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Izvlecek:

V magistrskem delu preucujemo povezanost kvalitete zivljenja z obremenjenostjo starSev
otrok z nekaterimi kroni¢nimi stanji in raziskujemo dejavnike, ki se povezujejo z
omenjenima podro¢jema. V raziskavo je bilo vkljucenih 180 starSev, ki so izpolnili sklop
petih vpraSalnikov, v katerth smo jih povpraSevali o njihovih in otrokovih
sociodemografskih znacilnostih, znacilnostih otrokove bolezni, dejavnikih depresije,
anksioznosti, stresa, obremenjenosti negovalca in kvalitete Zivljenja ter o strategijah
spoprijemanja s stresnimi dogodki. Rezultati kazejo, da imajo starSi kroni¢no bolnih otrok,
ki zaznavajo vi§jo obremenjenost, nizje izrazeno kvaliteto Zivljenja v primerjavi s starsi
kroni¢no bolnih otrok, ki zaznavajo niZjo obremenjenost. Izkazalo se je, da kvaliteto
zivljenja pomembno napovedujejo simptomi depresije, obremenjenost in stres. Prav tako
ugotavljamo, da se strategije spoprijemanja povezujejo tako z izrazenostjo kvalitete
zivljenja kot tudi z obvladovanjem obremenjujocih situacij, pri ¢emer se prilagojene
strategije spoprijemanja povezujejo z vi§jo kvaliteto Zivljenja in neprilagojene strategije
spoprijemanja s slabSim obvladovanjem obremenjujoCih situacij. Izsledki raziskave
pomembno prispevajo k ozaveSCanju SirSe javnosti, razvoju teorije in nadaljnjemu
oblikovanju ustreznih intervencij, ki bi izboljSale kvaliteto Zivljenja starSev kroni¢no
bolnih otrok in jih opolnomocile za ucinkovito obvladovanje obremenjujocih situacij ter

nudenje optimalne nege in ¢ustvene podpore kroni¢no bolnim otrokom.
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Abstract:

In this master's thesis, we examine the relationship between the quality of life and the care
burden of parents of children with certain chronic conditions and explore the factors
associated with these areas. The study involved 180 parents who completed a set of five
questionnaires. In it, we asked them about their and the child's sociodemographic
characteristics, characteristics of the child's illness, factors related to depression, anxiety,
stress, caregiver burden and quality of life, and coping strategies. The results show that
parents of chronically ill children who perceive a higher care burden have a lower
expressed quality of life than parents of chronically ill children who perceive a lower care
burden. Depression symptoms, care burden, and stress have been shown to be important
predictors of quality of life. We also found that coping strategies are related to the
expression of the quality of life and coping with stressful situations, with adaptive coping
strategies being associated with higher quality of life and maladaptive coping strategies
being associated with poorer coping with stressful situations. The research findings make
an important contribution to raising public awareness, developing theories and promoting
appropriate interventions that would improve the quality of life of parents of chronically ill
children and enable them to cope effectively with stressful situations and provide optimal

care and emotional support to chronically ill children.
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1 UVOD

Znan pregovor pravi, da je zdravje nase najvecje bogastvo. Prav tako je ena pomembnejsih
vrednot, ki si jo vsi starSi zelijo za svojega otroka. Otroci med odra$¢anjem in razvojem
pogosto zbolijo za katero izmed otroskih nalezljivih bolezni, ki so navadno nenevarne. Ko
pa otrok hudo zboli, je to velika preizkusnja za vso druzino. Kroni¢na bolezen tako postane
nov druzinski ¢lan, ki kroji Zivljenje celotni druzini. StarSi se kot otrokovi skrbniki
znajdejo v novi vlogi. Poleg starSevske prevzamejo Se vlogo negovalca in tako manevrirajo
med zahtevami vzgoje na eni strani ter zahtevami zdravstvenega varstva otroka na drugi.
Od trenutka, ko izvedo za diagnozo, do vsakodnevne skrbi za otrokovo zdravje, se

srecujejo z mnogimi neprijetnimi obcutki, strahovi, dilemami in zahtevami.

Ker je vsa pozornost usmerjena k bolnemu otroku in njegovemu (dobremu) pocutju,
verjamemo, da se marsikateri star$i soocajo z mislijo »Nikogar ne zanima, kako se jaz
pocutim ob bolnem otroku«. Zaradi vsakodnevnih zahtev velikokrat zavestno ali
nezavedno pozabijo nase in na svoje zdravje. Njihovo zdravje posredno vpliva na zdravje
otroka, zato je pomembno, da vzdrzujejo telesno, duSevno in socialno ravnovesje ter tako
poskrbijo, da ne izgorijo. Slednje bo bolnemu otroku omogocalo varno in zdravo okolje, ki
ga potrebuje za uspeSno premagovanje ovir in omejitev. S tega vidika menimo, da je
pomembno ozave$C€anje tovrstne problematike in raziskovanje kvalitete Zivljenja ter
bremena pri starSih negovalcih. Prepoznavanje dejavnikov, ki vplivajo na omenjeni
podro¢ji, bi pripomoglo k nacrtnemu izboljSanju kvalitete zivljenja oziroma omilitvi
obremenjenosti, kar bi starSe opolnomocilo za nudenje optimalne nege in ¢ustvene podpore

kroni¢no bolnemu otroku.

Omenjene tematike, ki so pomembne za razumevanje vpliva otroSkih kroni¢nih bolezni,
predstavljamo v nadaljevanju. Prvi del se osredotoca na zdravje otrok in nekaj
najpogostejsih kroni¢nih bolezenskih stanj, ki so lahko obvladljive do te mere, da otroku
omogocajo povsem kakovostno zivljenje. V drugem delu predstavljamo vpliv otrokove
kroni¢ne bolezni na starSe. Nadalje z ugotovitvami dosedanjih raziskav predstavljamo
psiholoske vidike negovanja kroni¢no bolnega otroka. V tretjem delu smo se osredotocili
na kvaliteto Zivljenja starSev kroni¢no bolnih otrok in raziskali z njo povezane dejavnike.
Nazadnje predstavljamo Se oblike psiholoske podpore, ki so starSem na voljo pri

spoprijemanju z izzivi in zahtevami zdravstvenega varstva bolnih otrok.

1.1  OPREDELITEV ZDRAVJA OTROK

Opredelitev zdravja je zelo zahtevna. Vecina ljudi se strinja, da je zdravje ve¢ kot le
odsotnost telesnih simptomov bolezni in pomeni pozitivno ravnovesje med psiholoskim
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blagostanjem ter telesnim zdravjem. V zadnjih letih so strokovnjaki razvili Stevilne
opredelitve, kaj zdravje dejansko pomeni. Kljub Stevilnim definicijam Se vedno obstajajo
razprave in nesoglasja glede natan¢nega pomena le-tega. Eno izmed najbolj uveljavljenih
opredelitev zdravja je podala Svetovna zdravstvena organizacija, ki zdravje opredeljuje kot
stanje popolne telesne, duSevne in socialne blaginje ter ne zgolj odsotnost bolezni ali
oviranosti (Oleribe idr., 2018; Turner-Cobb, 2014; World Health Organization, 2019).

Do nedavnega je vecina literature na podro¢ju definiranja javnega zdravja obravnavala le
odraslo populacijo. Vse ve¢ strokovnjakov se tako strinja, da je populaciji otrok in
mladostnikov treba zaradi dinamicnosti njihovega razvojnega obdobja nameniti posebno
pozornost (Blair idr., 2010; McCormick, 2008; National Research Council in Institute of
Medicine, 2004). Zdravje otrok je druzbena odgovornost, usmerjena v spodbujanje in
varovanje zdravja in dobrega pocutja ter preprecevanja bolezni. Opredeljeno je kot obseg,
v katerem so otroci sposobni ali nesposobni razviti in uresniciti svoj potencial, zadovoljiti
svoje potrebe ter razviti sposobnosti, ki jim omogocajo uspesen stik z njihovim bioloskim,
fizinim in socialnim okoljem (Blair idr., 2010; National Research Council in Institute of
Medicine, 2004).

Otroci si zasluzijo ¢im boljSe zdravje in zascito pred Skodljivimi vplivi, kar opredeljuje
tudi Konvencija ZdruZzenih narodov o otrokovih pravicah. Zagotavljanje zdravja otrok in
izboljSanje le-tega je pomemben cilj ne le zdravstvenega sistema, temve¢ celotne druzbe.
Zdravi otroci imajo tako vecje moznosti, da odrastejo v mocne, zdrave, izpopolnjene in
produktivne posameznike, ki bodo sposobni negovati in vzgajati naslednje generacije ter
prenasati druzbo naprej (Blair idr., 2010; Kuo, 2016; Szilagyi in Schor, 1998). Ceprav
vecina otrok uziva v zdravem in brezskrbnem otro$tvu z minimalno potrebo po poseganju
po zdravstvenih storitvah, je priblizno 7,7 % takih, ki med razvojem dozivljajo
najrazlicnejSe tezave, zaradi katerih pogosteje dostopajo do zdravstvenih storitev (Raina
idr., 2005). V otrostvu se poleg akutnih bolezni, invalidnosti, poskodb, motenj hranjenja in
prehranjevanja ter motenj v duSevnem razvoju pojavljajo tudi kroni¢ne bolezni (Blair idr.,
2010).

1.2 KRONICNE BOLEZNI PRI OTROCIH

1.2.1 Opredelitev kroni¢nih bolezni

Kroni¢ne bolezni so opredeljene kot fizi¢na ali duSevna stanja, ki trajajo najmanj tri
mesece in vplivajo na posameznikovo vsakodnevno delovanje, zahtevajo pogoste

hospitalizacije in/ali intenzivno domaco oziroma bolni$ni¢no oskrbo (Compas idr., 2012;
Rudolf in Levene, 2006; Theofanidis, 2007). V sploSnem so zanje znacilne tri pomembne
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lastnosti: so trajne ali dolgo Casa trajajoce, zahtevajo dolgotrajno zdravljenje in so redko
ozdravljive v celoti (Stanton, 2007).

O otroskih kroni¢nih boleznih govorimo, kadar so izpolnjeni vsi izmed naslednjih Stirih
kriterijev:
— se pojavijo pri otrocih, starih od 0 do 18 let;
— diagnoza temelji na medicinsko-znanstvenih spoznanjih in jo je mogoce
dolociti z uporabo ponovljivih in veljavnih metod ali instrumentov;
— niso ozdravljive ali (Ce gre za duSevne bolezni) so odporne na zdravljenje;

— so dalj Casa trajajoce (prisotne ve¢ kot tri mesece) (Mokkink idr., 2008).

Van Cleave idr. (2010) so kroni¢ne bolezni pri otrocih in mladostnikih opredelili kot
kakrsna koli fizicna, Custvena ali duSevna stanja, ki onemogocajo redno obiskovanje Sole,
opravljanje obiCajnih otroskih dejavnosti, zahtevajo pozornost zdravnika ali drugega
zdravstvenega delavca oziroma redno uZivanje zdravil ali uporabo drugih medicinskih

pripomockov.

Pediatricne kroni¢ne bolezni zajemajo Sirok spekter stanj in nastopijo v razli¢nih obdobjih
otrokovega razvoja. Glede na nastanek jih delimo na prirojene, ki so genetsko podedovane
in se pojavijo ob rojstvu, in na pridobljene, ki se pojavijo kasneje v Zivljenju. Ze v ¢asu
nosecnosti je s pomocjo naprednih presejalnih testov mogoce identificirati Stevilna stanja,
ki lahko vodijo v kroni¢ne bolezni. Z njihovo pomocjo lahko tako na plodu identificirajo
prirojene sréne napake, sindrom fragilnega X-kromosoma in bolezen krhkih kosti. Znotraj
neonatalnega obdobja (obdobja, ki obsega prvih 28 dni novorojenckovega Zzivljenja) je
mogoce kroni¢ne bolezni diagnosticirati bodisi z neposrednim opazovanjem bodisi s
pomoc¢jo znakov, znacilnih za dolo¢eno bolezensko stanje. Ob sumu na prisotnost
bolezenskega stanja novorojencku odvzamejo vzorec krvi na filter papir in za potrditev
diagnoze izvedejo nadaljnje preiskave. Na ta nacin ugotavljajo prirojene motnje v
delovanju $¢itnice in motnje v presnovi aminokisline fenilalanina (fenilketonurija). Najve¢
kroni¢nih bolezenskih stanj je pri otroku odkritih v prvem letu zivljenja in zgodnjem
otroStvu (Turner-Cobb, 2014; Valentine in Hazell, 2007). Med njimi so najpogostejse
astma, sladkorna bolezen tipa 1, epilepsija, juvenilni artritis, kroni¢ne vnetne Crevesne
bolezni, alergije na hrano in ekcemi (American Academy of Pediatrics, 1993; Compas idr.,
2012; Theofanidis, 2007; Torpy idr., 2010; Turner-Cobb, 2014; Valentine in Hazell, 2007).

Napredek medicine na podro¢ju diagnostike in izboljSanje terapevtskih moZznosti
zdravljenja ter rehabilitacije je v zadnjih desetletjih privedel do zmanjSane umrljivosti
otrok in mladostnikov zaradi najrazli¢nejSih resnih bolezenskih stanj. IzboljSano prezivetje

tako vodi v povecano prevalenco kroni¢nih bolezni (Mokkink idr. 2008). Van der Lee idr.
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(2007) so analizirali 64 Studij o prevalenci kroni¢nih bolezni pri otrocih in mladostnikih.
Razli¢ne opredelitve kroni¢nih bolezni, metode zbiranja podatkov, vkljuene vrste
kroni¢nih bolezenskih stanj in raznolikost populacij so pokazale Sirok razpon prevalence
kroni¢nih bolezni, ki se pri otrocih ter mladostnikih, mlajsih od 18 let, giblje med 0,22 in
44 %. O podobnih prevalencah pric¢ajo tudi rezultati drugih studij (Barrio Cortes idr., 2020;
Newacheck in Taylor, 1992). Natan¢nega podatka o prevalenci kroni¢nih bolezni pri
otrocih v Sloveniji ni. Ocenjeno je, da ima vsaj eno kroni¢no bolezen med 15 in 30 %
otrok (Stucin Gantar, 2020). Kot smo Ze omenili, kroni¢ne bolezni, s katerimi se
spoprijemajo otroci in njihovi starsi oziroma skrbniki, zajemajo Sirok spekter bolezenskih
stanj, zato v nadaljevanju predstavljamo zgolj nekaj najpogostejsih.

1.2.2 Vrste kroni¢nih bolezni
1.2.2.1 Astma

Astma je kroni¢no vnetje dihalnih poti in je najpogostejSa kroni¢na bolezen pri otrocih
(Krivec, 2013). Zanjo sta znacilni zozitev in povecana razdrazljivost dihalnih poti, ki ju
obicajno spremlja vnetje tkiv dihalnih poti, zastoj sluzi ali zoZenje gladkih miSic dihalnih
poti. Temu sledi pojav simptomov, kot so kaselj, piskanje in tiS€anje v prsnem kosu, tezko
dihanje in duSenje. Slednji nastopijo v epizodah — v razponu od blagih do Zzivljenjsko
ogrozajoCih — in se poslabsajo ob stiku s sprozilnim dejavnikom, kot so alergeni, telesni
napor, sprememba vremena, Custvene obremenitve, virusne okuzbe, onesnazen zrak in
podobno (Drotar, 2006; Krivec, 2013; Turner-Henson in Johnston, 2002). Zaradi
poslabsanja simptomov je pri otroku mo¢ opaziti tudi funkcionalno poslabsanje, ki se kaze
v izostajanju iz Sole in pogostih obiskih zdravnika ter hospitalizacijah (Drotar, 2006).

Pogostost astme pri otrocih se med drzavami razlikuje. Ocenjeno je, da ima astmo v
Sloveniji priblizno 14 % Solskih otrok, kar nas uvr§¢a med drzave, kjer je bolezen zelo
pogosta. Simptomatika se pojavi v predSolskem obdobju in v obdobju pubertete praviloma
izzveni pri 30-70 % bolnikov. Vecina bolnikov s simptomi ima kasneje, v odrasli dobi,
blago obliko bolezni, le redki imajo tezjo obliko, za katero potrebujejo redno zdravljenje
(Krivec, 2013; Vankar in Pole, 2013).

Glede na klini¢no sliko delimo astmo na:
— lazjo obliko: otrok ima manj kot Sest astmati¢nih napadov na leto, med
njimi ni funkcionalnega poslabsSanja in potrebnega zdravljenja;
— zmerno obliko: otrok ima do osem tezjih astmati¢nih napadov na leto, znaki
bolezni so prisotni tudi med napadi v lazji obliki, opazno je zmerno

funkcionalno poslabsanje in potrebno je neprekinjeno zdravljenje;
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— tezjo obliko: otrok ima ve¢ kot osem tezkih astmati¢nih napadov na leto,
opazno je zmerno ali tezko funkcionalno poslabSanje in potrebno je

neprekinjeno zdravljenje (Bruncko, 1983).

