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Povzetek

Izhodišča:

Kronična bolezen otroka pomembno vpliva na njegov 
celostni razvoj, pa tudi na celotno družino. V zadnjih 
desetletjih se vse bolj uveljavlja koncept obravnave 
kronično bolnih otrok, ki je usmerjena v družino. Želeli 
smo preveriti, kako starši ocenjujejo postopke oskrbe v 
programih zdravljenja in rehabilitacije.

Metode:

Starše, katerih otroci so bili napoteni v več različnih ustanov 
za zdravljenje in (re)habilitacijo, smo povabili k sodelovanju 
v raziskavi. Za ocenjevanje postopkov smo uporabili sloven-
ski prevod vprašalnika MPOC-20 (Measures of Processes 
of Care), ki so ga izpolnili starši.

Rezultati:

V raziskavo se je vključilo 235 staršev. Poročali so o 
dobrih ocenah vedenja strokovnjakov, izpostavili pa so 
tudi nekaj področij, s katerimi so bili manj zadovoljni. 
Starši so menili, da je od vseh petih podlestvic MPOC-20 
najslabše prav podajanje splošnih informacij in podajanje 
specifičnih informacij o otroku.

Zaključki:

Starši so bili najmanj zadovoljni s podajanjem informacij v 
postopkih oskrbe, zato bomo v prihodnosti na tem področju 
pripravili dodatno izobraževanje in poskusili izboljšati 
organizacijo dela.

Ključne besede:

postopki oskrbe; starši; ocenjevanje; MPOC-20

Abstract

Background:

Chronic disease has a significant impact on a child's 
overall development, but also on functioning of the entire 
family. A family-centred service is a concept of work 
developed during the last decades. We wanted to check 
how parents evaluate the processes of care in the treatment 
and rehabilitation programs in several medical institutions 
across Slovenia.

Methods:

Parents of children who were referred to several medical 
institutions for the treatment and (re)habilitation were 
invited to participate in the study. For the assessment of 
processes of care we used the Slovenian translation of the 
MPOC-20 questionnaire (Measures of Processes of Care), 
which was completed by the parents.

Results:

There were 235 parents who decided to participate in the 
study. They reported high overall satisfaction with pro-
cesses of care, but also pointed out some of the areas that 
were less satisfactory. Parents reported lower scores on 
two MPOC-20 subscales – providing general information 
and providing specific information about the child.

Conlusions:

Parents were least satisfied with providing information in 
the processes of care. For this reason, we are planning to 
organise an educational program for service providers in 
order to improve the processes of care.
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processes of care; parents; evaluation; Slovenia
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UVOD

Kronična bolezen otroka pomembno vpliva na njegov ce-
lostni razvoj, pa tudi na celotno družino na področju ču-
stvovanja, duševnega zdravja in socialno-ekonomskih 
razmer (1 - 4). Starši občutijo višjo raven stresa, matere 
kronično bolnih otrok pa imajo značilno več čustvenih in 
duševnih težav (1, 5, 6). Po drugi strani pa nekateri drugi 
avtorji poročajo o starših, ki so se dobro prilagodili na svo-
je življenjske okoliščine, povezane s kronično bolnim otro-
kom, in ne občutijo izrazito negativnih posledic in dobro 
funkcionirajo kot družina (7-11).

V zadnjih desetletjih se strokovnjaki, ki v zdravstvenem 
sistemu delajo s kronično bolnimi otroki in njihovimi dru-
žinami, vse bolj zavedajo pomena podpore, ki jo potrebuje 
taka družina (12). Prvi, ki je pisal o tem, je bil psiholog 
Carl Rogers (13). Predstavil je ˝v klienta usmerjen˝ pristop 
in zagovarjal ključno vlogo uporabnika v zdravstvenem 
sistemu pri odločanju o posameznih postopkih. To je bilo 
v nasprotju s sicer tradicionalno uveljavljenim sistemom, 
v katerem imajo glavno vlogo strokovnjaki, ki odločajo o 
uporabniku. Razvoju tega koncepta je logično sledil razvoj 
ideje o obravnavi, ki je usmerjena v družino (angl. family 
centred service) (12, 14). Rosenbaum in sodelavci so raz-
vili vsebinsko jasen koncept obravnave, ki je usmerjena v 
družino in vključuje opise vrednot, odnosov, pristopov in 
strategij postopkov oskrbe kronično bolnih otrok in njiho-
vih družin (12). Osnovo koncepta predstavljajo tri predpo-
stavke: da je vsaka družina edinstvena; da je vsaka druži-
na stalnica v otrokovem življenju; da je družina tista, ki je 
strokovnjak za otrokove sposobnosti in potrebe. Družina je 
tista, ki naj sodeluje s ponudniki storitev, da se lahko zave-
stno in svobodno odloči o postopkih obravnave in podpori, 
ki jo otrok in družina potrebujeta. V konceptu obravnave, 
ki je usmerjena v družino, so pomembne zmožnosti in 
potrebe vseh družinskih članov (12). Omenjenim predpo-
stavkam sledijo smernice in ključni elementi dela strokov-
njakov. Smernice opisujejo, kaj družina lahko pričakuje v 
okviru v družino usmerjenega odnosa, ki ga je vzpostavila 
s ponudniki storitev. Ključni elementi začrtajo načine ve-
denja ponudnikov storitev in pravice ter odgovornost, ki jo 
imajo družine (12). 

