy program for at least one year. The two questionnaires
(Slovene translations of Measure of processes of care, MPOC; for
occupational therapists, MPOCSP, and for parents, MPOC-20)
were send to all health centres in Slovenia with developmen-
tal outpatient clinics. The parents participating in the study
were randomly selected. Data were analysed using descriptive
statistics.
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Rezultati:

V raziskavo se je vkljucilo 14 delovnih terapevtov in 14 star-
Sev otrok. Starsi so bili najmanj zadovoljni z zagotavljanjem
splosnih in specifi¢nih informacij o otroku. Tudi delovni
terapevti so najnizje ocenili zagotavljanje splosnih informacij.
Najvisje so ocenili postavke na podlestvici Spostljiv odnos
do ljudi. Starsi in delovni terapevti so vsebinsko primerljive
podlestvice obeh vprasalnikov razvrstili po enakem vrstnem
redu glede na povpre¢no oceno.

Zakljucek:

Starsi in delovni terapevti so bili najmanj zadovoljni z za-
gotavljanjem splosnih in specifi¢nih informacij, zato bi na
tem podroc¢ju morali bolje poskrbeti za sprotno podajanje in
izmenjavo informacij med starsi in terapevti. Rezultati so
skladni z rezultati raziskav v tujini.

Kljucne besede:
ocena postopkov oskrbe; v druzino usmerjen pristop; delovna
terapija; otroci; starsi

uvoD

Zgodnja obravnava otrok s posebnimi potrebami v Sloveniji je
urejena z Zakonom o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem
zavarovanju (1). Clani strokovnih skupin 18 razvojnih ambulant
v Sloveniji spremljajo razvoj otrok z motnjami v razvoju in jih
vkljucujejo v zgodnjo obravnavo. Ta po definiciji pomeni ¢im
bolj zgodnjo vkljucitev v terapevtske programe, da bi lahko v ¢im
vecji meri izkoristili plasti¢nost mozganov, torej sposobnost, da
se mozgani ob ucenju preoblikujejo in v programu rehabilitacije
otroci po okvari mozganov zacno bolje funkcionirati. Plasti¢nost
mozganov je povecana v t.i. kriti¢nih obdobjih (2). To so obdobja
zorenja mozganov, v katerih pridobimo kljuéne izkusnje, ki imajo
vpliv na razvoj in ucenje.

V obdobju od rojstva do prvega leta starosti specialisti pediatrije
sistemati¢no spremljajo dojencke v starosti enega, treh, Sestih in
devetih mesecev, kasneje pa v starosti 18 mesecev in treh let (3).
Otroci, pri katerih ni o€itnej$ih zgodnjih dejavnikov tveganja za
nastanek funkcijskih motenj ali zaostanka v razvoju, so na oceno
ustreznosti razvoja obicajno napoteni okoli tretjega leta staros-
ti. Cilji zgodnje obravnave so krepitev otrokovih sposobnosti,
zagotavljanje informacij, socialne in ¢ustvene podpore starSem,
krepitev spretnosti starSev za vzgojo otrok in poucevanje starSev
o zagotavljanju Custvene podpore in spodbujanja otrokovega
kognitivnega razvoja (4).

Z zgodnjo obravnavo otrok na podrocju Evrope se ukvarja
Evropska agencija za razvoj izobrazevanja na podroc¢ju posebnih

Results:

There were 14 occupational therapists and 14 parents participat-
ing in the study. Parents reported good overall satisfaction with
processes of care, but they were least satisfied with the provision
of general and specific information about their children. The
subscale »Providing general information« was ranked the lowest
by the occupational therapists as well. The subscale »Respectful
and supportive care« was ranked the highest. The parents and
occupational therapists ranked individual subscales in the same
order in terms of the average score.

Conclusion:

Based on the fact that parents and occupational therapists were
least satisfied with the provision of general and specific infor-
mation, we advise improvements in the exchange of information
between parents and therapists. The results of our study are in
agreement with previous results in Slovenia and abroad.