Pred samim zdravljenjem je pomembno poznavanje urejenosti bolezni, ki temelji na
preverjanju Stirih kliniénih parametrov neurejenosti: dnevni simptomi (prisotni ve¢ kot
dvakrat na teden), no¢ni simptomi (prisotni kadar koli v zadnjih §tirih tednih), uporaba
zdravil (ve¢ kot dvakrat na teden) in omejitve bolnika zaradi astme (kadar koli v zadnjih
Stirih tednih). Glede na omenjene parametre je astma:

— urejena, ko bolnik nima parametrov neurejenosti;

— delno urejena, ko sta prisotna eden ali dva parametra, in

— neurejena, ko so prisotni trije ali 3tirje parametri neurejenosti (Skrgat idr.,

2016).

Glavni cilj zdravljenja je usmerjen v preprecevanje in lajSanje simptomov kaSlja ter
piskanja in tiS¢anja v prsih. Prvi korak k uspeSnemu zdravljenju zahteva poucenost otroka
in starSev o bolezni in razvoj spretnosti za spremljanje simptomov. Bolezen tako upravljajo
in spremljajo z vodenjem dnevnika meritev pretoka zraka med izdihom in upoStevajo
pripravljen nacrt vsakodnevnega zdravljenja ter ukrepanja v primeru poslabsanj. Prav tako
je treba prilagoditi bivanjsko okolje z namenom izognitve sprozilnim dejavnikom in
alergenom, ki bi lahko vodili v pojav astmati¢nega napada. Na ta nacin lahko otroci in
star$i dobrsen del bolezni obvladujejo sami. Samo zdravljenje je usmerjeno v zmanjSevanje
zapore in vnetja dihalnih poti s pomocjo protivnetnih zdravil (npr. glukokortikoidi) in
olajsevalcev (bronhodilatorjev). Z njihovo pomocjo se spodbujata normalna rast in razvoj
otroka; zdravila pa mu omogocajo tudi uspesno vkljuevanje v najrazli¢nejSe vsakodnevne
aktivnosti — tudi Sportne (Rudolf in Levene, 2006; Krivec, 2013; Turner-Henson in
Johnston, 2002).

1.2.2.2  Atopijski dermatitis

Atopijski dermatitis je kroni¢na vnetna bolezen koZe z znacilno ponavljajo¢imi se srbe€imi
koznimi spremembami. Je najpogostejsa kroni¢na bolezen koZe pri otrocih, ki se navadno
pojavi v zgodnji otroSki dobi (v prvih treh mesecih dojenckovega zivljenja)
(Kanchongkittiphon idr., 2015; Koren Jeverica, 2014). Vzrok za nastanek je nepojasnjen in
kompleksen. Znano je, da gre za interakcijo med genetsko predispozicijo (motnje v
imunskem odzivu in funkciji koZzne pregrade) in vplivi dejavnikov iz okolja
(izpostavljenost sprozilcem) (Ball idr., 2009; Koren Jeverica, 2014).
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Diagnoza bolezni se postavi na podlagi anamneze in klini¢nega pregleda. Glavni simptomi
in znaki atopijskega dermatitisa so srbecica, izpuscaji na razli¢nih predelih telesa in suha
ter pordela koza. Za atopijski dermatitis je znacilno, da se v razli¢nih starostnih obdobjih
pojavlja na razlicnih predelih telesa. V prvih dveh letih otrokovega Zivljenja so kozne
spremembe pri dojencku in malcku znacilne predvsem na obrazu, lasiS¢u in zunanjih
straneh sklepov, pri ¢emer koza pod plenico ni prizadeta. Pri starejSih otrocih se
spremembe razsirijo Se na druga podroc¢ja — na roke, noge, vrat, zapestja, gleznje in pregibe
sklepov (Ball idr., 2009; Hren in Retelj, 2010; Koren Jeverica, 2014; Nield in Keri, 2016;
Rudolf in Levene, 2006).

Prevalenca je ocenjena med 10 in 20 % in zaradi razli¢nih moznih dejavnikov tveganja iz
okolja, kot so zivljenje v urbanem okolju, manjse Stevilo sorojencev in povecana uporaba
antibiotikov, naras¢a. Med sprozilce bolezni pristevamo tudi alergene (npr. prSica hiSnega
prahu, pelodi, zivalski epitel, prehranski alergeni), mikrobe, drazilne snovi (agresivna mila,
detergenti, Samponi, sinteticna in volnena oblacila), klimatske spremembe (sprememba
temperature, vlaznosti zraka) in psiholoske dejavnike (Custveni stres) (Ball idr., 2009;
Koren Jeverica, 2014).

Ker vzrok nastanka bolezni ni v celoti pojasnjen, je zdravljenje atopijskega dermatitisa
usmerjeno v lajSanje bolezenskih simptomov in znakov. Zdravljenje tako temelji na
ustrezni hidrataciji koZe (npr. z oljnimi kopelmi, mastnimi negovalnimi mazili), izogibanju
navedenim sprozilcem in zdravljenju z zdravili, ki ublazijo vnetje ter srbenje. V ta namen
se najpogosteje uporabljajo protivnetna in protialergijska zdravila v obliki mazil ali krem
(Ball idr., 2009; Koren Jeverica, 2014; Nield in Keri, 2016; Rudolf in Levene, 2006).

1.2.2.3 Epilepsija

Epilepsija je kronicna nevroloska bolezen oziroma motnja, za katero so znalilni
ponavljajoci se epilepti¢ni napadi. Slednji so opredeljeni kot nenadna in prehodna motnja
mozganskega delovanja, za katero so znacilne motnje motori¢ne, senzoric¢ne, avtonomne in
duSevne funkcije ter oslabitev ali izguba zavesti. Diagnoza epilepsije v otroStvu temelji na
podrobni anamnezi in diagnosti¢nih laboratorijskih biokemicnih ter slikovnih preiskavah
(posnetek elektroencefalografije in magnetnoresonanc¢no slikanje mozganov po protokolu
za epilepsijo), pri Cemer sta za diagnozo epilepsije potrebna vsaj dva spontana epilepti¢na
napada v razmaku 24 ur (Giourou idr., 2015; Rener Primec in Neubaurer, 2014; Rudolf in
Levene, 2006).

Epilepsija se najpogosteje pojavlja v zgodnjem in poznem Zivljenjskem obdobju. Pri
otrocih in mladostnikih mnoge izzvenijo, nekatere pa lahko trajajo tudi vse Zivljenje.
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Ocenjeno je, da ima v Sloveniji epilepsijo priblizno 2500 otrok (Osredkar in Neubauer,
2012; Rener Primec in Neubaurer, 2014).

Na podlagi Mednarodne klasifikacije epilepticnih napadov delimo napade na
generalizirane in Zari§¢ne. Pri generaliziranih epilepti¢nih napadih je epilepti¢na aktivnost
omejena na celotno mozgansko skorjo obeh mozganskih hemisfer. Mednje priStevamo
absence, miokloni¢ne napade in toniéno-kloni¢ne napade. Zaris¢ni napadi vzniknejo, ko je
epilepti¢na aktivnost omejena na doloCeno mesto v mozganski skorji ene hemisfere.
Najbolj znacilna sta parcialni preprosti in parcialni kompleksni napad (Rener Primec in
Neubaurer, 2014; Roddy in McBride, 2016; Rudolf in Levene, 2006). Znacilnosti in znake
posameznih vrst epilepticnih napadov prikazujemo v spodnji tabeli.

Tabela 1

Znacilnosti in znaki posameznih vrst epilepticnih napadov (Rener Primec in Neubaurer,
2014, Roddy in McBride, 2016, Rudolfin Levene, 2006)

Vrsta epilepti¢nega napada Znaki in znacilnosti
Generalizirani  Toni¢no- Tonicna faza: nenadna izguba zavesti, iztegnjene
kloni¢ni okoncine, uslo¢en hrbet, ustavljeno dihanje, stisnjeni

zobje (jezik lahko ugriznjen).
Klonic¢na faza: tresenje, nepravilno dihanje, slinjenje.
Po napadu zmedenost in utrujenost.

Absence Kratki napad odsotnosti, neodzivnost, nepremicno
zazrtje (5-20 sekund), brez padcev ali nehotenih gibov.

Pojav motenj na podro¢ju pozornosti in u¢nih tezav.

Miokloni¢ni Nenadni trzljaji, ki vodijo v padce. Pogosti pri otrocih s
strukturnimi nevrolos§kimi degenerativnimi stanji.
Zariséni Parcialni Trzljaji udov ali obraza, oslabljena zavest, zaCasno
preprosti oslabljeno delovanje prizadetega dela telesa (po
napadu). Lahko napreduje v toni¢no-kloni¢ni napad.
Parcialni Oslabljena zavest in pojav nenavadnih zaznav in
kompleksni nehotenih gibov (Zvec€enje, sesanje, poziranje), ki se jih

oseba po napadu ne spomni.

Za zdravljenje se uporabljajo protiepilepticna zdravila, katerih namen je prepreCevanje
ponovnih napadov in zagotavljanje ¢im bolj normalnega ter optimalnega razvoja pri
otroku. Pomembno je, da se starSe in otroke seznani in pouci o dosledni uporabi zdravil, ki
lahko povecajo verjetnost trajne remisije bolezni (Rener Primec in Neubaurer, 2014;
Rudolf in Levene, 2006).
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1.2.2.4  Celiakija

Celiakija je kroni¢na bolezen tankega Crevesa, ki jo povzro€a uzivanje glutena oziroma
sorodne beljakovine nekaterih zit (npr. pSenica, rZ, jeémen). Na nastanek bolezni vplivajo
genetsko nagnjenje in dejavniki okolja, med katerimi so najpogostejsi dejavniki tveganja:
Cas uvajanja glutena v otrokovo prehrano, koli¢ina glutena v otrokovi prehrani in
morebitne okuzbe ter druga crevesna vnetja (Orel, 2014). Celiakija se lahko razvije v
katerem koli obdobju posameznikovega Zivljenja. Pogostost le-te je v Sloveniji ocenjena
na 1 na 550 zivorojenih otrok (Orel, 2014; Tusek Bunc, b. d.).

Klini¢ni znaki celiakije so zelo raznoliki in se lahko pojavijo samostojno ali v kombinaciji.
Prvi simptomi se tako pojavijo do otrokovega drugega leta Zivljenja, kar sovpada z Ze
omenjenim uvajanjem glutena v otrokovo prehrano (Ediger in Hill, 2014; Orel, 2014;
Srivastava in Jagadisan, 2013). Pri dojenckih in malckih se simptomi kazejo v obliki
kroni¢ne diareje, napenjanja in bole¢in v trebuhu, nizkega apetita, pomanjkanja energije in
zastoja rasti. Pri starejSih otrocih (starih med pet in sedem let) z zapoznelim nastopom
bolezni so pogosti tudi slabost, bruhanje, izguba ali pridobivanje telesne teze, slabokrvnost,
poskodbe zobne sklenine in nenormalno delovanje jeter (Ball idr., 2009; Hoffenberg in
Flass, 2010; Konek in Becker, 2019; Rudolf in Levene, 2006).

Glede na klini¢no sliko razlikujemo med simptomatsko in asimptomatsko celiakijo.
Simptomatska celiakija je lahko tipicna ali atipicna in poteka z znacCilnimi ¢revesnimi ali
zunajcrevesnimi simptomi ter znaki. O asimptomatski celiakiji, ki je lahko tiha ali latentna,
govorimo, kadar je bolnik genetsko nagnjen k razvoju celiakije oziroma so navzoce
spremembe Crevesne sluznice brez spremljajo¢ih simptomov (Hoffenberg in Flass, 2010;
Orel, 2014; Srivastava in Jagadisan, 2013).

Zaradi Siroke klini¢ne slike diagnostika temelji na presejalnem testiranju za dolocanje
protiteles proti celiakiji in endoskopski biopsiji sluznice tankega Crevesa. Zdravljenje
celiakije je usmerjeno v strogo brezglutensko dieto, pri ¢emer bolniki ne smejo uzivati
zivil, ki vsebujejo pSeni¢no, rzeno ali jeémenovo moko. Pozornost je treba nameniti tudi
tako imenovanemu skritemu glutenu, ki ga mnogokrat najdemo v industrijsko predelanih
zivilih. Ker je celiakija bolezen, ki nikoli ne izzveni, je treba brezglutensko dieto
upostevati vse Zivljenje. Ob upoStevanju le-te se simptomi pri¢nejo izboljSevati po dveh
tednih in se dokon¢no normalizirajo v Sestih do dvanajstih mesecih (Ball idr. 2009;
Hoffenberg in Flass, 2010; Orel, 2014). Nezdravljena celiakija lahko vodi v razvoj
Stevilnih vrst bolezni, med drugim do osteoporoze, avtoimunskih bolezni in raka ¢revesja,
zato je dosledno upoStevanje diete izrednega pomena za zmanjSanje tveganja za razvoj le-
teh (Hoffenberg in Flass, 2010; Orel, 2014).
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1.2.2.5 Kroni¢ne vnetne ¢revesne bolezni

Kroni¢ne vnetne ¢revesne bolezni so skupina kroni¢no ponavljajo¢ih se vnetnih stanj, ki
prizadenejo prebavni sistem. Mednje priStevamo ulcerozni kolitis in Crohnovo bolezen, ki
imata veliko skupnih znacilnosti, a tudi razlik. Pri Crohnovi bolezni so bolezenske
spremembe prisotne po vseh delih prebavil, pri cemer se vneti in zdravi deli izmenjujejo.
Ulcerozni kolitis medtem prizadene le debelo ¢revo in danko, prav tako pa so bolezenske
spremembe strnjene in brez vmesnih zdravih delov. Poznamo tudi neopredeljeno obliko
kroni¢ne vnetne crevesne bolezni, katere diagnoza temelji na znacilnostih obeh prej
omenjenih bolezni in lahko z leti preide v katero izmed njiju (Orel, 2014; Hinres Dykes in
Saeed, 2016).

Zaradi pomanjkanja epidemioloskih $tudij natan¢nih podatkov o pojavnosti bolezni v
Sloveniji ni. Ocenjuje se, da pojavnost, podobno kot v drugih drzavah, naras¢a. V
najnovejsi Studiji so Urlep idr. (2014) ugotovili, da je na podrocju severovzhodne Slovenije
pojavnost vseh oblik bolezni 7,6; Crohnove bolezni 4,6 in ulceroznega kolitisa 2,8 na
100.000 otrok.

Vzrok za nastanek bolezni ni povsem pojasnjen. Predvideva se, da je bolezen pogojena z
nenormalnim imunskim odzivom v c¢revesu na cCrevesne bakterije, pri ¢emer imajo
pomembno vlogo tudi genetska predispozicija in dejavniki okolja — vi§ji socialni in
higienski standard ter prehrana (nasi¢ene mascobe, rafiniran sladkor, hitra prehrana) (Orel,
2014; Hinres Dykes in Saeed, 2016).

Obe bolezni potekata v znacilnih zagonih (relapsih) in umiritvah (remisijah). Najpogoste;jsi
simptomi in znaki pri otrocih so bolec¢ine v trebuhu, diareja, odvajanje blata s primesjo krvi
ali sluzi, utrujenost, zastoj rasti v viSino ter blago poviSana telesna temperatura. Slednje
lahko spremljajo tudi simptomi, ki prizadenejo organe zunaj crevesa, kot na primer bolezni
jeter in ledvic, spremembe na kozi in o€eh ter pojav ustnih razjed (Orel, 2014; Hinres
Dykes in Saeed, 2016; Rudolf in Levene, 2006).

Postavitev diagnoze temelji na klini¢ni sliki, telesnem pregledu, laboratorijskih izvidih in
endoskopskih, histoloskih ter slikovno preiskovalnih diagnosti¢nih metodah. Kombinacija
omenjenih opravljenih preiskav omogoca ugotovitev kroni¢ne vnetne Crevesne bolezni,
njeno vrsto in obseg, kar je izjemnega pomena za prognozo same bolezni in prilagoditev
zdravljenja (Hinres Dykes in Saeed, 2016; Levine idr., 2014; Orel, 2014).

Zdravljenje je usmerjeno v prepreCevanje akutnih zagonov bolezni in podaljSevanje
obdobij remisij. V ta namen se uporabljajo protivnetna zdravila, najpogosteje
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kortikosteroidi in nesteroidna protivnetna zdravila, bioloska zdravila, antibiotiki ter
probiotiki. V skrajnih primerih je potrebno tudi operativno zdravljenje. Pri otrocih s
Crohnovo boleznijo je alternativa zdravljenju z zdravili lahko tudi prehransko zdravljenje z
enteralno prehrano (Hinres Dykes in Saeed, 2016; Orel, 2014; Rudolf in Levene, 2006).

1.2.2.6 Sladkorna bolezen

Sladkorna bolezen je ena najpogostejSih motenj zlez z notranjim izlocanjem, za katero je
znalilna povisana raven glukoze v krvi, ki nastane zaradi pomanjkljivega izloCanja
inzulina, njegovega pomanjkljivega delovanja in/ali obojega hkrati. Poznamo ve¢ tipov
sladkorne bolezni, med katerimi je v otroStvu najpogostejsa sladkorna bolezen tipa 1.
Zanjo je znalilno propadanje celic beta v trebuSni slinavki, kar vodi v popolno
pomanjkanje inzulina. Na nastanek bolezni vplivajo genetska predispozicija in dolo¢eni
dejavniki okolja, ki Se niso natan¢no opredeljeni (zgodnji pricetek hranjenja s kravjim
mlekom, vpliv cepljenj, pomanjkanje vitamina D3, okuzbe z enterovirusi, stres,
onesnazenje okolja in splosno povecanje telesne teze generacij otrok) (Ball, 2009; Bratina
in Battelino, 2014; Lipman, 2002).

Diagnoza sladkorne bolezni se postavi, ko vrednost krvnega sladkorja na tesce preseze 7
mmol/l oziroma 11,1 mmol/l po jedi (Bratina in Battelino, 2014). Pri tem so prisotni tudi
naslednji znaki poviSanih vrednosti krvnega sladkorja:

— povecano izloCanje urina,

— povecan obcutek zeje,

— nepojasnjena izguba telesne teze,

— sprememba teka,

— motnje vida,

— utrujenost (Ball idr., 2009; Bratina in Battelino, 2014; Rudolf in Levene,

2006).

Zdravljenje sladkorne bolezni tipa 1 je usmerjeno v doseganje optimalne ravni glukoze v
krvi skozi terapijo z inzulinom, ki ga v telo dovajamo s pomocjo inzulinske ¢rpalke ali
injekcij, v urejeno prehrano in redno telesno aktivnost. Na ta na¢in omogoc¢imo zdravo rast
in razvoj otroka in prepre¢imo nastanek kroni¢nih ter akutnih zapletov, med katerimi sta
pri otrocih najpogostejsi hipoglikemija (nizka raven sladkorja) in ketoacidoza (kopicenje
ketonskih teles v organizmu) (Ball idr., 2009; Bratina in Battelino, 2014).

Stevilo otrok in mladostnikov s sladkorno boleznijo narai¢a. Po zadnjih podatkih je
pojavnost le-te pri otrocih in mladostnikih v Sloveniji ocenjena na 16,1 na 100.000 otrok
(Nacionalni inititut za javno zdravje, 2019). Ceprav ostaja sladkorna bolezen tipa 1
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najpogostejSa v tej populaciji, je v porastu tudi sladkorna bolezen tipa 2, ki jo obicajno
diagnosticirajo po 10. letu starosti in je posledica inzulinske odpornosti ter inzulinskega
pomanjkanja. Povecanje pojavnosti sovpada z izrazitim porastom prekomerne telesne teze
in debelosti pri otrocih, zato je edukacija o zdravem nacinu zivljenja kljuénega pomena
(Bratina in Battelino, 2014; Javed idr., 2016).

1.2.2.7  Psiholoski vidiki zdravljenja kroni¢nih bolezni otrok

Po obdobju zacetne prilagoditve na bolezen se vecina otrok uspes$no spoprime z zahtevami
in s spremljajo¢im stresom, ki ga bolezen nalaga. Nemalokrat se ob bolezenski
simptomatiki pojavijo tudi tezave na podrocju psihosocialnega delovanja in duSevnega
zdravja, kot so anksioznost, depresija, nizka samopodoba, jeza, obsesivno-kompulzivna
simptomatika, hiperaktivnost in podobno (Drotar, 2006; Turk idr., 2007).

Psiholoski stres in stiske, povezane s simptomatiko bolezni, imajo neugoden vpliv na
ucinkovitost zdravljenja, spremljanja in nadzorovanja bolezni. Podpora Zze omenjenim
na¢inom farmakoloskega zdravljenja posameznih kroni¢nih bolezenskih stanj je tudi
nefarmakolosko zdravljenje, najpogosteje v obliki psihoterapije (npr. vedenjska terapija,
kognitivna terapija, druzinska terapija) in drugih psiholoskih intervencij (npr. sprostitvene
tehnike). Vedenjska terapija je usmerjena v razvoj Zelenih oblik vedenja in pripomore k
uspesnejSemu sodelovanju bolnika v procesu zdravljenja. Kognitivna terapija se usmerja v
modifikacijo disfunkcionalnih misli in custvenih odzivov. Druzinska terapija pomaga
prepoznavati in spreminjati neustrezne vzorce komunikacije, omogoca vec¢je razumevanje
in podporo s strani druzinskih ¢lanov. Poleg omenjenih psihoterapevtskih pristopov
ucinkovito obvladovanje stresnih situacij in prepreCevanja bolezenskih relapsov
omogocajo tudi sprostitvene tehnike (npr. progresivna miSi¢na relaksacija, avtogeni
trening, tehnike vizualizacije). Omenjene psiholoSke intervencije otroke opolnomocijo za
obvladovanje pojavljajocih se stisk in uravnavanje bolezni (Sharrad idr., 2019; Turk idr.,
2007).

1.3  STARSIIN OTROKOVA KRONICNA BOLEZEN

Diagnoza kroni¢ne bolezni poseze tako v Zivljenje otroka samega kot tudi v Zivljenje
njegovih starSev in predstavlja veliko Zivljenjsko spremembo. Z namenom ohranjanja
otrokovega zdravstvenega stanja in spodbujanja karseda zdrave rasti in razvoja se mora
celotna druzina prilagoditi na nove zahteve in izzive, ki porusijo do sedaj vzpostavljeno
vsakdanje Zivljenje ter ravnovesje v druzini (Ball idr., 2009; Lowes, 2007).

Ob postavitvi diagnoze kroni¢ne bolezni pri otroku starSi potrebujejo cas, da le-to

sprejmejo in razumejo njen pomen za njihovo zivljenje. Nekateri po vseh pomislekih,
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preiskavah in negotovostih obcutijo olajSanje, da je diagnoza kon¢no ugotovljena, spet
drugi pa se soocajo s Siroko paleto Custev, kot so Sok, zanikanje, dvom, jeza, krivda in
brezup (Ball idr., 2009; Shepard in Mahon, 2002). Reakcija starSev na diagnozo otrokove
kroni¢ne bolezni je odvisna tudi od narave in resnosti bolezni (zlasti koli¢ina telesne nege,
ki jo otrok potrebuje), starosti otroka ob diagnosticiranju bolezni, prisotnosti s kroni¢no
boleznijo povezane oviranosti, osebnosti in preteklih izkuSenj starSev, temperamenta
otroka, koli¢ine pomoci in podpore s strani SirSega socialnega okolja, dostopa in kakovosti
zdravstvenih, socialnih in izobrazevalnih storitev ter nacina seznanjanja z novicami o
zdravstvenem stanju njihovega otroka (Turk idr., 2007).

Odziv starSev na diagnozo kroni¢ne bolezni je podoben fazam Zalovanja, saj se soocajo s
tako imenovanim obcutkom izgube, ki se kaze kot izguba zdravega otroka, izguba
pri¢akovanj glede zdravega razvoja in pri¢akovane zivljenjske dobe otroka, izguba
doloCenega Zivljenjskega sloga, izguba svobode, izguba nekaterih podpornih sistemov,
izguba socialne sprejetosti, potencialna izguba Zivljenja njihovih otrok in izguba zaupanja
v lastne sposobnosti obvarovanja otrok pred nevarnostjo (Ball idr., Lowes, 2007; Shepard
in Mahon, 2002; Turk idr., 2007). Zacetna faza je Sok, za katero so znacilni obcutki
otopelosti in derealizacije (Drotar idr., 1975, v Drobni¢ Radobuljac, 2013; Turk idr., 2007).
Temu sledi faza zanikanja, v kateri pricnejo starSi dvomiti o pravilnosti in resnosti
diagnoze ter zacnejo z iskanjem razlicnih metod zdravljenja. Naslednja je faza Zalosti in
jeze, v kateri prevladujejo obcutki krivde, besa, jeze in sramu. Obcutek osamljenosti,
utrujenost od nenehnega iskanja nainov zdravljenja in skrb za otroka vodi v pojav
depresivnih obcutkov. Zadnja je faza adaptacije in reorganizacije, v kateri starsi sprejmejo
otrokovo diagnozo in njej primerno reorganizirajo ter prilagodijo vsakdanjik (Andreyko,
2016; Drotar idr., 1975, v Drobni¢ Radobuljac, 2013; Turk idr., 2007). Pomembno je
poudariti, da vsi star$i ne prehajajo iz faze v fazo v enakem c¢asu in na enak nacin, nekateri
katere izmed njih ne predelajo in v njej obstanejo ter se temu primerno vedejo, kar vpliva
na njihovo nudenje pomoci v procesu zdravljenja otrokove bolezni (Turk idr., 2007). Skozi
prilagajanje na otrokovo bolezen se lahko star$i soo¢ajo tudi s ponavljajo¢imi se epizodami
zalosti, imenovanimi kroni¢na Zalost, ki se pojavijo v ¢asovnih presledkih ob nenehnem
opominjanju na izgubo zdravega otroka (Ball idr., 2009; Burke idr., 1992; Scornaienchi,
2003).

Otrokova kroni¢na bolezen vpliva tudi na odnos med partnerjema oziroma starSema, ki se
vsak na svoj nacin soocata z diagnozo. Medtem ko se matere dlje Casa soo€ajo z obcutki
zalosti in krivde, je za ocete znacilno, da dlje Casa obstanejo v fazi zanikanja in se pred
obcutki zalosti, depresije in jeze zascitijo s preokupiranostjo s sluzbenimi obveznostmi ali
z globljim raziskovanjem otrokove diagnoze. Na prilagoditev na novo nastalo situacijo

pomembno vplivajo sposobnost komunikacije, Custvena blizina med partnerjema in
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izrazanje Custev v zvezi s postavljeno diagnozo med starSi, kar jim omogoca hitrejSo
predelavo manj prijetnih Custev. Otrokova kroni¢na bolezen bistveno ne vpliva na
pogostost locitev, saj kljub temu da bolezen zamaje ravnovesje druzine, predstavlja skupen
izziv k reSevanju. Pri tem vsak izmed starSev prispeva po svojih najboljSih moceh, kar
odnos med njima in druZino kot celoto Se bolj stabilizira. Pomembno je poudariti, da sta
vzgoja in skrb za kroni¢no bolnega otroka Se posebej stresni za starSe samohranilce, zato
jim je podpora drugih ¢lanov druzine, prijateljev in strokovnih delavcev toliko bolj
pomembna (Turk idr., 2007).

1.4 NEGOVANJE KRONICNO BOLNEGA OTROKA IN OBREMENJENOST
STARSEV

Negovanje kroni¢no bolnega otroka je zahtevna naloga, ki terja predanost in zavezanost
druzinskih ¢lanov oziroma primarnega negovalca k nalogam negovanja in posledi¢no
reorganizacijo vlog v druzini (Salvador idr., 2015). Negovanje ni omejeno le na oporo,
temve¢ zajema tudi Custveno, fizi€no in financno podporo in pomoc¢ pri vsakodnevnih
opravilih, vklju¢ujo¢ zdravstveno varstvo (dajanje zdravil), osebno nego (kopanje,
hranjenje, oblacenje, uporaba strani$¢a), prevoze na preglede in podobno (Lowes, 2007;
Toledano-Toledano in Contreras-Valdez, 2018; Toseland idr., 2001). Negovalci so
vklju€eni tudi v otrokovo dolgoro¢no zdravljenje, usklajevanje izvajanja zdravstvenih
storitev in obvladovanje socialnih, finan¢nih in Custvenih izzivov, ki spremljajo kroni¢no
bolezen (Toledano-Toledano in Luna, 2020; Toledano-Toledano in Moral de la Rubia,
2018).

Negovalec kroni¢no bolnega otroka in njegov najpomembne;jsi vir opore je oseba, ki ima z
otrokom pomembno custveno vez in mu med boleznijo nudi celovito pomo¢ in oskrbo
(Lowes, 2007; Toseland idr., 2001). Raziskave so pokazale, da so to obi¢ajno njegovi starsi
— predvsem matere — z naslednjimi sociodemografskimi znacilnostmi: nizja starost,
porocCen zakonski stan, osnovno- ali srednjeSolska izobrazba, gospodinja in nizki dohodki
(Martinez Lopez idr., 2012; Montero Pardo idr., 2014; Toledano-Toledano in Moral de la
Rubia, 2018; Yigitalp idr., 2017). Nadalje sta Toledano-Toledano in Contreras-Valdez
(2018) v svoji raziskavi poleg sociodemografskega ugotavljala tudi psihosocialni status
negovalcev otrok s kroni¢nimi boleznimi. Rezultati so pokazali dva profila, in sicer profil
ranljivosti negovalca, za katerega je znacilna nizka podpora s strani druzine, nizka
trdozivost in nizka stopnja dobrega pocutja ter visoko izrazeni obcutki tesnobe,
preobremenjenosti in depresivnosti. Tak$ni posamezniki hitreje razvijejo resnejSo
psihopatologijo, ki lahko vpliva na kakovost nudenja pomoc¢i oskrbovancem. Drugi je
profil stiske negovalca, za katerega je znacilna visoka stopnja podpore s strani druzinskih
Clanov, trdozivost in dobro pocutje. Slednji lahko posledi¢no dozivljajo manj obcutkov
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tesnobnosti, preobremenjenosti, depresivnosti in stresa, kar vodi v nudenje kakovostnejse

oskrbe bolnika in posledi¢no izboljSanje njegovega zdravstvenega stanja.

1.4.1 Breme negovalca

Zdravstveno stanje starSev otrok s kroni¢nimi boleznimi je slabSe v primerjavi z
zdravstvenim stanjem starSev zdravih otrok (Brehaut idr., 2009). Kljub temu da lahko
negovanje bolnega otroka starSem prinese doloceno mero pozitivnih posledic, kot so
samoizpopolnjevanje, krepitev druzinskih odnosov, doseganje zadovoljstva, podpora s
strani socialnega okolja, razvijanje samopodobe, skrbnosti in podobno, je lahko skrb za
kroni¢no bolnega otroka fizicno in custveno obremenjujoca, kar negativno vpliva na
duSevno in telesno zdravje starSev (Toseland idr., 2001).

V literaturi ni enotno sprejete definicije bremena negovalca. Najveckrat se ga opisuje kot
vztrajajo¢ obcutek tesnobnosti, ki je povezan z usklajevanjem negovanja kroni¢no bolnega
otroka in izpopolnjevanja drugih vsakodnevnih in druzinskih zahtev ter nalog (Ball idr.,
2009). Opredeljeno je kot negativna subjektivna ali objektivna posledica psiholoske stiske,
telesnih in Custvenih obremenitev, finan¢nih in socialnih tezav, rahljanja druzinskih in
drugih socialnih odnosov ali obcutkov obupa, povezanih z negovanjem bolne osebe
(Collins idr., 1994, po Yigitalp idr., 2017; George in Gwyther, 1986; Kasuya idr., 2000).
Objektivne posledice so rezultat neposrednega izvajanja nege in nudenja pomoci bolnemu
otroku in se kazejo v obliki telesnih simptomov (dozivljanje utrujenosti in boleCine v
razli¢nih predelih telesa) ter ovirane vsakodnevne rutine. Slednje lahko vodi tudi v pojav
psiholoskih simptomov (stresa, obcutja tesnobnosti in depresivnosti), ki so opredeljeni kot
subjektivne posledice bremena negovanja (Bastawrous, 2013; Toseland idr., 2001).