Keywords:
assessment of processes of care; family-centered approach;
occupational therapy, children, parents

potreb (5). Cilj te agencije je usklajeno izvajanje storitev za
otroke in druzine. Med evropskimi drzavami je namrec kar nekaj
razlik. V nekaterih drzavah izvajajo programe zgodnje obravnave
tudi na domu; ponekod imajo prednost do storitev tiste druzine,
ki so najbolj ogrozene. V Angliji izvajajo nacionalni program
»Zgodnja pomoc«, ki aktivno podpira partnersko sodelovanje
z druzinami. Organizirajo srecanja, ki jih imenujejo skupina
okrog otroka (angl. team around the child). Na Irskem starSem
nudijo tudi usposabljanje za boljSe razumevanje in ravnanje z
otrokom z zmanj$animi zmoznostmi (5). Zgodnja obravnava
vkljucuje razli¢ne terapevtske programe. Delovna terapija je v
okviru zgodnje obravnave usmerjena k spodbujanju ¢im vecje
samostojnosti otroka in razvoju uspesnih prilagoditvenih interakcij
z okoljem z uporabo za starost primerne dejavnosti, ki ima jasen
namen. To je tudi osnovna filozofija postopkov in terapevtskega
programa delovne terapije (6).

Leta 1998 so Rosenbaum in sodelavci razvili koncept v druzino
usmerjene obravnave (7). Koncept temelji na treh predpostavkah:
vsaka druzina je stalnica v otrokovem zivljenju; vsaka druzina
je edinstvena; druzina je strokovnjak za otrokove sposobnosti in
potrebe. V programu rehabilitacije je zato potrebno upostevati
zmoznosti in potrebe vseh druzinskih ¢lanov (8). Avtorji koncepta
poudarjajo pomembnost sodelovanja med starsi in strokovnimi
sodelavci, kar med drugim pomeni skupno postavljanje ciljev in
reSevanje problemov ter obvescanje starSev o stanju in napredku
otroka (9). Star$i namre¢ pogosto dozivljajo stisko, ker nimajo
socialne, finan¢ne in podporne mreze, ki bi jim pomagala pri
reSevanju tezav, povezanih z otrokovo boleznijo (10-13). Vecina




raziskav se sicer osredotoca na psihi¢no blagostanje mater, le malo
pa na druzino kot celoto. Rezultati so pokazali, da so s pomo¢jo
v druzino usmerjenega pristopa starsi dozivljali manj tesnobe in
stresa. Poleg tega pa so matere dozivljale manj tesnobe, kadar so
se povezale z materami Ze starejSih otrok, ki so imeli podobno
zdravstveno stanje (14).

Vloga delovnega terapevta v konceptu v druzino usmerjene obrav-
nave je spodbujati izmenjavo informacij, omogociti u¢inkovito
komunikacijo med star§i in terapevti, podpirati socialne in Custvene
potrebe otroka ter razumeti delovanje zdravstvenega sistema na
podro¢ju zgodnje obravnave z namenom boljse koordinacije dela.
Prisluhniti je potrebno Zeljam starSev in otroku omogo¢iti ¢im
bolj kakovostno zivljenje (15). Glede na otrokovo zdravstveno
stanje delovni terapevt s pomocjo usmerjenega pogovora s starsi
ugotovi, katere so glavne tezave otroka pri izvajanju dnevnih
aktivnosti v domacem okolju. Za ocenjevanje uporablja razli¢ne
standardizirane in nestandardizirane presejalne in ocenjevalne
instrumente. S pomocjo ocenjevanja delovni terapevt ugotovi ra-
ven trenutnega razvoja otroka in funkcijske zmoznosti pri izvedbi
igre in zmoznosti spoprijemanja z razli¢nimi aktivnostmi. Ob tem
ocenjuje sposobnosti otroka, ki jih ima za u¢inkovito interakcijo
s svojim fizi¢nim in socialnim okoljem (6, 16).