Stevilne raziskave so preu¢evale dejavnike, ki napovedujejo pojav doZivljanja bremena pri
negovalcih. Ugotovitve kazejo, da se breme kaZe na razli¢nih podro¢jih posameznikovega
delovanja. Starsi dozivljajo custvene obremenitve, kot so zalost, obup, brezup, nemoc, jeza,
napetost, stres in obcCutke krivde, tesnobnosti in depresije (Adelman idr., 2014; Fekete,
2015; Lowes, 2007; Manzoni idr., 2013; Toseland idr., 2001; Yigitalp idr., 2017). Sooc¢ajo
se tudi s felesnimi obremenitvami, ki se kazejo v spremembah ali poslabSanju telesnega
zdravja. Pojavljajo se kroni¢na utrujenost, motnje spanja, neurejena prehrana, bolecine v
miSicah in tezave s koncentracijo (Khanna idr., 2010; Yigitalp idr., 2017; Salvador idr.,
2015; Tsai in Jirovec, 2005). Skrb in negovanje kroni¢no bolnega otroka se kaze tudi v
omejitvah na podrocjih socialnega zivljenja starSev. Slednji so omejeni pri udejstvovanju v
prostocasnih aktivnostih, kar vodi v pojav obcutka ujetosti in osamljenosti, in opravljanju
sluzbenih obveznostih. S slednjim je povezan tudi pojav financnega bremena, saj so
Stevilni starSi zaradi potrebe pri pomoc¢i negovanja otroka nezaposleni ali zaposleni za

kraj$i delovni ¢as, kar vpliva na nizji dohodek druzine. Finan¢no breme lahko povecajo
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tudi dodatni stroski, ki ob tem nastanejo in so povezani z zdravljenjem ter negovanjem
otrokove kroni¢ne bolezni, kot so zdravstveni pregledi, nakup zdravil, prehranskih
izdelkov in medicinskih pripomockov ter prilagoditev bivanjskih prostorov (Adelman idr.,
2014; Toseland idr., 2001; Turk idr., 2007).

Rezultati raziskav kaZejo, da je obremenjenost negovalcev povezana tudi z njihovo
kvaliteto zivljenja. Valenga idr. (2012) so v svoji raziskavi preucevali breme in kvaliteto
zivljenja pri starSih otrok z eno izmed oblik spine bifide (meningomielokela). Rezultati so
pokazali, da so imeli slednji visoko breme in nizko izrazeno kvaliteto Zivljenja. Tudi pri
drugih avtorjih je bila med obremenjenostjo in kvaliteto Zivljenja ugotovljena statisticno
pomembna in negativna povezanost (Beluci idr., 2018; Jafari idr., 2018; Silva idr., 2015).

Otroci, predvsem mlajsi, svoje bolezni Se ne obvladujejo samostojno, zato skrb in
odgovornost zanjo prevzamejo njihovi starsi. Sama narava kroni¢nih bolezni in potreba po
nudenju nege vodi v preobremenjenost in poslabsano kvaliteto zivljenja (Jafari idr., 2018;
Silva idr., 2015). Z namenom nudenja optimalnega zdravljenja in nege kroni¢no bolnim
otrokom je pomembno identificirati in dolociti dejavnike, ki napovedujejo vi§jo kvaliteto
Zivljenja starSev oziroma negovalcev (Drobni¢ Radobuljac, 2013).

1.5 KVALITETA ZIVLJENJA STARSEV KRONICNO BOLNIH OTROK

1.5.1 Koncept kvalitete Zivljenja

Pojem kvaliteta Zivljenja se v sploSnem nanaSa na posameznikovo dobro pocutje in
blagostanje. Ceprav ni enotno sprejete definicije, ki bi opredeljevala koncept kvalitete
zivljenja, obstaja soglasje, da je kvaliteta zivljenja ve¢dimenzionalen koncept, ki se nanasa
na posameznikovo oceno lastnega zivljenja (Wit in Hajos, 2013).

Farquhar (1995) je opredelitve kvalitete Zivljenja razdelila v tri sklope definicij. Prvi sklop
so tako imenovane globalne definicije, ki so vseobsegajoCe in zaradi svoje splosnosti ne
povedo veliko o moznih sestavnih komponentah koncepta kvalitete Zivljenja. Obicajno
vkljucujejo konstrukte sreCe in zadovoljstva. Primer taksne definicije je, da je kvaliteta
zivljenja stopnja zadovoljstva ali nezadovoljstva z razliénimi vidiki posameznikovega
zivljenja (Abrams, 1973, po Farquhar, 1995). Drugi sklop sestavljajo vecdimenzionalne
definicije, ki koncept kvalitete zivljenja opredelijo kot skupek ve¢ dimenzij. Eno izmed
mnogih ve¢dimenzionalnih definicij je podal Patterson (1975), ki posameznikovo kakovost
zivljenja opredeljuje kot skupek zdravja, sposobnosti delovanja, udobja, pozitivnih
Custvenih odzivov in finan¢ne varnosti. Tretji sklop definicij pa predstavljajo fokusirane

definicije, katerih opredelitev kvalitete Zivljenje je obiCajno osredotoCena le na eno
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dimenzijo (na primer z zdravjem povezana kvaliteta Zivljenja, mikroekonomska definicija

kvalitete zivljenja).

Svetovna zdravstvena organizacija je kvaliteto Zivljenja opredelila kot posameznikovo
zaznavanje svojega zivljenjskega polozaja v kontekstu kulture in vrednostnega sistema, v
katerih zivi in v povezavi s cilji, priakovanji, standardi in skrbmi posameznika. Koncept
zajema posameznikovo telesno zdravje, psiholoSko stanje, stopnjo neodvisnosti, socialne
odnose, osebna prepricanja in okoljske dejavnike (World Health Organization, 1998).

Po Calmanu (1984) je koncept kvalitete zivljenja pojmovan kot razkorak med
posameznikovimi pri¢akovanji in dosezki. IzboljSanje kvalitete Zivljenja dojema kot
zmanjSanje omenjenega razkoraka, in sicer z doseganjem in izpolnjevanjem
posameznikovih lastnih pricakovanj in ambicij ali z znizanjem le-teh na bolj realisticno

raven.

Hunt in McKenna (1992) sta koncept kvalitete zivljenja opredelila z vidika teorije
motivacije in zadovoljevanja potreb (fizioloSke potrebe, potrebe po varnosti, potrebe po
pripadnosti in ljubezni, potrebe po spostovanju, kognitivne potrebe, estetske potrebe in
samoaktualizacija). Kvaliteto Zivljenja opredeljujeta kot posameznikovo sposobnost in
zmoznost zadovoljevanja lastnih potreb. Raven kvalitete zivljenja je tako visja, kadar so

potrebe zadovoljene, in nizja, kadar le-te niso.

Testa in Simonson (1996) pa sta koncept kvalitete zivljenja opredelila Sirse, in sicer kot
dve dimenziji: objektivno in subjektivno kvaliteto Zivljenja. Objektivna kvaliteta Zivljenja
predstavlja oceno posameznikovega zdravstvenega stanja in delovanja, subjektivna
kvaliteta Zzivljenja pa se nanasa na posameznikovo subjektivno dojemanje lastnega

blagostanja in zadovoljstva v zivljenju.

Kvaliteta Zivljenja je dinamicen proces, saj se posameznikove vrednote in samoevalvacije
kot odziv na zivljenjske dogodke in izkus$nje skozi Cas spreminjajo. Prav tako lahko
posamezne dimenzije medsebojno vplivajo druga na drugo (Bowling, 2003).

1.5.2 Napovedniki kvalitete Zivljenja pri starSih kroni¢no bolnih otrok

Na kvaliteto zivljenja starSev kroni¢no bolnih otrok vpliva ve¢ dejavnikov, med katerimi
najbolj izstopajo sociodemografske znacilnosti otroka in njegove bolezni ter
sociodemografske in psihosocialne znacilnosti starSa (Toledano-Toledano idr., 2020).

Med sociodemografskimi znacilnostmi otroka in njegove bolezni, ki determinirajo boljSo

kvaliteto zivljenja, najbolj izstopajo spol, starost, urejenost in nadzor bolezni,
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simptomatika, hospitalizacije, potreba po zdravljenju z zdravili, trajanje bolezni in
odvisnost od nege starSev. Taminskiene idr. (2019) so v svoji Studiji preucevali kvaliteto
zivljenja pri 527 starSih otrok z astmo in dejavnike, ki so povezani z izraZenostjo le-te. Pri
tem so ugotovili, da med sociodemografskimi znacilnostmi otroka in njegovo boleznijo
najbolj izstopajo: moski spol, vi§ja starost, urejenost in nadzor bolezni, odsotnost
simptomatike in nedavnih hospitalizacij ter zmanjSana potreba po zdravljenju z zdravili.
Hatzmann idr. (2009) so v svoji Studiji raziskovali povezanost demografskih in za bolezen
znalilnih dejavnikov s kvaliteto Zivljenja starSev otrok z razlicnimi kroni¢nimi
bolezenskimi stanji. Ugotovitve kazejo, da je med sociodemografskimi znac¢ilnostmi otroka
in njegovo boleznijo najbolj izstopala manjSa odvisnost od nege starSev. Maksimovic idr.
(2020) so v studiji ugotavljali dejavnike, povezane s spremembo kvalitete Zivljenja starSev
otrok z atopijskim dermatitisom, in podali ugotovitev, da k boljsi kvaliteti Zivljenja
prispeva krajSe trajanje bolezni. Neugodne znacilnosti otrokove kroni¢ne bolezni tako
vodijo v slabSo kvaliteto zivljenja starSev, kar vpliva na njihovo telesno, psiholosko,

socialno in ekonomsko blaginjo (Toledano-Toledano idr., 2020).

Pri napovedovanju kvalitete Zivljenja imajo pomembno vlogo tudi sociodemografske
znacilnosti starSev. Minaya idr. (2012) so med drugim v Studiji preucevali povezanost
kvalitete zivljenja z znalilnostmi bolezni in s socialnodemografskimi znacilnostmi
negovalcev onkoloskih bolnikov. Ugotovili so, da so Zenske porocale o slabsi kakovosti
zivljenja v primerjavi z moskimi. Do podobnih zaklju¢kov so prisli tudi avtorji drugih
raziskav, ki kazejo, da boljSo kvaliteto zivljenja napovedujejo pri ocetih, kar povezujejo z
dejstvom, da vecji del odgovornosti za nego kroni¢no bolnega otroka prevzamejo matere
(Driscoll, 2009; Hatzmann, 2009; Shaligram, 2007; Taminskiene; 2019). Hatzmann idr.
(2009) so ugotovili, da je boljsa kvaliteta zivljenja povezana s prisotnostjo partnerja, vi§jo
starostjo, izobrazbo in socioekonomskim statusom starSev. Povezavo med izobrazbo in
kvaliteto zivljenja so potrdili tudi drugi raziskovalci, ki boljSo kvaliteto Zivljenja potrjujejo
tudi pri starSih, ki ucinkoviteje usklajujejo zahteve druzinskega in poklicnega Zivljenja
(Taminskiene, 2019).

Nenazadnje so pri determiniranju kvalitete Zivljenja starSev kroni¢no bolnih otrok
najpomembnejSe psihosocialne znacilnosti starSa (Toledano-Toledano idr., 2020).
Posameznikovo psihosocialno delovanje pomembno vpliva na opravljanje nalog in zahtev
negovanja in dosledno upostevanje postopkov zdravljenja (Driscoll, 2009). Toledano-
Toledano idr. (2020) ugotavljajo, da k ohranjanju kvalitete zivljenja pomembno prispevata
psiholoska odpornost in socialna podpora (partnerja, druZzine, prijateljev in ostalih
posamezniku pomembnih oseb). Slednji posamezniku omogocata ohranjanje duSevnega
zdravja in blagostanja (Klutse in Naab, 2018). Shaligram idr. (2007) so v svoji Studiji
raziskovali, kako se duSevne tezave starSev otrok s talasemijo povezujejo z izraZenostjo
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kvalitete Zivljenja. Rezultati so pokazali, da tezave v duSevnem zdravju starSev vodijo v
oslabljeno kvaliteto zivljenja. O podobnih ugotovitvah porocata tudi Studiji (Toledano-
Toledano idr., 2020; Taminskiene, 2019), katerih rezultati kazejo, da oslabljeno kvaliteto
zivljenja napoveduje tudi obremenjenost negovalca, stres in prisotnost depresivne ter

anksiozne simptomatike. Slednjim bomo nekaj ve¢ pozornosti namenili v nadaljevanju.

1.5.2.1 Depresija in anksioznost pri star§ih kroni¢no bolnih otrok

Depresivna in anksiozna simptomatika sta pri star$ih kroni¢no bolnih otrok precej pogosti,
in sicer rezultati Studij kaZejo, da je pojavnost depresije in depresivne simptomatike
ocenjena med 20 in 43 % in anksiozne simptomatike med 20,3 in 51 % (Driscoll idr.,
2009; Shaligram, 2014; van Oers idr., 2014).

Depresija je motnja razpolozenja, ki jo opredeljuje prisotnost depresivhega razpoloZenja
in/ali anhedonije (izgube zadovoljstva). Znacilni so tudi simptomi, kot so zalost, potrtost,
brezup, brezvoljnost, obcutek ni¢vrednosti, obcutek krivde, tezave s koncentracijo, izguba
telesne teze, motnje spanja, motnje apetita in ponavljajoce se misli o smrti. Izmed slednjih
jih je za postavitev diagnoze nujnih vsaj pet, ki morajo biti prisotni dva ali ve¢ tednov
(Andreasen in Black, 2014).

Anksioznost je stanje, za katerega so znacilne telesne, vedenjske, miselne in Custvene
spremembe. Kaze se v obliki strahu, zaskrbljenosti, utrujenosti in telesnih reakcij (tresenja,
znojenja, palpitacij, pospeSenega dihanja, napetosti v miSicah) (Arroll in Kendrick, 2018;
Wiedemann, 2015). Pojavi se lahko kot odziv posameznika na ogrozajoco situacijo ali, v
kolikor gre za resnejSo in patolosko obliko, kot simptom anksioznih motenj (Wiedemann,
2015).

Depresivna in anksiozna simptomatika pomembno vplivata na posameznikovo
spoprijemanje z zahtevami v vsakdanjem zivljenju in, kot smo Ze porocali, oslabljeno
kvaliteto zivljenja (Toledano-Toledano idr., 2020). Driscoll idr. (2009) so preucevali
pojavnost depresivne in anksiozne simptomatike pri starSih otrok s cisticno fibrozo in
njuno povezanost s kvaliteto Zivljenja. Rezultati so pokazali pozitivno povezanost kvalitete
zivljenja starSev tako z odstotnostjo anksiozne kot depresivne simptomatike, pri Cemer se
je slednja izkazala za pomembnej$i napovednik kvalitete Zivljenja. Na podlagi teh
rezultatov poudarjajo, da je tovrstni problematiki treba nameniti pozornost z izvajanjem
intervencij, ki bodo usmerjene na izboljSanje duSevnega zdravja in kvalitete Zivljenja

starSev.
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1.5.2.2 Stres in strategije spoprijemanja

Otrokova kroni¢na bolezen predstavlja starSem velik stresor. Stres je opredeljen kot telesni
ali psiholoski odziv organizma na obremenjujocCe situacije, ki zamajejo nase blagostanje
(Lowes, 2007). Ob pojavu stresorjev se ljudje z namenom obvladovanja ogrozajoc¢ih
situacij posluzujemo strategij spoprijemanja. Slednje so opredeljene kot zavestna
prizadevanja, ki jih posameznik uporablja za zmanjSanje telesne, psiholoske ali socialne
Skode v stresni situaciji (Carver, 2013; Lowes, 2007). Splosno gledano se s stresnimi
situacijami lahko spoprijemamo na dva nacina, in sicer: a) u¢inkovito oziroma prilagojeno,
kar zmanjSuje stres in omogoca ponovno vzpostavitev ravnovesja ter blagostanja, in b)
neucinkovito ali neprilagojeno, kar posamezniku onemogoca prilagoditev na nove zahteve
in vzpostavitev ravnovesja (Lowes, 2007).

Kot kazejo raziskave, imajo strategije spoprijemanja pomembno vlogo pri izraZenosti
kvalitete zivljenja. Sales idr. (2008) so v obsirni Studiji med drugim raziskovali odnos med
strategijami spoprijemanja in kvaliteto zivljenja starSev otrok z astmo. V raziskavo je bilo
vklju¢enih 89 mater in njihovih otrok. Rezultati so prav tako potrdili povezanost med
spremenljivkama, in sicer so matere, za katere so bile znacilnejSe prilagojene strategije
spoprijemanja, imele visje izrazeno kvaliteto zivljenja. Do podobnih ugotovitev so prisli
tudi Ganjiwale idr. (2016), ki so prav tako raziskovali kvaliteto Zivljenja in strategije
spoprijemanja z obremenjujo¢imi situacijami pri starSih otrok s kroni¢nimi telesnimi in
razvojnimi motnjami. Rezultati so pokazali, da so se star§i najpogosteje posluzevali
strategij aktivnega emocionalnega spoprijemanja. Slednje so se poleg na problem
osredotocenih strategij povezovale z boljSo kvaliteto Zivljenja.