Kanadska raziskovalna skupina v Centru CanChild je razvila
Vprasalnik za oceno postopkov oskrbe (angl. Measures of Pro-
cesses of Care, v nadaljevanju MPOC-20), ki je zasnovan kot
porocilo starSev o njihovih pogledih na vedenje ponudnikov
postopkov oskrbe v zdravstvenem sistemu (17). Vprasalnik
MPOC-20 je veljaven in zanesljiv instrument (18 - 20). Enako
velja za MPOC-SP (angl. The Measure of Processes of care), ki
je namenjen strokovnim sodelaveem (21, 22). Oba vprasalnika
sta prevedena tudi v slovenséino (20, 22). V literaturi je ne voljo
nekaj podatkov o tem, kako razli¢ni strokovni profili pri svojem
delu sledijo konceptu v druzino usmerjene obravnave (21-23),
vendar je prav o delovnih terapevtih na voljo zelo malo podatkov.
V manjsi meri je bila primerjava med mnenji starSev in delovnih
terapevtov v Sloveniji Ze narejena, vendar je bilo vkljucenih le
malo delovnih terapevtov (22).

Ker smo zeleli dobiti bolj jasen vpogled v delo delovnih terapevtov
v Sloveniji, nas je zanimalo, kako sami ocenjujejo svoje delo v
okviru koncepta v druzino usmerjene obravnave in kako te procese
hkrati ocenjujejo starsi, ki so vkljuceni v terapevtski program pri
delovnih terapevtih, vklju¢enih v raziskavo.

METODE
Preiskovanci

V raziskavo smo povabili 23 delovnih terapevtov iz razvojnih
ambulant v Sloveniji in 23 starSev, ki so jih delovni terapevti
izbrali po vrsti, kot so prisli v terapevtski program na naklju¢no
izbrani dan po prejemu povabila. V vecini zdravstvenih domov
je v razvojni ambulanti zaposlen po en delovni terapevt, razen
v Velenju, Novem mestu in Mariboru, kjer sta zaposlena dva
delovna terapevta, ter v Celju, kjer so zaposleni trije delovni

Albreht, Kepec, Suc, Groleger Srien / Rehabilitacija - letnik XVIII, §t. 2 (2019)

terapevti. Vkljuceni so bili star$i otrok z motnjami v razvoju, ki
so bili stari do 6 let in so bili v program delovne terapije vkljuceni
vsaj eno leto.

Ocenjevalni instrumenti

Vprasalnik MPOC-20 je sestavljen iz 20 vprasanj. Ta so pove-
zana z razli¢nimi vidiki oskrbe. Vprasanja so razdeljena na pet
podlestvic: (1) Partnerstvo in omogocanje aktivne vloge; (2)
Posredovanje splosnih informacij; (3) Posredovanje natan¢nejsih
informacij o otroku; (4) Koordinirana in celostna skrb za otroka in
druzino; (5) Oskrba, ki je spostljiva in nudi oporo. Starsi na vsako
od vprasanj odgovorijo s pomocjo 7-stopenjske Likertove lestvice,
pri kateri ocena 7 pomeni »v zelo veliki meri«, ocena 1 pa pomeni
»sploh ne«. Visji rezultat tock pomeni boljSo oceno postopkov
oskrbe (17, 22). Vprasalnik MPOC-SP je namenjen strokovnim
sodelavcem, ki ocenijo lastno vedenje v postopkih oskrbe. Sesta-
vljen je iz 27 vprasanj, ki so povezana v §tiri podlestvice: (1)
Obcutljivost v medosebnih odnosih; (2) Zagotavljanje splosnih
informacij o otroku; (3) Zagotavljanje specifi¢nih informacij o
otroku; (4) Spostljiv odnos do ljudi. Tudi tu strokovni sodelavci
svoje vedenje ocenijo s pomocjo 7-stopenjske Likertove lestvice
(21, 22).

Protokol dela

Vprasalnika MPOC-SP in MPOC-20 so delovni terapevti prejeli
po posti. Prilozena so bila povabila za sodelovanje v raziskavi
in pojasnilo o namenu raziskave. Navodila za izpolnjevanje so
vkljuéena v uvodni del obeh vprasalnikov. MPOC-SP so izpolnili
delovni terapevti, ki so nato naklju¢nemu starsu, katerega otrok
je pri njih vkljucen v program delovne terapije, izrocili vprasal-
nik MPOC-20. Starsi in delovni terapevti so podpisali izjavo o
obvescenem pristanku. Izpolnjevanje vprasalnikov je potekalo
anonimno.

Raziskavo je odobrila Komisija za medicinsko etiko na URI - Soca
(odlocba s§t. 54-2018, izdana 14. 5. 2018).