Raziskave pa niso pokazale le povezanosti strategij spoprijemanja s kvaliteto zivljenja,
temveC tudi z obremenjenostjo negovanja. Liu idr. (2007) so preucevali strategije
spoprijemanja in obremenjenost starSev otrok z duSevnimi motnjami. Ugotovitve kazejo
negativno povezanost med obremenjenostjo starSev in strategijami spoprijemanja, in sicer
so starSi, ki so se pogosteje posluzevali prilagojenih strategij spoprijemanja, bolje
obvladovali obremenjujoce situacije. Podobno ugotavljajo tudi Suresh idr. (2019), ki
zakljucujejo, da posamezniki slabSe obvladujejo obremenjujoce situacije, ¢e se posluzujejo
neprilagojenih strategij spoprijemanja, kot so zanikanje, vedenjska neaktivnost, zloraba
substanc in samoobtoZevanje. Tovrstno povezanost med strategijami spoprijemanja in
obvladovanjem obremenjujocih situacij pa zavracajo Khanna idr. (2010). Pri tem
opozarjajo, da tovrsten rezultat pripisujejo posploSeni delitvi strategij spoprijemanja na
prilagojene in neprilagojene in predlagajo individualno preucitev povezanosti posamezne
strategije spoprijemanja s psiholoskim bremenom oziroma kvaliteto zivljenja.
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1.6 PSIHOLOSKA PODPORA STARSEM KRONICNO BOLNIH OTROK

Psiholoska podpora starSem kroni¢no bolnih otrok je namenjena lazjemu soocanju z
boleznijo in zahtevami zdravljenja ter obvladovanju stisk. Zajema edukacijo, razvijanje

psihosocialnih ves¢in in psihoterapijo (Gorenc, 2013; Sargent, 2010).

Edukacija je interaktivni izobraZevalni proces, skozi katerega zdravstveni timi opremijo
starSe z ustreznimi znanji in s spretnostmi, ki jim bodo v pomo¢ pri negovanju kroni¢no
bolnega otroka. Star$i so informirani o bolezni, njenem poteku in nacinih zdravstvene
nege, ki jo bodo otroku zagotavljali doma. Izobrazevanje ni le u€inkovito pri izboljSanju
razumevanja bolezni, zdravljenja in vplivov le-te na otroka, temve¢ pomembno prispeva
tudi k izboljSanju izida bolezni ter uspesnemu vklju¢evanju zahtev negovanja v druzinski
vsakdan (Sargent, 2010).

Pri spoprijemanju z obremenitvami in s stresnimi situacijami, nastalimi v povezavi z
otrokovo kroni¢no boleznijo, starSem pomagajo tudi psihosocialne vescine (npr.
astertivnost, odlocanje, reSevanje problemov, tehnike ucinkovite komunikacije,
sprostitvene tehnike in podobno). Razvijanje in krepitev le-teh pomaga pri opolnomocenju
starSev za ucinkovito obvladovanje stisk in obremenjujocih situacij ter izbolj$a delovanje

druzine in odnosov med njenimi ¢lani (Gorenc, 2013; Sargent, 2010).

ResnejSe tezave v druzinskih odnosih, vedenju in pri prilagajanju na bolezen ter
obvladovanju stisk zahtevajo intenzivnejSo obliko psiholoske podpore, ki jo lahko nudimo
v obliki psihoterapije (Sargent, 2010). Definicij, ki opredeljujejo psihoterapijo, je ve¢ in
med seboj niso enotne ter enoznacne. Ena izmed teh, ki zajame pomembne vidike za
opredelitev pojma, definira psihoterapijo kot namerno uporabo klini¢nih metod in
medosebnih znacilnosti, ki slonijo na uveljavljenih psiholoskih principih z namenom
spremeniti posameznikovo vedenje, misljenje, emocije in/ali druge osebne znalilnosti v
smeri, ki so posamezniku zaZelene (Prochaska in Norcross, 2003, po Zvelc, 2011). Obstaja
ve¢ oblik psihoterapije in izsledki metaanaliz kazejo, da se v kontekstu nudenja
psihoterapevtske podpore starSev kroni¢no bolnih otrok najpogosteje omenjajo vedenjsko-
kognitivna terapija, sistemska terapija in terapija, usmerjena v reSevanje problemov (Law
idr., 2014). Vedenjsko-kognitivna psihoterapija je oblika psihoterapije, ki izhaja iz
vedenjskega in kognitivnega modela. Terapevtski proces je usmerjen v odpravljanje
simptomov ali obvladovanje dusevnih stisk preko spremembe za posameznika ali njegovo
okolje moteCega vedenja in/ali nefunkcionalnih kognitivnih procesov (Pastirk, 2011).
Sistemska terapija je skupek psihoterapevtskih pristopov, ki temeljijo na razumevanju in
razmiSljanju o posameznikovem vedenju v kontekstu druzinskega ali drugih socialnih
sistemov. Ti pristopi poudarjajo vlogo druzine in SirSega socialnega okolja pri
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posameznikovem duSevnem delovanju in se osredotofajo na spreminjanje vzorcev
interakcij med druzinskimi €¢lani ter ¢lani SirSega socialnega okolja (Law idr. 2014; MoZina
idr., 2011). Terapija, usmerjena na resevanje problema je pristop psihoterapije, ki je
usmerjen v razvijanje vescin in na¢inov konstruktivnega reSevanje problemov. Cilj ni le
zmanjSanje in odpravljanje tezav na podro¢ju duSevnega zdravja, temvec¢ tudi okrepitev
psiholoskega in vedenjskega delovanja z namenom preprecevanja relapsov in pojavljanja
novih tezav ter izboljSanja kvalitete zivljenja (D'Zurilla in Nezu, 2010; Law idr. 2014).
Kljub omejenosti raziskav o primerjavi uc¢inkovitosti med posameznimi oblikami rezultati
metaanaliz soglasno zakljucujejo, da kakrSna koli psiholoska podpora v obliki
psihoterapije pomembno vpliva na izboljSanje dusevnega zdravja starSev kroni¢no bolnih
otrok (Koumarianou idr., 2020; Law idr. 2014).

1.7 NAMEN IN CILJI

Namen magistrskega dela je preuciti povezavo med kvaliteto zivljenja in bremenom
starSev otrok z nekaterimi kroni¢nimi stanji ter s ciljem odkriti in razumeti dejavnike, ki
vplivajo na omenjeni podrocji. Prav tako zelimo ugotoviti, kateri so tisti dejavniki, ki
najbolj znizujejo in najbolj zviSujejo kvaliteto Zivljenja starSev otrok z nekaterimi
kroni¢nimi stanji. Ugotoviti Zelimo stopnjo bremena in raziskati vlogo strategij

spoprijemanja pri obvladovanju obremenjujocih situacij in kvalitete zivljenja.

Cilj magistrskega dela je ugotoviti, ali prihaja do razlik v kvaliteti zivljenja glede na
izrazenost bremena pri starSih kroni¢no bolnih otrok. Prav tako nas bodo zanimali
dejavniki, ki napovedujejo izrazenost kvalitete Zivljenja, in vloga strategij spoprijemanja
pri obvladovanju obremenjujocih situacij ter povezanost le-teh z izraZzenostjo kvalitete

zivljenja.
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1.7.1 Hipoteze

Na podlagi namena, ciljev in ugotovitev predhodnih raziskav smo si postavili naslednje
hipoteze:

HI: Starsi kronicno bolnih otrok z visjo stopnjo bremena bodo imeli niZje izrazeno

kvaliteto Zivljenja v primerjavi s starsi otrok z niZjo stopnjo bremena.

Studije potrjujejo negativno povezanost med izraZenostjo bremena in kvaliteto Zivljenja
starSev kroni¢no bolnih otrok (Carona idr., 2014; Khanna idr., 2010; Klutse in Naab,
2018).

H2: Izmed vseh merjenih dejavnikov bodo simptomi depresije najpomembnejsi prediktor

kvalitete Zivljenja starsev kronicno bolnih otrok.

Hipotezo smo postavili na podlagi izsledkov raziskav, ki ugotavljajo, da so simptomi
depresije najpomembnejSi prediktor kvalitete zivljenja starSev kroni¢no bolnih otrok
(Driscoll idr., 2009).

H3: Starsi, za katere bodo znacilne prilagojene strategije spoprijemanja, bodo imeli visje

izrazeno kvaliteto Zivijenja.

Strategije spoprijemanja se povezujejo z izrazenostjo kvalitete Zivljenja. StarSi kroni¢no
bolnih otrok, za katere so znacilne prilagojene strategije spoprijemanja, so imeli vi§je
izrazeno kvaliteto zZivljenja (Ganjiwale idr., 2016; Sales idr., 2008;).

H4: Starsi, za katere bodo znacilne neprilagojene strategije spoprijemanja, bodo slabse

obvladovali obremenjujoce situacije.

Raziskave kazejo, da se strategije spoprijemanja povezujejo z obvladovanjem
obremenjujocih situacij. StarSi kroni¢no bolnih otrok, za katere so znacilne neprilagojene
strategije spoprijemanja, slabSe obvladujejo obremenjujoce situacije (Liu idr., 2007; Suresh
idr., 2019).
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2 METODA
2.1 VZOREC

V raziskavi so sodelovali starSi kroni¢no bolnih otrok. Pri izbiri udelezencev smo
upostevali naslednje vkljucitvene kriterije:
— udeleZenec je star§ (mama, oc¢e, maceha, o¢im) otroka s kroni¢no boleznijo
(astma, atopijski dermatitis, celiakija, sladkorna bolezen, epilepsija in
drugo);
— starost starSa je nad 18 let;
— starost otroka je do 12 let;
— trajanje kroni¢ne bolezni pri otroku je najmanj 3 mesece in
— star§ nima diagnosticirane tezje duSevne motnje (npr. bipolarne motnje,

shizofrenije, psihoze, osebnostne motnje).

Udelezence smo k sodelovanju v raziskavi povabili preko podpornih drustev in skupin

starSev na socialnih omrezjih.

Pred pri¢etkom reSevanja vpraSalnikov so udelezenci podali soglasje, v katerem so se
seznanili z namenom raziskave in zaupnostjo ter anonimnostjo podatkov. Testno baterijo je
reSevalo 290 starSev, vendar smo pri obdelavi podatkov ugotovili, da je zaradi predhodne
opustitve odgovarjanja na vprasalnike prislo do usipa vzorca. Vprasalnike je tako v celoti
resilo 180 starSev, od tega 171 mater (95 %) in 9 ocetov (5 %), starih od 25 do 51 let (M =
37,59 let; SD = 5,59).

Tabela 2

Sociodemografske znacilnosti starsev

Sociodemografska spremenljivka N %

Zakonski stan Porocen 93 51,70
Samski oz. samohranilec 10 5,60
V izvenzakonskem razmerju 77 42,80
Skupaj 180 100.00

Izobrazba Dokon&ana OS 1 0,60
SrednjeSolska izobrazba 67 37,20
Visje- ali visokoSolska izobrazba 45 25,00
Univerzitetna izobrazba 51 28,30

Magisterij, specializacija, doktorat 16 8,90
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Skupaj 180 100.00
Zaposlitev Zaposleni 129 71,70
Samozaposleni 19 10,60
Brezposelni 20 11,10
Gospodinja, gospodinjec 4 2,20
Student 1 0,60
Zaposlen kot otrokov negovalec 2 1,10
Prejemnik delnega placila za izgubljen 4 2,20
dohodek
Porodniski dopust 1 0,60
Skupaj 180 100.00
Uporaba PAS Nikoli 168 93,30
Redko 9 5,00
Obcasno 3 1,70
Skupaj 180 100.00
Stevilo otrok 1 36 20,00
2 102 56,70
3 33 18,30
4 ali veé 9 5,00
Skupaj 180 100.00

Tabela 2 prikazuje sociodemografske znacilnosti starSev. Najvec udelezencev je porocenih
(51,70 %), s srednjesolsko izobrazbo (37,20 %), zaposlenih (71,10 %) in ima dva otroka
(56,70 %). Vecina — kar 93,30 % — jih ne uziva psihoaktivnih snovi.

2.2  PRIPOMOCKI

Za preverjanje hipotez smo v raziskavi uporabili testno baterijo, ki je zajemala pet
vprasalnikov, s pomocjo katerih smo povprasevali o sociodemografskih znacilnostih starSa,
otroka in znacilnostih otrokove bolezni in o dejavnikih depresije, anksioznosti, stresa,

obremenjenosti negovalca, kvalitete Zivljenja ter o strategijah spoprijemanja s stresnimi
dogodki.

Anketni vprasalnik o sociodemografskih znacilnosti starsa in otrokove bolezni smo izdelali
sami. V okviru le-tega smo povpraSevali po sorodstvenem razmerju do otroka, starosti
starSa, stopnji izobrazbe, delovnem statusu in zakonskem stanu. Zanimale so nas tudi
sociodemografske znacilnosti otroka (spol, starost) in znacilnosti njegove bolezni (vrsta
bolezni, obremenjujoci simptomi otrokove bolezni in trajanje bolezni).
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Vprasalnik depresije, anksioznosti in stresa — DASS-21 (Depression, Anxiety and Stress
Scale; Lovibond in Lovibond, 1995) je krajSa oblika vpraSalnika DASS in vsebuje 21
postavk, ki merijo prisotnost simptomov depresije, anksioznosti in stresa. Vsaka
podlestvica zajema 7 postavk, ki se ocenjujejo na 4-stopenjski lestvici Likertovega tipa,
kjer pomeni 0 — nikakor oziroma nikoli ne velja zame, 1 — velja zame do doloCene mere ali
nekaj Casa, 2 — velja zame v veliki meri ali dober del ¢asa in 3 — zelo velja zame ali vecino
Casa. Ker gre za krajSo verzijo, je treba kon¢ne rezultate na posameznih podlestvicah
pomnoziti z dve. Vi§ji rezultat pomeni vecjo resnost simptomov, pri ¢emer so mejne
vrednosti: depresija (> 9), anksioznost (> 7) in stres (> 14) (Sheehan idr., 2013; Reilly idr.,
2018). Koeficient zanesljivosti je visok (a = 0,93), dobra zanesljivost se kaze tudi na vseh
podlestvicah: depresija (o0 = 0,88), anksioznost (a0 = 0,82) in stres (o = 0,90) (Henry in
Crawford, 2005).

Zaritov vpraSalnik obremenjenosti skrbnikov — ZBI (Zarit Burden Interview; Zarit idr.
1980) vsebuje 22 postavk, ki merijo posameznikovo obremenjenost na Stirih podrocjih:
fizi¢no podrocje, Custveno-psiholosko podrocje, socialno podrocje in ekonomsko podrocje.
Postavke se ocenjujejo na 5-stopenjski lestvici Likertovega tipa, pri ¢emer oznacuje 0 —
nikoli, 1 — redko, 2 — vcasih, 3 — pogosto in 4 — skoraj vedno. S pomocjo sesStevka
vrednosti ugotavljamo prisotnost oziroma stopnjo obremenitve: minimalna (od 0 do 20
tock), blaga (od 21 do 40 tock), zmerna (od 41 do 60 toc¢k) in huda (od 61 do 88 tock).
Studije kaZejo, da se koeficient zanesljivosti giblje med 0,87 in 0,92 (Adib-Hajbaghery in
Ahmadi, 2019; Adlesic idr., 2020; Perpifid-Galvai idr., 2019).

Vprasalnik kvalitete Zivljenja Svetovne zdravstvene organizacije — WHOQOL-BREF
(World Health Organization Quality Of Life; WHO, 1996) je krajSa oblika vprasalnika
WHOQOL-100 in vsebuje 26 postavk, izmed katerih dve ocenjujeta sploSno zaznavanje
kvalitete Zivljena in zdravja, ostale pa merijo posameznikovo kvaliteto zivljenja na
razli¢nih podro¢jih: fizino in psiholosko zdravje, socialni odnosi in okoljski dejavniki.
Postavke se ocenjujejo na 5-stopenjski lestvici Likertovega tipa, pri cemer se opredelitve
vrednosti med skupinami postavk med seboj nekoliko razlikujejo. Vi§ji rezultat pomeni
vi§je dojemanje kvalitete zivljenja. Zanesljivost vprasalnika je ustrezna, saj se o giblje med
0,70 in 0,95 (Roncada idr. 2015; Sajjadi idr., 2013). O podobnih koeficientih zanesljivosti
porocajo tudi v izvorni Studiji (The WHOQOL Group, 1998).