Statisticna analiza

Odgovore za posamezne postavke obeh ocenjevalnih instrumentov
MPOC-20 in MPOC-SP smo sesteli glede na pripadnost posa-
meznim podlestvicam in za njih izra¢unali povprecne vrednosti,
standardni odklon in mediano. Za posamezne postavke obeh
ocenjevalnih instrumentov smo izracunali delez posameznih
odgovorov na 7-stopenjski Likertovi lestvici in povprecne ocene za
posamezne postavke. Za posamezne podlestvice obeh ocenjevalnih
instrumentov smo dolocili vrstni red glede na velikost povpre¢nih
vrednosti in jih primerjali med seboj glede na vsebinsko enako-
vrednost podlestvic.

REZULTATI

Vprasalnike je izpolnilo 14 delovnih terapevtov in 14 starSev
(slabi dve tretjini od vseh povabljenih). Od stirih podlestvic vpra-
Salnika je bila najbolje ocenjena podlestvica Spostljiv odnos do




ljudi, najslabse pa podlestvica Zagotavljanje splosnih informacij.
Natanéneje so rezultati predstavljeni v Tabeli 1.

Delovni terapevti so ve€ino postavk, kar 18 od 27, ocenili z oceno
5 ali ve¢. Med najslabse ocenjenimi sta bili postavki z zaporedno
Stevilko 23 in 27. Postavka §t. 23 ocenjuje, v kolik$ni meri so
delovni terapevti v ustanovi, kjer delajo, spodbudili srecanja
druzin z namenom, da bi se le-te spoznale, se druzile, izmenjale
informacije ter delile izkusnje. Kar 78,6 % delovnih terapevtov
je to postavko ocenilo z oceno 3 ali man;.

Postavka $t. 27 ocenjuje, v kolik$ni meri so imeli delovni tera-
pevti za starSe na voljo splosne informacije o razli¢nih stvareh
(o stroskih ali finan¢ni pomoci, genetskem svetovanju, izbiri
partnerja in spolnosti). To postavko je 64,0 % vprasanih ocenilo
z oceno 3 ali manj.

Tudi starsi so bili v sploSnem zelo zadovoljni s postopki oskrbe.
Povpreéne vrednosti ocen treh lestvic (Partnerstvo in omogocanje
aktivne vloge, Koordinirana in celostna skrb za otroka in druzino
ter Spostljiva oskrba in podpora) so bile visje od 5, povprecje
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podlestvice Zagotavljanje specifi¢nih informacij o otroku pa le
malo pod oceno 5 (Tabela 2).

Tudi stars$i so ve¢ kot polovico postavk, kar 13 od 20, ocenili z
oceno 5 ali ve¢. Eno od postavk so ocenili precej slabse (st. 19),
drugo pa zelo dobro (8t. 9). Postavka s§t. 19 ocenjuje, v koliksni
meri so v zadnjem letu v ustanovi, kamor je vkljucen njihov otrok,
dali na voljo informacije v razli¢nih oblikah, npr. informacije v
z oceno 3 ali manj. Po drugi strani pa so bili starsi zelo zadovoljni
s ¢asom, ki jim ga je delovni terapevt omogocil za pogovor, tako
da starsi niso imeli obcutka, da so v ¢asovni stiski. To postavko
(Stevilka 9) so ocenili s povprecno oceno 6,1.

RAZPRAVA

V raziskavi smo Zeleli ugotoviti, kako starsi otrok ocenjujejo
postopke oskrbe v programih delovne terapije v razvojnih am-
bulantah ter rezultate primerjati z ocenami postopkov, kakor jih
ocenjujejo delovni terapevti.

Tabela 1. Povprecna vrednost, standardni odklon in mediana ocen na podlestvicah MPOC-SP.

Table 1. Mean value, standard deviation and median of MPOC-SP subscale item scores.