Vprasalnik spoprijemanja s stresom — COPE (The COPE Inventory; Carver idr., 1989)
vsebuje 60 postavk, ki se nanasajo na 15 strategij spoprijemanja (aktivno spoprijemanje,
nartovanje, prekinitev preostalih dejavnosti, zadrzevanje spontanega odziva, iskanje
instrumentalne socialne opore, iskanje custvene socialne opore, usmerjenost na sprostitev
Custev, vedenjska neaktivnost, miselna neaktivnost, pozitivna reinterpretacija in rast,
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zanikanje, sprejetje, usmerjenost v vero, uporaba drog in humor). Postavke se ocenjujejo
na 4-stopenjski Likertovi lestvici, pri ¢emer pomeni 1 — tega obi¢ajno ne delam, 2 — to
delam v manjsi meri (redko), 3 — to delam srednje pogosto in 4 — to delam pogosto. Visji
rezultat na posamezni podlestvici pomeni pogostejSo uporabo posamezne strategije
spoprijemanja. Koeficienti zanesljivosti so ustrezni in se na posameznih podlestvicah
gibljejo med 0,62 in 0,95 (Zgaga in Avsec, 2012). O podobnih koeficientih zanesljivosti
porocajo tudi v izvorni Studiji (Carver idr., 1989).

2.3 POSTOPEK

Na podlagi pregledane literature smo se odlo¢ili za uporabo vpraSalnikov DASS-21,
WHOQOL-BREF, COPE in ZBI. Omenjeni vpraSalniki so ze prevedeni v slovenski jezik,
saj so bili uporabljeni ze v nekaterih diplomskih oz. magistrskih nalogah, zato smo se na
pomo¢ pri pridobivanju vprasalnikov obrnili na doti¢ne Studente oziroma njihove mentorje.
Sami smo oblikovali anketni vpraSalnik o sociodemografskih znacilnostih starSa in
otrokove bolezni ter soglasje.

Vprasalnike smo nato s pomocjo spletne strani Arnes 1KA pretvorili v spletno obliko.
Udelezenci so bili k sodelovanju v raziskavi povabljeni preko podpornih skupin starSev na
druzabnem omreZzju Facebook in razli¢nih drustev bolnikov. Uvodoma smo se v nagovoru
vprasalnika udelezencem najprej predstavili in jih seznanili z namenom raziskave ter z
anonimnostjo in s prostovoljnostjo sodelovanja. Zbiranje podatkov je potekalo od 6. 3.
2021 do 15. 8. 2021. Dobljene podatke smo nato statisticno analizirali s pomocjo
programov IBM SPSS Statistics 22.0 in R.
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3 REZULTATI

3.1 ZNACILNOSTI OTROKOVE KRONICNE BOLEZNI

Med kroni¢no bolnimi otroci, katerih starsi so sodelovali v raziskavi, je 91 deckov (50,60
%) in 89 deklic (49,40 %), starih od 0 do 12 let (M = 7,07; SD = 3,85). Pri 144 otrocih
(80,00 %) kroni¢na bolezen traja ze ve¢ kot 12 mesecev.

Tabela 3

Frekvencna porazdelitev vrst kronicnih bolezni

Vrsta kroni¢ne N % odgovorov % vseh primerov
bolezni (N =180)

Astma 20 8,7 11,1
Atopijski dermatitis 61 26,5 33,9
Celiakija 47 20,4 26,1
Cisti¢na fibroza 1 0,4 0,6

Epilepsija 23 10,0 12,8
Sladkorna bolezen 47 20,4 26,1
Kroni¢ne vnetne 2 0,9 1,1

érevesne bolezni

Prirojene sréne 2 0,9 1,1
napake

Alergije 5 2,2 2,8
Druge kroni¢ne 4 1,7 2,2

nevroloSske bolezni

in bolezni Zivénega

sistema

Kroni¢ne redke 13 5,7 7,2
bolezni

Motnje v telesnem in 2 0,9 1,1
duSevnem razvoju

Razvojne motnje 2 0,9 1,1
Neopredeljene 1 0,4 0,6

kroni¢ne bolezni
Skupayj 230 100,0 127.,8
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Tabela 3 prikazuje frekvencno porazdelitev kroni¢nih bolezni pri otrocih. Rezultati kazejo,
da med otroci prevladujejo atopijski dermatitis (33,9 %), celiakija (26,1 %) in sladkorna
bolezen (26,1 %).

Tabela 4

Frekvencna porazdelitev obremenjujocih simptomov otrokove kronicne bolezni

Vrsta simptoma N % odgovorov % vseh primerov
(N =180)
Telesni  simptomi, 172 78.2 95,6
povezani S
kroni¢nimi

bolezenskimi stanji
Simptomi, vezani na 22 10,0 12,2
spremembo A%

dusevnem delovanju

Spremenjena 9 4,1 5,0
kvaliteta zivljenja

Sprememba vedenja 1 0,5 0,6
Zunanji videz 4 1,8 2,2
Stranski ucinki 1 0,5 0,6
zdravil

Vsi simptomi 3 1,4 1,7
Noben simptom 8 3,6 4.4
Skupaj 220 100 122,2

Tabela 4 prikazuje simptome otrokove kroni¢ne bolezni, ki so starSem najbolj
obremenjujoci. Rezultati kaZzejo, da so to najpogosteje telesni simptomi, povezani s
kroni¢nimi bolezenskimi stanji. V najmanjsi meri jih obremenjujejo simptomi, povezani s

spremembo otrokovega vedenja in stranskimi u¢inki zdravil.

V tabeli 5 so prikazane frekvenéne porazdelitve kategorij potreb starSev s strani
zdravstveno-socialnega sistema, ki zajema zdravnike, medicinske sestre, zdravstvene
tehnike, terapevte in podobno. Kategorija Ugodnejse uveljavijanje pravic iz ZZZS se
nanasa na lazje pridobivanje bolniskega staleza starSa, vecji obseg podpore s strani ZZZS,
prilagojeno delovno razmerje in ve¢ pravic do medicinskih pripomockov. Kategorija
Prejemanje raznolike podpore in pomoci zajema razli¢ne oblike pomoci, kot so finan¢na
podpora, Custvena podpora, pomoc¢ pri prilagoditvi bivanjskih razmer, obstoj zdruzenj in

podpornih skupin ter ozave$canje javnosti in destigmatizacija. V kategoriji Kvalitetnejsa
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obravnava so starS$i navajali, da si Zelijo boljSo dostopnost do obravnav, pogostejse
obravnave in vecjo strokovnost zdravstvenega osebja. V sklopu kategorije Usposabljanje
za ustrezno oskrbo so starSi porocali, da si Zelijo ve¢ izobrazevanj za ustrezno oskrbo
kroni¢no bolnega otroka in veC razlage o sami bolezni. Kategorija Dosegljivost
alternativnih pristopov se nanasa na dostopnost razli¢nih alternativnih oblik obravnave in
zdravljenja. Kategorija Individualiziran pristop obravnave se nanasa na zeljo starSev po
prilagojeni obravnavi vsakega kroni¢no bolnega otroka. Zadnja kategorija — Raznolika in
timska obravnava zajema zeljo starSev po raznoliki obravnavi kroni¢no bolnega otroka pri
razlicnih profilih zdravstvenih delavcev. Rezultati kazejo, da se njihova najpogostejsa
potreba nanaSa na usposabljanje in pridobivanje ustreznih znanj, spretnosti ter ves¢in za

ustrezno oskrbo otrokove kroni¢ne bolezni.

Tabela 5

Potrebe starsev s strani zdravstveno-socialnega sistema

N % odgovorov % vseh primerov
(N =290)

Ugodnejse 66 7,3 22,8
uveljavljanje pravic
iz 2778
Prejemanje raznolike 172 19,0 59,3
podpore in pomoci
Kvalitetnejsa 165 18,2 56,9
obravnava
Usposabljanje za 181 20,0 62,4
ustrezno oskrbo
Dosegljivost 116 12,8 40,0
alternativnih
pristopov
Individualiziran 106 11,7 36,6
pristop obravnave
Raznolika in timska 100 11,0 34,5
obravnava
Skupaj 906 100 312

Tabela 6 prikazuje frekvencno porazdelitev potreb starSev s strani njihove socialne okolice,
ki zajema partnerja, prijatelje, druge druzinske ¢lane in podobno. Rezultati kazejo, da se
njihova najpogostejSa potreba nanaSa na kategorijo Potrebe in okoliscine pomoci, ki

vkljucuje konsistentnost podpore, samoiniciativnost pomoci, ve¢ obcutka sliSanosti,
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sodelovanja pri nudenju oskrbe in razumevanja s strani okolice. Kategorija Raznolikost
podpore in pomoci se nanasa na Custveno podporo, financno podporo, pomoc¢ pri
vsakodnevnih opravilih, vedenjsko podporo, instrumentalno podporo in opolnomocenje
otroka. Kategorija Vkljucenost v socialno Zivljenje zajema Cas za prostoCasne aktivnosti,

spodbujanje socialnih vlog in vkljucenost v socialno dogajanje.

Tabela 6

Frekvencna porazdelitev potreb starsev s strani socialne okolice

N % odgovorov % vseh primerov
(N =290)

Raznolikost podpore 234 31,4 80,7
in pomoci
Vkljucenost \Y 161 21,5 55,5
socialno Zivljenje
Potrebe in okolis¢ine 351 47,1 121,0
pomoci
Skupaj 746 100 257

3.2 DESKRIPTIVNA STATISTIKA SPREMENLJIVK IN TEST ZANESLJIVOSTI
TER NORMALNOSTI PORAZDELITVE

Deskriptivna statistika, ki je razvidna v tabeli 7, kaZe na nenormalno porazdelitev, saj so se
vrednosti pri Kolmogorov-Smirnov testu izkazale za statisticno znacilne. Na nenormalno
porazdelitev namigujejo tudi vrednosti koeficientov asimetrije in splos¢enosti, ki v vecini
odstopajo od normalnih, razen vrednosti na podlestvicah COPE-ZSO in COPE-PPD, ki
kazeta, da sta podobni normalni porazdelitvi. Ker se porazdelitev podatkov na vzorcu
statisticno znacilno razlikuje od normalne, smo =za testiranje hipotez uporabili

neparametri¢ne statisticne metode.

Rezultati kazejo, da sprejemljivo oziroma dobro stopnjo notranje zanesljivosti dosegajo
vse podlestvice, razen podlestvice strategij: miselna neaktivnost, aktivno spoprijemanje in
vedenjska neaktivnost na vpraSalniku COPE, katerih rezultati nakazujejo na slabSo

oziroma nesprejemljivo stopnjo notranje zanesljivosti.

Iz povpre¢nih vrednosti lahko razberemo, da ima na vprasalniku DASS-21 vi§jo
aritmeticno sredino dimenzija stresa v primerjavi z dimenzijama anksioznosti in depresije.
V povprecju so udelezenci na vprasalniku ZBI dosegli 22,17 tock, kar nakazuje na blago
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do zmerno obremenitev. Na vpraSalniku WHOQOL-BREF, ki zdruzuje §tiri dimenzije, ima
najvisjo aritmeti¢no sredino dimenzija WHOQOL-O. Rezultati kazejo, da se vrednosti na
posameznih vpraSalniku COPE gibljejo med 4 in 16, pri ¢emer je najvi§ja aritmeti¢na
sredina na podlestvici strategije nacrtovanja in najnizja aritmeti¢na sredina na podlestvici

strategije uporaba substanc.
Tabela 7

Deskriptivna statistika posameznih podlestvic vprasalnikov DASS-21, ZBI, WHOQOL-
BREF in COPE

Spremenljivka  C M SD Min Maks Koef  Koef K-S

alfa As Spl test
DASS-S 0,93 15,63 11,46 0 42 0,49 -0,67 .000
DASS-A 0,86 8,86 9,00 0 38 1,10 0,54 .000
DASS-D 0,90 8,22 9,13 0 42 1,35 1,46 .000
ZBI 0,93 22,17 14,77 0 67 0,70 -0,06 .000
WHOQOL 0,95 92,96 17,53 46 130 -0,28 -0,46 .017
WHOQOL-T 0,82 24,99 5,01 11 35 -0,31 -0,19 018
WHOQOL-P 0,86 21,74 4,60 9 30 -0,37 -0,37 .001
WHOQOL-S 0,80 10,33 2,85 3 15 -0,16  -0,63 .000
WHOQOL-O 0,84 28,71 5,60 13 40 -0,31 -0,11 .013
COPE-PRR 0,75 11,59 2,62 5 16 -0,22 -0,27 .001
COPE-MN 0,56 7,36 2,32 4 14 0,45 -0,45 .000
COPE-USC 0,61 9,16 2,45 4 16 0,32 -0,22 .000
COPE-ISP 0,83 10,87 2,97 4 16 -0,09 -0,76 .005
COPE-AS 0,50 11,38 1,91 7 16 -0,02 -0,34 .000
COPE-Z 0,70 5,22 1,78 4 12 1,62 1,99 .000
COPE-UV 0,95 6,01 3,38 4 16 1,71 1,87 .000
COPE-H 0,84 7,17 2,88 4 16 0,86 0,33 .000
COPE-VN 0,46 7,04 1,98 4 16 0,73 1,34 .000
COPE-ZSO 0,70 9,36 2,47 4 16 -0,01 -0,07 .000
COPE-ICSO 0,86 10,66 3,24 4 16 -0,31 -0,59 .000
COPE-US 0,76 4,78 1,63 4 13 2,57 7,05 .000
COPE-S 0,69 10,29 2,57 5 16 0,37 -0,27 .000
COPE-PPD 0,63 10,30 2,29 4 16 -0,03 -0,03 .000
COPE-N 0,79 12,04 2,54 6 16 -0,22 -0,72 .000

Opombe. (i) N = 180. (ii) Koef As = koeficient asimetrije, Koef Spl = koeficient splos¢enosti, K-S test =

Kolmogorov-Smirnov test normalnosti; navedene so p-vrednosti.
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3.3 ANALIZA HIPOTEZ

3.3.1 Razlike v kvaliteti Zivljenja star§ev kroni¢no bolnih otrok glede na dozZivljanje
obremenjenosti

Tabela 8

Povezanost med kvaliteto Zivljenja in obremenjenostjo starsev kronicno bolnih otrok

ZBI WHOQOL WHOQOL- WHOQOL- WHOQOL- WHOQOL-
T P S o)
ZBI 1 _668%*%  _601%* ~.608** -554% -621%*

Opombe. (i) N =212. (ii) ** p<0,01.

Tabela 8 ponazarja Spearmanove koeficiente korelacij, iz katerih je razvidno, da se
obremenjenost povezuje s kvaliteto zivljenja. Rezultati prikazujejo visoko negativno
povezanost. Obremenjenost se podobno povezuje tudi s posameznimi dimenzijami
kvalitete zivljenja, izjema je socialna dimenzija, za katero je znacilna zmerna povezanost.

Rezultati so statisti¢no znacilni pri stopnji znacilnosti 0,01.
3.3.2 Prediktorji kvalitete Zivljenja starSev kroni¢no bolnih otrok

Tabela 9

Povezanost kvalitete Zivljenja s posameznimi spremenljivkami podlestvic vprasalnikov
DASS, ZBI in COPE

WHOQOL p
N=212
DASS-S -.640 .000%*
DASS-A -.500 .000%*
DASS-D -.640 .000%*
ZBI -.670 .000%*
N =180
COPE-PRR 380 .000%*
COPE-MN -.220 .003
COPE-USC -.190 012
COPE-ISP 290 .000%*
COPE-AS 440 .000%*
COPE-Z -.290 .000%*
COPE-UV -.140 066

COPE-H .160 .026
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COPE-VN -.170 .024
COPE-ZSO 200 .007
COPE-ICSO 330 .000%*
COPE-US -.090 253
COPE-S 220 .004
COPE-PPD .060 384
COPE-N 420 .000%*

Opombe. (1) ** p <0,01.

Rezultati Spearmanovih koeficientov korelacij v tabeli 9 kazejo, da se kvaliteta Zivljenja
statisticno znacilno negativno povezuje z obremenjenostjo, depresijo in s stresom. Moc
povezanosti je visoka. Rezultat je statisticno znacilen pri stopnji znacilnosti 0,01. Iz tabele
je razvidno tudi, da je vprasalnika DASS in ZBI izpolnilo 212 starSev, medtem ko je na
vprasalnik COPE odgovorilo 180 starSev.

3.3.3 Povezanost med strategijami spoprijemanja in izraZenostjo kvalitete Zivljenja
pri starSih kroni¢no bolnih otrok

Tabela 10

Povezanost med kvaliteto zivljenja in posameznimi spremenljivkami podlestvic vprasalnika
COPE

WHOQOL
N =180

COPE-PRR 376%*
COPE-MN -219%*
COPE-USC -.187%
COPE-ISP 290%*
COPE-AS A41%%*
COPE-Z -.288%*
COPE-UV -.137
COPE-H 165%
COPE-VN -.168*
COPE-ZSO 200%*
COPE-ICSO 331%*
COPE-US -.086
COPE-S 216%*
COPE-PPD 065
COPE-N A20%%*

Opombe. (1) * p < 0,05, ** p <0,01.
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Rezultati Spearmanovih koeficientov korelacij v tabeli 10 kazejo, da se kvaliteta Zivljenja
pri stopnjah znacilnosti 0,05 in 0,01 statisticno znacilno pozitivno povezuje s strategijami
spoprijemanja: pozitivha reinterpretacija in rast, iskanje socialne podpore, aktivno
spoprijemanje, humor, zadrZevanje spontanega odziva, iskanje Custvene socialne opore,
sprejemanje in nacrtovanje. MocCi povezanosti spremenljivk posameznih strategij

spoprijemanja se gibljejo na lestvici od neznatne do zmerne povezanosti.

3.3.4 Povezanost med strategijami spoprijemanja in obvladovanjem obremenjujocih
situacij pri starsih kroni¢no bolnih otrok

Tabela 11

Povezanost med obremenjenostjo in posameznimi spremenljivkami podlestvic vprasalnika
COPE

ZBI

N=212
ZBI 1

N =180
COPE-PRR -.289%*
COPE-MN 200%*
COPE-USC 352%%
COPE-ISP 114
COPE-AS - 177%
COPE-Z 221%*
COPE-UV 157*
COPE-H -.095
COPE-VN .189*
COPE-ZSO -.073
COPE-ICSO -.089
COPE-US 194%*
COPE-S -.110
COPE-PPD .059
COPE-N -.165*

Opombe. (1) * p <0,05, ** p <0,01.

V tabeli 11 so prikazani rezultati Spearmanovih koeficientov korelacij. Obremenjenost se
pri stopnjah znacilnosti 0,05 in 0,01 statisticno znacilno pozitivno povezuje s strategijami
spoprijemanja: miselna neaktivnost, usmerjenost na sprostitev Custev, zanikanje,

usmerjenost v vero, vedenjska neaktivnost in uporaba substanc.
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4 RAZPRAVA

Namen pricujoe raziskave je bil raziskati povezavo med kvaliteto zivljenja in
obremenjenostjo starSev otrok z nekaterimi kroni¢nimi bolezenskimi stanji ter odkriti in
razumeti dejavnike, ki vplivajo na omenjeni podroc¢ji. V ta namen smo si na podlagi

pregledane literature postavili §tiri hipoteze.

Raziskava je bila izvedena na specifi¢ni populaciji starSev, in sicer na starSih kronicno
bolnih otrok. V skladu s pricakovanji in z ugotovitvami predhodnih raziskav vzorec
sestavlja ve¢ mater (95 %) kot ocetov (5 %), kar pomeni, da so matere tiste, ki prevzamejo
vedji delez negovanja kroni¢no bolnega otroka. Starsi so v povprecju stari 37,6 let. Najvec
jih je poroCenih, s srednjeSolsko izobrazbo, zaposlenih in imajo dva otroka. Tovrstne
sociodemografske znacilnosti starSev negovalcev kroni¢no bolnih otrok so skladne z
izsledki predhodnih raziskav (Martinez Lopez idr., 2012; Montero Pardo idr., 2014;
Toledano-Toledano in Moral de la Rubia, 2018; Yigitalp idr., 2017).

Pri prvi hipotezi smo predpostavljali, da bodo starsi kroni¢no bolnih otrok z visjo stopnjo
bremena imeli niZje izrazeno kvaliteto zivljenja v primerjavi s starsi otrok z nizjo stopnjo
bremena. Za preucevanje obremenjenosti smo uporabili vpraSalnik ZBI, ki velja za enega
najpogosteje uporabljenih orodij za oceno obremenjenosti negovalcev. Rezultati so

pokazali, da je vecina starSev porocala o minimalni do zmerni obremenjenosti.

O podobnih rezultatih porocata tudi Adib-Hajbaghery in Ahmadi (2019). Ugotovili smo,
da med obremenjenostjo starSev kroni¢no bolnih otrok in njihovo kvaliteto Zivljenja
obstaja statisticno znacilna visoka negativna povezanost, kar pomeni, da se z vecanjem
obremenjenosti niza njihova kvaliteta zivljenja. Rezultati so skladni z ugotovitvami
raziskav, ki prav tako potrjujejo negativno povezanost med preucevanima
spremenljivkama (Beluci idr., 2018; Carona idr., 2014; Jafari idr., 2018; Silva idr., 2015).
Klutse in Naab (2018) menita, da se obremenjenost lahko kaZe na razlicnih podrocjih
posameznikovega delovanja, kar lahko vodi v poslabSano kvaliteto zivljenja. Pri tem
izpostavljata akutne in kroni¢ne spremembe telesnega ter duSevnega zdravja, omejitve na
podrocju socialnega Zzivljenja in finanéno breme. Tudi rezultati nase Studije so pokazali
statisticno znacilno negativno povezanost obremenjenosti z vsemi poddimenzijami
kvalitete Zzivljenja, kar pomeni, da se z veCanjem obremenjenosti niza tudi kvaliteta
zivljenja na podrocju telesnega zdravja, duSevnega zdravja, socialnih odnosov in
bivanjskih razmer. Pri tem najmocnejSo povezanost z obremenjenostjo kaze okoljska
poddimenzija. Tovrstne ugotovitve potrjujejo tudi Beluci in sodelavei (2018), ki
ugotavljajo negativno povezanost posameznih dimenzij kvalitete Zivljenja z
obremenjenostjo, pri ¢emer pa je, v nasprotju z naSimi rezultati, najmocnejSa povezanost
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znalilna za poddimenzijo psiholoskega zdravja. Ena izmed moznih razlag za tovrstno
razliko v rezultatih je, da le-ta odraza posledice epidemije COVID-19. Okoljska
poddimenzija namre¢ naslavlja ravno tista podro¢ja posameznikovega Zivljenja, na katera
je v zadnjem casu epidemija COVID-19 neposredno posegla. Epidemija je omejila
posameznikove socialne stike, dohodke, zmoznost za delo in dostop do zdravstvenih sluzb,
kar je pri mnogih posledi¢no poslabsalo zivljenjske pogoje.

Ker mlajsi otroci svoje bolezni Se ne obvladujejo samostojno, skrb in odgovornost zanjo
prevzamejo njihovi starSi. Poleg zahtev negovanja starSe obremenjujejo tudi simptomi
otrokove bolezni. Ugotovili smo, da so v najvecji meri to telesni simptomi, vezani na
posamezno kroni¢no bolezensko stanje (na primer dihalne stiske, koZne spremembe,
prebavne motnje, bolecine, neurejenost sladkorjev in podobno) in simptomi, povezani s
spremembo v dusevnem delovanju (spremembe razpolozenja in pocutja). Petrovi¢ in
sodelavci (2010) porocajo, da so starS$i pogosto obremenjeni tudi zaradi primanjkljaja v
znanju o otrokovi kroni¢ni bolezni in sami oskrbi le-te. Tudi nasi rezultati, prikazani v
tabeli 5, prikazujejo, da starSi pogre$ajo usposabljanja za ustreznejSo oskrbo, na podlagi
Cesar lahko sklepamo, da tudi pomanjkanje tovrstnega znanja prispeva k dozivljanju vecje

obremenjenosti.

Hipotezo H1, ki pravi, da bodo starsi kroni¢no bolnih otrok z vi§jo stopnjo bremena imeli
nizje izrazeno kvaliteto Zivljenja v primerjavi s starS$i otrok z niZjo stopnjo bremena,

potrjujemo, saj je med spremenljivkama statisticno znacilna negativna povezanost.

Druga hipoteza predvideva, da bodo izmed vseh merjenih dejavnikov simptomi depresije
najpomembneje napovedovali kvaliteto zivljenja starSev kroni¢no bolnih otrok. Zanimalo
nas je, kako se spremenljivke posameznih vpraSalnikov povezujejo s kvaliteto zivljenja.
Rezultati so pokazali, da so z le-to visoko oziroma moc¢no negativho povezani
obremenjenost, depresija in stres, kar pomeni, da se ob povefani obremenjenosti ter

pogostejsih simptomih depresije in stresa kvaliteta zivljenja niza.

Driscoll in sodelavci (2009) so v $tudiji ugotovili negativno povezanost kvalitete Zivljenja
tako s simptomi depresije kot tudi anksioznosti. Ugotavljajo, da slednji v enaki meri
napovedujejo kvaliteto zivljenja, vendar se je moc¢nejSa povezanost izkazala med depresijo
in kvaliteto Zivljenja. Da je depresija poleg kvalitete spanca eden izmed pomembnejsih
napovednikov kvalitete Zivljenja pri materah otrok s kroni¢no plju¢no boleznijo, so v svoji
Studiji ugotovili tudi Feeley in sodelavei (2014). V nasprotju z naSimi ugotovitvami prav
tako porocajo, da je bila vi§ja raven stresa Sibko, ampak statisticno znacilno povezana s
slabSim obvladovanjem stresnih situacij in kvaliteto spanca, ne pa tudi s slabso kvaliteto
zivljenja. Povezanost med dozivljanjem stresa in kvaliteto Zivljenja so preucevali tudi
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Bellin in sodelavci (2015), ki ugotavljajo, da se vi§je zaznavanje stresa pri starSih otrok z
astmo povezuje z nizjo kvaliteto zivljenja. Prav tako porocajo, da se dimenziji subjektivne
in objektivne obremenjenosti povezujeta z nizjo kvaliteto Zivljenja. V skladu z naSimi
rezultati tudi Marsack-Topolewski in Church (2019) ugotavljata, da se obremenjenost
negativno povezuje s kvaliteto zivljenja. Pri tem izpostavljata, da je dimenzija razvojne
obremenjenosti, ki se nanasa na obcutke socialne izoliranosti starSev negovalcev kroni¢no
bolnih otrok, statisti¢no znacilen napovednik kvalitete Zivljena, kar pomeni, da bodo starsi,
ki se soocCajo s pogostejSimi obcutki socialne izoliranosti, imeli nizjo kvaliteto Zivljenja.
Tudi rezultati frekvencne porazdelitve potreb starSev s strani socialne okolice, prikazani v
tabeli 6, kazejo, da si dobra polovica starSev (55,5 %) Zeli boljSe vkljuCenosti v socialno
zivljenje, ve¢ Casa za prostoCasne aktivnosti in spodbujanje drugih socialnih vlog. Prav
tako so v veliki meri porocali, da si Zelijo kvalitetnejSo, vecjo in bolj raznoliko pomoc€ s
strani svoje socialne okolice. Toledano in sodelavei (2020) ter Klutse in Naab (2018)
poudarjajo, da imajo psihosocialne znacilnosti starSa pomembno vlogo pri ohranjanju
kvalitete Zzivljenja, in sicer k temu pomembno prispeva ustrezna socialna podpora, ki
omogoca ohranjanje dusevnega zdravja in blagostanja.

Na podlagi predstavljenih ugotovitev lahko hipotezo H2, ki pravi, da bodo izmed vseh
merjenih dejavnikov simptomi depresije najpomembneje napovedovali kvaliteto Zivljenja
starSev kroni¢no bolnih otrok, delno potrdimo, saj na podlagi nasih rezultatov depresija ni
edini in najpomembnejsi napovednik kvalitete zivljenja, temve¢ si prvo mesto deli Se s

stresom in z obremenjenostjo negovalcev.

Izsledki raziskav kazejo, da se strategije spoprijemanja povezujejo tako z izraZenostjo
kvalitete zivljenja kot tudi z obvladovanjem obremenjujocih situacij. Dosedanje raziskave
s0 se pri preuc¢evanju povezanosti med omenjenima spremenljivkama posluzevale delitve
strategij spoprijemanja na prilagojene in neprilagojene. Carver in sodelavci (1989) ter
Khanna in sodelavci (2010) v izogib posploseni delitvi strategij spoprijemanja predlagajo
individualno preucitev posameznih strategij znotraj konstruktov prilagojenih in

neprilagojenih.

Tretja hipoteza predpostavlja, da bodo imeli starsi, za katere bodo znacilne prilagojene
strategije spoprijemanja, vi§je izrazeno kvaliteto Zivljenja. Preucevali smo, kako se
posamezna strategija spoprijemanja povezuje z izrazenostjo kvalitete Zivljenja. Vrednosti
aritmeti¢nih sredin kazejo, da so na vprasalniku DASS starsi najvisjo vrednost dosegli na
podlestvici stresa. Skoraj polovica starSev, natan¢neje 46,2 %, presega mejno vrednost
minimalnega oziroma zmernega stresa. Rezultati so pokazali neznatno do zmerno
statisticno znacilno pozitivno povezanost kvalitete zivljenja s strategijami spoprijemanja:
pozitivna reinterpretacija in rast, iskanje socialne podpore, aktivno spoprijemanje, humor,
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zadrZzevanje spontanega odziva, iskanje Ccustvene socialne opore, sprejemanje ter
nacrtovanje. Avtorji vprasalnika COPE omenjene strategije spoprijemanja razumejo kot
funkcionalne oziroma prilagojene (Carver idr., 1989). Tovrstni rezultat pomeni, da starsi,
ki so sposobnejsi aktivnega in funkcionalnega spoprijemanja s stresnimi situacijami,

porocajo o visje izrazeni kvaliteti zivljenja.

Rezultati nase raziskave so v skladu z ugotovitvami, ki so jih podali Ganjiwale in sodelavci
(2016) ter Sales in sodelavci (2008), saj so prav tako ugotovili pozitivno povezanost med
preucevanimi spremenljivkami. Ugotovili smo tudi statisticno znacilno negativno
povezanost kvalitete Zivljenja starSev kroni¢no bolnih otrok z nekaterimi neprilagojenimi
strategijami spoprijemanja, in sicer z miselno neaktivnostjo, usmerjenostjo na sprostitev
Custev, zanikanjem in vedenjsko neaktivnostjo, kar pomeni, da se pogostejSa uporaba
omenjenih strategij spoprijemanja povezuje z nizjo kvaliteto Zivljenja. Khanna in sodelavci
(2010) so v svoji Studiji ugotovili, da uporaba neprilagojenih strategij spoprijemanja
neugodno vpliva na kvaliteto Zivljenja starSev kroni¢no bolnih otrok, Se posebej na
duSevno zdravje. Vrednosti aritmeticnih sredin na posameznih podlestvicah strategij
spoprijemanja kazejo, da star$i pogosteje uporabljajo strategijo nacrtovanja, kar pomeni, da
razmi$ljajo o moznostih, nacinu in strategiji spoprijemanja s stresorjem. Najredkeje se
posluzujejo uporabe substanc, kar dodatno potrjuje ugotovitev, da 93,3 % starSev ob stiski
ne posega po psihoaktivnih snoveh. Aktivno delovanje v smeri spoprijemanja s stresnim
dogodkom, razmisljanje o nac¢inu in strategiji spoprijemanja s stresorjem, ¢ustveno zrelo
odzivanje, aktiviranje socialne podpore ter zavedanje vzrokov in posledic stresnega
dogajanja starSem omogoca, da se konstruktivno spoprimejo s stresnimi obremenitvami
(Carver idr., 1989; Lowes, 2007). Uc¢inkovito spoprijemanje s stresnimi situacijami ne
zmanjSuje le stresa samega, temveC tudi omogoca ponovno vzpostavitev ravnovesja in
blagostanja (Carver idr., 1989; Carver, 2013; Lowes, 2007). Sales in sodelavci (2008) prav
tako ugotavljajo, da neprilagojene oziroma nefunkcionalne strategije spoprijemanja ne
vodijo k reSevanju problema, ki pri posamezniku povzrofa stres, in pomembno
napovedujejo slabSe blagostanje. Tudi Motaharian in sodelavci (2015) izpostavljajo, da
zanikanje obstoja stresorja posameznika odvraca od aktivnega spoprijemanja. Stresor tako
ostaja in povzroc¢a nezadovoljstvo, kar vodi v poslabsano kvaliteto Zivljenja. Prav tako
menijo, da imajo prilagojene strategije spoprijemanja kljucno vlogo pri lajSanju stresa in

izboljSanju kvalitete Zivljenja.