Podlestvica MPOC-SP/ POVPRECJE/ S0/ MEDIANA/
Subscale of MPOC-SP AVERAGE SD MEDIAN VALUE
Obcutljivost v medosebnih odnosih/
o o 543 1,09 5

Showing interpersonal sensitivity
Zagotavljanje splosnih informacij

gotavianje splognih informaci, 383 180 4
Providing general information
Zagotavljanje specificnih informacij

L s 4 4,38 190 5
Providing specific information
Spostljiv odnos do ljudi/ 5,63 118 6

Treating people respectfully

Legenda/Legend: MPOC-SP - Vprasalnik za oceno postopkov oskrbe za strokovne sodelavce (Measures of Processes of Care for Care Providers); SO/SD — standardni odklon (standard devaiation)

Tabela 2: Povprecna vrednost, standardni odklon in mediana ocen na podlestvicah MPOC-20.
Table 2. Mean value, standard deviation and median of MPOC-SP subscale item scores.

Podlestvica MPOC-20/ POVPRECJE/ S0/ MEDIANA/
Subscale of MPOC-20 AVERAGE SD MEDIAN
Partnerstvo in omogocanje aktivne vioge/
. . 5,38 1,66 6,00
Enabling and partnership
Zagotavljanj losnih inf ij
agg ?Vjanje sp o§n| in or?macu/ 467 1.98 4
Providing general information
Zagotavljanje specificnih informacij o otroku/
- e . . 4,92 1,83 5
Providing specific information about the child
Koordinirana in celostna skrb za otroka in druzino/
. . . ) 5,85 144 6
Coordinated and comprehensive care for child and family
Spostljiva oskrba in podpora/ 5,98 1,29 6

Respectful and supportive care

Legenda/Legend: MPOC-20 - Vprasalnik za oceno postopkov oskrbe za starSe (Measures of Processes of Care for Parents); SO/SD — standardni odklon (standard devaiation)




Starsi so postopke obravnave v povprec¢ju ocenili visje kot delovni
terapevti. NajniZje ocenjena podlestvica tako pri starSih kot pri
delovnih terapevtih je bila »Zagotavljanje splo$nih informacij«
(Tabeli 1 in 2). Ta podlestvica v obeh vprasalnikih MPOC,-20 in
MPOC-SP vkljucuje podatke o vrstah storitev, ki so na voljo v
ustanovah, podatke o otrokovih zmanj$anih zmoznosti in nasvete,
kako priti do informacij in stika z drugimi starsi. Podatki o otroku
morajo biti dostopni celotni druzini, in sicer v razliénih oblikah
(pisna, ustna) (17). Podobne rezultate smo dobili tudi v predhodni
raziskavi, ki je sicer vkljucevala starSe iz razli¢nih ustanov v
Sloveniji in razli¢ne strokovne sodelavce v teh ustanovah (22).
Podobno nizke ocene zagotavljanja splosnih informacij so nasli
avtorji raziskav v tujini (24-26). Ti podatki kazejo, da je tako pri
nas kot v tujini potrebno izboljsati informiranje celotne druzine
o stanju otroka in o ostalih moznostih zdravljenja.

Nizje ocene postopkov oskrbe smo nasli tudi pri podlestvici »Za-
gotavljanje specifi¢nih informacij o otroku, ki se prav tako sklada
tako z rezultati predhodne raziskave v Sloveniji (22) kot z rezultati
raziskav v tujini (26, 27). V tokratni raziskavi so to podro¢je starsi
ocenili nekoliko slabse (Tabela 2) kot pri predhodni raziskavi v
Sloveniji, kjer je bila povpre¢na vrednost ocen postopkov oskrbe
5,33 (22). Morda je to posledica dejstva, da so bili v raziskavo
vkljuceni delovni terapevti iz razvojnih ambulant, ne pa celotna
strokovna skupina, ki lahko poda celostno informacijo. Morda
je k temu prispevala tudi raven informacij, ki jih lahko podajo
strokovnjaki v zdravstvenem domu, ki se vendarle razlikujejo od
informacij, ki jih lahko podajo strokovnjaki v ustanovah na terci-
arni ravni (npr. na Pediatri¢ni kliniki Univerzitetnega klinicnega
centra v Ljubljani ali Univerzitetnem rehabilitacijskem institutu
Republike Slovenije; obe omenjeni ustanovi sta bili vkljuceni v
predhodno raziskavo).