Hipotezo H3, ki pravi, da bodo starSi, za katere bodo znacilne prilagojene strategije
spoprijemanja, imeli visje izrazeno kvaliteto zivljenja, potrjujemo, saj so rezultati pokazali
statisticno znacilno pozitivno povezanost med posameznimi prilagojenimi strategijami

spoprijemanja in izraZzenostjo kvalitete zivljenja.
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Pri cCetrti hipotezi smo predpostavljali, da bodo starSi, za katere bodo znalilne
neprilagojene strategije spoprijemanja, slabse obvladovali obremenjujoce situacije.
Zanimalo nas je, kako se posamezna strategija spoprijemanja povezuje z obvladovanjem
obremenjujocih situacij. Med obremenjenostjo in strategijami spoprijemanja — miselna
neaktivnost, usmerjenost na sprostitev Custev, zanikanje, vedenjska neaktivnost ter uporaba
substanc — ugotavljamo neznatne oziroma §ibke statisti¢éno znacilne pozitivne povezanosti,
kar pomeni, da starsi, ki se pogosteje posluzujejo omenjenih strategij spoprijemanja, slabse
obvladujejo obremenjujoce situacije. Avtorji vpraSalnika COPE omenjene strategije

spoprijemanja razumejo kot disfunkcionalne oziroma neprilagojene (Carver idr., 1989).

Rezultati nase Studije prav tako kaZejo neznatno oziroma Sibko statisticno znacilno
negativno povezanost med obremenjenostjo in strategijami spoprijemanja: pozitivna
reinterpretacija in rast, aktivno spoprijemanje ter nacrtovanje, kar pomeni, da starsi, ki se
pogosteje posluzujejo omenjenih strategij, boljSe obvladujejo obremenjujoCe situacije.
Ugotovitve so skladne z rezultati predhodnih raziskav, ki kazejo, da posamezniki slabse
obvladujejo obremenjujoce situacije, ¢e se v reSevanje stresnih situacij usmerijo z
neprilagojenimi stategijami spoprijemanja (Liu, 2007; Picardi idr., 2018; Suresh idr.,
2019). Picardi in sodelavci (2018) prav tako izpostavljajo, da ni enostavnega nacina za
obvladovanje obremenjujo¢ih in stresnih situacij, povezanih z otrokovim kroni¢nim
bolezenskim stanjem, saj je u¢inkovitost ter primernost posamezne strategije spoprijemanja
odvisna od vrste stresne situacije, s katero se posameznik sooca. Vedenjska pasivnost,
nenadzorovana custvena sprostitev, izogibanje razmisljanju o stresorju in zanikanje obstoja
stresorja predstavljajo disfunkcionalne nacine spoprijemanja s stresorjem, ki utegnejo
povecati stres ter ovirati prilagoditev na nove zahteve in posameznikovo sposobnost
obvladovanja obremenjujocih situacij (Carver idr., 1989; Lowes, 2007). V nasprotju z
omenjenimi ugotovitvami pa Khanna in sodelavci (2010) ugotavljajo, da pogostejse
posluzevanje prilagojenih strategij spoprijemanja vodi v slabse obvladovanje
obremenjujocih situacij. Razlog za tovrstno ugotovitev pripisujejo posploSeni delitvi
strategij spoprijemanja na dva konstrukta. Sklepamo, da so tovrstni rezultati tudi posledica
uporabe krajSe verzije vpraSalnika COPE.

Na podlagi predstavljenih ugotovitev hipotezo H4, ki pravi, da bodo starsi, za katere bodo
znalilne neprilagojene strategije spoprijemanja, slabSe obvladovali obremenjujoce
situacije, potrjujemo, saj so rezultati pokazali statisticno znacilno pozitivno povezanost

med posameznimi neprilagojenimi strategijami spoprijemanja in obremenjenostjo starSev.
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4.1 OMEIJITVE RAZISKAVE

Ugotovitve raziskave so nam sicer omogocile $irsi vpogled v podrocje obremenjenosti in
kvalitete zivljenja starSev kroni¢no bolnih otrok, vendar pa je pri razumevanju rezultatov
treba upostevati nekaj omejitev same raziskave. Prva se nanaSa na sestavo vzorca, in sicer
je na$ vzorec z vidika spola neenakomerno zastopan. Kljub temu da smo v vabilu za
sodelovanje v raziskavi izpostavili, da naj vprasalnike reSita oba starSa, na$ vzorec v veliki
vedini sestavljajo matere, zato rezultatov ne moremo posplogiti tudi na odete. Ceprav je
velikost vzorca ustrezna, smo ugotovili, da je med samim reSevanjem prislo do postopnega
osipa vzorca, najverjetneje zaradi pomanjkanja motivacije za reSevanje, kar pripisujemo
preobseznosti testne baterije. Nekateri starSi so prav tako porocali, da vprasanja niso
skladna z njihovimi izku$njami oskrbovanja kroni¢no bolnega otroka. V prihodnje bi tako
bilo smiselno razmisliti o uporabi manj obseznih in bolj usmerjenih ter prilagojenih
vprasalnikih, ki naslavljajo izkuSnje starSev kroni¢no bolnih otrok. Nenazadnje bi bilo
dobrodoslo tudi preverjanje dodatnih sociodemografskih spremenljivk starSa, otroka in
znacilnosti njegove kroni¢ne bolezni v povezavi z obremenjenostjo in s kvaliteto Zivljenja
(npr. finan¢no stanje, pogostost hospitalizacij, povprecno Stevilo ur nudenja nege in

podobno) ter primerjati vse spremenljivke glede na trajanje otrokove bolezni.
4.2 UPORABNA VREDNOST RAZISKAVE

Uporabna vrednost raziskave se kaze tako z vidika ozaveSCanja SirSe javnosti kot tudi
razvoja teorije. V prvi vrsti so star$i tisti, ki prepoznavajo pomembnost te tematike, kar
dokazuje dejstvo, da so v raziskavi sodelovali tudi taks$ni, ki sicer niso ustrezali naSim
vkljucitvenim kriterijem, a so vseeno zeleli deliti svoje mnenje ter izkusnje, saj so mnenja,
da je to podrocje, o katerem se ne govori veliko. Izpostavljajo tudi, da si Zelijo ve¢
razumevanja in sliSanosti s strani SirSe javnosti. Veliko je takih, ki se soocajo s
stigmatizacijo pri iskanju psiholoske pomoci ob spoprijemanju z obremenitvami otrokove
bolezni. Izsledki S$tudije so lahko tako nenazadnje v pomo¢ pri destigmatizaciji in

normalizaciji stisk, s katerimi se spopadajo, in v podporo pri iskanju pomoci.

Z vidika razvoja teorije je pri€ujoCa raziskava prva, ki na slovenskem vzorcu preucuje
povezanost med predstavljenimi spremenljivkami. Z vkljuCevanjem starSev otrok z
razli¢énimi kroni¢nimi stanji smo tako pridobili $irSi vpogled v izraZenost njihove kvalitete
zivljenja in bremena. Izsledki so nam v pomo¢ pri prepoznavanju dejavnikov, ki se
povezujejo s kvaliteto Zivljenja in obremenjenostjo, kar nam omogoca nacrtno okrepitev
oziroma omilitev omenjenih podrocij. Nenazadnje lahko spoznanja sluzijo tudi kot

izhodis¢e pri nadaljnjem oblikovanju ustreznih intervencij, ki bi izboljSale kvaliteto
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zivljenja starSev in jih opolnomocile za uc¢inkovito obvladovanje obremenjujocih situacij,

nudenje optimalne nege ter Custvene podpore kroni¢no bolnemu otroku.

Sami rezultati raziskave in s tem povezana uporaba vprasalnika WHOQOL-BREF nas je
spodbudila k razmisleku o moznosti dodatne izboljSave in razvoja vprasalnika. Navodila za
vrednotenje vpraSalnika WHOQOL-BREF sicer ne predvidevajo skupne vrednosti
kvalitete Zivljenja, vendar na podlagi dobljenih rezultatov ugotavljamo smiselnost le-te, saj
rezultati skupne vrednosti kazejo v enaki smeri pomembnost rezultatov kot vrednost

posameznih poddimenzij.
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S SKLEPI

Cilj magistrskega dela je bil preuciti povezanost med kvaliteto Zivljenja in
obremenjenostjo starSev otrok s kroni¢nimi bolezenskimi stanji. Pri tem so nas zanimali
tudi dejavniki, ki napovedujejo izrazenost kvalitete Zivljenja in vloga strategij
spoprijemanja pri obvladovanju obremenjujoCih situacij ter povezanost le-teh z

izrazenostjo kvalitete zivljenja.

Ker otroci, predvsem mlajsi, svoje bolezni Se ne obvladujejo samostojno, skrb in
odgovornost zanjo prevzamejo njihovi starSi. Rezultati so pokazali, da vecji delez
negovanja kroni¢no bolnega otroka prevzamejo matere. Skrb za kroni¢no bolnega otroka je
fizi€no in Custveno obremenjujoca, kar negativno vpliva na telesno ter dusevno zdravje
starSev in njihovo kvaliteto Zivljenja. Tako smo potrdili prvo hipotezo, saj smo ugotovili,
da imajo starSi kroni¢no bolnih otrok z vis§jo stopnjo bremena nizjo kvaliteto Zivljenja v
primerjavi s starS§i otrok z nizjo stopnjo bremena. Poleg zahtev negovanja starSe
obremenjujejo tudi simptomi otrokove bolezni. Rezultati so pokazali, da so to v najvecji
meri telesni simptomi, vezani na posamezno kroni¢no bolezensko stanje (na primer dihalne
stiske, kozne spremembe, prebavne motnje, bolecine, neurejenost sladkorjev), in simptomi,
povezani s spremembo v duSevnem delovanju (spremembe razpolozenja in pocutja). Druga
hipoteza je naslavljala napovednike kvalitete Zivljenja. Hipotezo smo potrdili le delno, saj
je kvaliteta Zivljenja v sploSnem vecdimenzionalen koncept medsebojno prepletajocih se
dimenzij in dejavnikov, izmed katerih ne moremo dolociti le ene, ki najpomembneje
napoveduje kvaliteto zivljenja. Rezultati so tako pokazali, da poleg simptomov depresije
kvaliteto zivljenja pomembno napovedujeta tudi obremenjenost in stres. Tretja in Cetrta
hipoteza sta naslavljali vlogo strategij spoprijemanja pri izrazenosti kvalitete Zivljenja ter
obvladovanju obremenjujocih situacij. Obe hipotezi smo potrdili. Ugotovili smo, da imajo
starsi, ki se posluzujejo bolj prilagojenih strategij spoprijemanja, vi§je izrazeno kvaliteto
zivljenja. Rezultati so prav tako pokazali, da star$i, za katere so znacilne neprilagojene

strategije spoprijemanja, slabSe obvladujejo obremenjujoce situacije.

Na podlagi dobljeni rezultatov sklepamo, da kroni¢na bolezen ne poseze le v otrokovo
zdravje, temve¢ tudi v zdravje njegovih starSev. Ker skrb za bolnega otroka starSem
predstavlja stres, je pomembno, da v prvi vrsti poskrbijo tudi zase, saj bodo lahko le tako
nudili karseda ucinkovito in optimalno nego ter podporo svojemu otroku. V prihodnje bi
bilo smiselno ta spoznanja implementirati v samo obravnavo in proces zdravljenja
kroni¢no bolnih otrok. Zanimivo bi bilo raziskati tudi, kako se obremenjenost starSev,
njihova kvaliteta Zivljenja in obvladovanje stresnih situacij odraza v otrokovem dusevnem

zdravju ter dojemanju njegove kvalitete Zivljenja.
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PRILOGE

PRILOGA A Sociodemografski vprasalnik o znacilnostih starsa, otroka in njegove
kronicne bolezni

Pozdravljeni!

Sem Rea Rus, absolventka magistrskega programa Uporabna psihologija na Fakulteti za
matematiko, naravoslovje in informacijske tehnologije Univerze na Primorskem. Pod
mentorstvom doc. dr. Maje Smrdu, spec. klin. psih., pripravljam magistrsko nalogo z
naslovom »Obremenjenost in kvaliteta Zivljenja starsev kromicno bolnih otrok«, katere
namen je preuciti povezavo med kvaliteto zivljenja in bremenom starSev otrok z nekaterimi
kroni¢nimi stanji, s ciljem odkriti ter razumeti dejavnike, ki vplivajo na omenjeni podrogji.
Prosim vas, da si vzamete nekaj ¢asa in odgovorite na naslednja vprasanja. Podatki so
povsem anonimni in bodo uporabljeni izkljuéno za raziskovalne namene. Skupinski
rezultati bodo predstavljeni v sklopu magistrske naloge in v podpornih skupinah starSev na
socialnih omrezjih ter forumih.

Zahvaljujem se vam za vas trud in Cas.

1. Kaksno je vaSe sorodstveno razmerje do otroka?
a) Mati.
b) Oce.
c) Maceha.

¢) Oc¢im.
2. Vasa starost:

3. Kaks$na je vasa najviSja doseZena izobrazba?
a) Nedokonc¢ana osnovna $ola.
b) Osnovna $ola.
c) Srednjesolska izobrazba.
¢) Visje- ali visokoSolska izobrazba.
d) Univerzitetna izobrazba.

e) Magisterij, specializacija, doktorat.

4. KakSen je va$ trenutni zaposlitveni status?
a) Zaposlen/-a.
b) Samozaposlen/-a.



c) Brezposeln/-na.

d) Gospodinja, gospodinjec.
e) Student, $tudentka.

f) Upokojenec, upokojenka.
g) Drugo (navedite):

5. KakSen je va$ zakonski stan?
a) Porocen/-na.
b) Samski/-ka oz. samohranilec/-ka.

c) V izvenzakonskem razmerju.
d) Ovdovel/-la.

6. Ali se zdravite zaradi kakSne teZje duSevne problematike (npr. bipolarne motnje,
shizofrenije, psihoze, osebnostne motnje)?
a) Da.
b) Ne.

7. Ali v stiski posegate po alkoholu ali psihoaktivnih snoveh (na primer marihuana,
ekstazi, kokain, heroin in podobno)?
a) Nikoli.
b) Redko.
c) Obcasno.
¢) Pogosto.
d) Vedno.

8. Koliko otrok imate?
a) 1
b) 2
c) 3
¢) 4 alivec

9. Spol otroka, ki ima kroni¢no bolezen:
a) Moski.
b) Zenski.
10. Starost otroka, ki ima kroni¢no bolezen:

11. Katero kroni¢no bolezen ima vas otrok (moZnih je ve¢ odgovorov):
a) Astmo.



Atopijski dermatitis.
Celiakijo.

Cisti¢no fibrozo.
Epilepsijo.
Hemofilijo.
Levkemijo.
Sladkorno bolezen.
Drugo (navedite):

12. Navedite, kateri simptomi otrokove bolezni vas najbolj obremenjujejo?

13. Kako dolgo Ze ima vas otrok potrjeno diagnozo kroni¢ne bolezni?

a)
b)

Od 3 do 12 mesecev.
Ve kot 12 mesecev.

14. Kaj najbolj pogresate s strani zdravstveno-socialnega sistema (na primer

zdravnikov, medicinskih sester, zdravstevnih tehnikov, terapevtov ...) v sklopu

obravnave in pomoci pri skrbi za kroni¢no bolnega otroka?

a)
b)

c)
¢)
d)
e)
f)
g)
h)
i)
J)
k)

Bolj individualiziran pristop.

Bolj raznolike obravnave pri razli¢nih profilih zdravstvenih delavcev (npr. pri
zdravnikih, psihologih, socialnih delavcih, delovnih terapevtih ...).
BoljSo dostopnost obravnave.

Dosegljivost alternativnih pristopov.

Finan¢no podporo.

Izobrazevanje za oskrbo kroni¢no bolnih otrok.

Lazje pridobivanje bolniskega staleza za oskrbo otroka.

PogostejSe obravnave.

Pomoc pri prilagoditvi bivanjskih razmer.

Vec razlage o sami bolezni.

Zdruzenja in podporne skupine za izmenjevanje izkuSenj ter informacij.
Drugo (navedite):

15. Kaj najbolj pogresate s strani svoje socialne okolice (na primer partnerja,

prijateljev, drugih druZinskih ¢lanov ...) v sklopu pomoc¢i pri skrbi za kroni¢no

bolnega otroka?

a)
b)
c)
¢)
d)

Cas za prostocasne aktivnosti.
Custveno podporo.

Finan¢no podporo.
Konsistentnost podpore.

Pomoc pri vsakodnevnih opravilih.



g)
h)

)
k)
D

Samoiniciativnost pomoci.

Spodbujanje drugih socialnih vlog (da nisem zgolj star§ bolnega otroka).
Vec obcutka slisanosti.

Vec sodelovanja pri nudenju oskrbe.

Vecje razumevanje s strani okolice.

Vedenjsko podporo.

Vklju€enost v socialno dogajanje.

Drugo (navedite):
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