Najvi§jo povpre¢no oceno postopkov oskrbe smo nasli pri pod-
lestvici »Spostljiva oskrba in podpora«. Tu se postavke nanasajo
na vedenje, ki starSem daje obcutek kompetentnosti v starSevski
vlogi; vkljuéene so tudi postavke o tem, ali je strokovnjakom
mar za star$e in jim namenijo dovolj ¢asa za pogovor. Poleg tega
poudarja enakovrednost terapevta in starSev (17). Iz tega lahko
sklepamo, da se starSi v programih razvojne ambulante pocutijo
spostovani in dobro podprti v svoji skrbi za otroke z motnjami
V razvoju.

Pri predhodni raziskavi (22) je imela najboljSo povprecno vrednost
podlestvica »Koordinirana in celostna skrb za otroka in druzino«
(povprecna vrednost: 5,83), kar je povsem primerljiv rezultat s
povpreéno oceno v nasi raziskavi. Do enakih zakljuc¢kov so prisli
tudi Cunningamova in sodelavci, ki so opravili pregled literature
o uporabi MPOC-20 in rezultatih Studij (27).

V tuji literaturi starsi otrok z zmanj$animi zmoznostmi kot najvecje
pomanjkljivosti navajajo pomanjkanje informacij o sedanjih in
prihodnjih obravnavah, pomanjkanje znanja o moznostih spod-
bujanja otrokove izobrazbe, kako usklajevati svoje vloge kot
starsi, partnerji in usluzbenci ter pomanjkanje znanja na podrocju
otrokovih ciljev, in sicer z namenom sodelovanja pri naértovanju
obravnave z delovnim terapevtom. Izrazili so tudi Zeljo o sreanju
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z ostalimi starsi in moznost, da bi lahko prebrali kaj ve¢ o druzinah
s podobnimi izku$njami (6, 28, 29). Izpostavili so tudi skrb o
koordinaciji celotne oskrbe in lokaciji obravnav, saj to vpliva na
druzinsko dinamiko (28). Z navedenimi dejstvi se skladajo tudi
rezultati MPOC-20, v katerem so starsi z najnizjo povpre¢no oceno
ocenili postavke podlestvice »Zagotavljanje splosnih informacij«.

Moll in sodelavci so porocali, da starsi niso zadovoljni, kadar
se delovni terapevti pri delu z otrokom menjajo in kadar zanje
nimajo dovolj ¢asa (30). V nasi raziskavi star$i podobnih tezav
niso omenjali, e vec, postavko §t. 6 (»V kaksni meri je bilo
zagotovljeno, da je bil vsaj eden od ¢lanov tima skozi daljse
obdobje isti?«) ocenili s povpreéno oceno 6,7. Taka ocena je
pravzaprav logi¢na, saj je imela vecina razvojnih ambulant v
Casu raziskave le po enega delovnega terapevta in do menjave
terapevta ni niti moglo priti.

V nasi raziskavi smo nasli enak vrstni red podlestvic MPOC-SP
glede na povprecne rezultate raziskave kot v tujini (21, 31, 32).
Prav tako se vrstni red podlestvic sklada z vrstnim redom v predho-
dni slovenski raziskavi (22). Ko smo primerjali povpre¢ne rezultate
podlestvic MPOC-SP in vsebinsko ustreznih podlestvic MPOC-20,
pa smo ugotovili, da so v raziskavo vklju€eni delovni terapevti
svoje vedenje v postopkih oskrbe ocenili nekoliko nizje, kot so
jih ocenili starsi (primerjava Tabel 1 in 2). Odstopanje od tega
»pravila« smo nasli le pri primerjavi podlestvic »Obcutljivost v
medosebnih odnosih« (MPOC-SP) in »Partnerstvo in omogoc¢anje
aktivne vloge« (MPOC-20). Tu so delovni terapevti svoje vedenje
ocenili bolje, kot so jih videli star$i. Podobnega rezultata v tuji
literaturi nismo nasli in zanj tudi nimamo utemeljene razlage.
Razlika je pravzaprav majhna in ni pomembna.

Podobno kot pri ocenah starSev smo tudi pri ocenah strokovnih
sodelavcev nasli najnizje ocene pri podlestvici »Zagotavljanju
splosnih informacij«. Ti rezultati so skladni z rezultati Woodsidove
s sodelavci (21) in rezultati predhodne raziskave v Sloveniji (22).
V primerjavi s slednjo je povpre¢na ocena celo za 0,5 tocke nizja.
Enako, kot smo razmisljali pri ocenah starSev, tudi tu velja, da
gre pri delovnih terapevtih le za del strokovne skupine, ki sicer
dela z otrokom in druzino, na sekundarni ravni, zato je razlika v
oceni razumljiva. Delovni terapevti aktivnosti, kot so svetovanje
starSem, kako naj poiscejo informacije; zagotavljanje pomoci,
da druzina zmore obremenitve; spodbujanje sre¢anje druzin z
namenom podpore, izvajajo redko. Delovni terapevti v razvojnih
ambulantah so v ¢asu raziskave le redko pripravljali pisna poroc€ila
o napredku otroka v procesu rehabilitacije. V eni od podobnih
raziskav v Avstraliji so avtorji porocali, da na ocene na tej pod-
lestvici vpliva tudi trajanje zaposlitve delovnih terapevtov, saj so
pri tem izkusnje kljuénega pomena (26). To dejstvo v povezavi
z rezultati naSe raziskave tezko komentiramo, ker podatkov o
delovni dobi oz. trajanju zaposlitve delovnih terapevtov v razvojni
ambulanti nismo zbrali.

Slabosti raziskave

Vzorec vkljucenih delovnih terapevtov in starSev je majhen, zato
bi lahko bila tudi zanesljivost rezultatov manjsa. Ker pa so dobljeni




rezultati pravzaprav zelo skladni z rezultati predhodnih raziskav,
lahko zaklju¢imo, da so tudi ti rezultati dovolj zanesljivi, da na
njihovi osnovi sklepamo o tem, kako je delo delovnih terapevtov
v razvojnih ambulantah skladno s konceptom v druzino usmerjene
obravnave. Morda bi velikost vzorca lahko povecali s ponovnimi
povabili preostalim delovnim terapevtom in starSem, vendar je bila
raziskava opravljena v okviru diplomskega dela na Zdravstveni
fakulteti in zato tudi ¢asovno precej omejena.

Predlogi za izboljSanje postopkov oskrbe v
programih delovne terapije

Delovni terapevti v razvojnih ambulantah bi lahko pripravili
pisne informacije za starSe oz. druzine o napredku otroka, ki je
vkljucen v terapevtski program. Za boljse obveséanje o osnovnih
znacilnosti bolezni, dejavnikih tveganja v razvoju otroka, izme-
njavi pripomockov in mnenj med starsi ter moznostih zdravljenja
bi lahko izdelali spletno stran. Tako so npr. dostopni podatki za
starSe v Zdruzenih drzavah Amerike, kjer se na spletni strani
centra za obvescanje starSev (angl. Center for Parent Information
& Resources) starsi lahko registrirajo in prejemajo informacije in
pomoc¢ s strani strokovnih sodelavcev (33).

Delovni terapevti bi lahko organizirali sre¢anja druzin, na katerih
bi si izmenjali informacije in s tem pripomogli k boljsi Custveni
podpori, kakor to organizirajo v Angliji (5). V Sloveniji so novem-
bra leta 2015 v Centru za zgodnjo obravnavo otrok z Downovim
sindromom ze zaceli s skupinskimi srec¢anji, na katerih si druzine
izmenjajo izkusnje, nasvete in podporo (34).

ZAKLJUCEK

Delovni terapevti v razvojnih ambulantah v Sloveniji po mnenju
starSev in njihovem lastnem mnenju na nekaterih podroc¢jih zelo
dobro sledijo konceptu v druzino usmerjene obravnave. To je
razvidno predvsem glede na ocene na podro¢jih omogocanja
aktivne vloge in partnerskega odnosa med ¢lani druzine in tera-
pevti, spostljive oskrbe, podpore in koordinirane celostne oskrbe
otroka in druzine. Slabse rezultate pa delovni terapevti dosegajo na
podrocju zagotavljanja splosnih in specificnih informacij o otroku,
ki bi druzini omogocile manj skrbi in stresa. Rezultati so skladni
z rezultati podobnih raziskav v tujini in z rezultati obseZnejse
raziskave, ki je bila pred nekaj leti opravljena v Sloveniji. Glede
na zapisane ugotovitve predlagamo nekaj izboljsav sistema.
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