Če se omejimo le na vedenje strokovnjakov (ponudnikov 
storitev) v zdravstvenem sistemu, nas seveda zanima, ka-
kšne so značilnosti njihovega vedenja pri izvajanju postop-
kov oskrbe. Za oceno pogostosti posameznih vrst vedenja 
strokovnjakov, ki ga pričakujemo v konceptu obravnave, ki 
je usmerjena v družino, so na CanChild inštitutu univerze 
McMaster (Hamilton, Kanada) razvili vprašalnik za oce-
no postopkov oskrbe (angl. Measure of Processes of Care, 
v nadaljevanju MPOC) (15). Na voljo sta dve različici – 
MPOC-20 za starše in MPOC-SP za strokovne sodelavce.

MPOC-20 sestavlja 20 vprašanj, s pomočjo katerih lahko 
starši otrok, ki so vključeni v postopke oskrbe, poročajo 

o vedenju strokovnjakov. Vprašalnik MPOC-20 je preve-
den v številne jezike po vsem svetu (16), tudi v sloven-
ščino (17). Poleg izvornega vprašalnika (15) so veljavnost 
MPOC-20 po prenosu v drugo okolje (in prevodu) potrdili 
tudi v Veliki Britaniji, na Švedskem, v Avstraliji, na Nizo-
zemskem, Norveškem in v Sloveniji (17 - 24).

Po nam znanih podatkih ni v Sloveniji še nihče preverjal, 
kako so starši kronično bolnih otrok zadovoljni s postopki 
oskrbe v procesu zdravljenja in rehabilitacije. Želeli smo 
izvedeti, kako bodo starši ocenili postopke oskrbe in vede-
nje strokovnjakov in poiskati tiste vrste vedenja, ki ga bodo 
starši ocenili z najnižjimi ocenami. Ti rezultati nam bodo 
pomagali pri načrtovanju izobraževanja za strokovnjake, ki 
delajo s kronično bolnimi otroki in njihovimi družinami, in 
izboljšanju postopkov oskrbe.

METODE

Preiskovanci

V raziskavo smo povabili 450 staršev otrok, ki so bili spre-
jeti v strnjeno obravnavo na Oddelek za rehabilitacijo otrok 
na Univerzitetnem rehabilitacijskem inštitutu RS (URI 
Soča), Oddelek za gastroenterologijo Pediatrične klinike v 
Ljubljani, otroški oddelek Bolnišnice Franca Derganca v 
Stari Gori, Zdravstveni dom Domžale, Ljubljana-Moste in 
Novo mesto ter Dom dveh topolov v Izoli v letu 2011. 

Ocena postopkov oskrbe

Vprašalnik MPOC-20 sestavlja 20 vprašanj, ki so razdelje-
na v pet podlestvic (15): 
1. Partnerstvo in omogočanje aktivne vloge, 
2. posredovanje splošnih informacij, 
3. posredovanje natančnejših informacij o otroku, 
4. koordinirana in celostna skrb za otroka in družino in 
5. oskrba, ki je spoštljiva in nudi oporo. 

Na vsako od vprašanj o vedenju strokovnjakov v postopkih 
oskrbe je mogoče odgovoriti z oceno od 1 (sploh ne) do 7 
(v zelo veliki meri) ali z oceno 0 (ni mogoče odgovoriti). 
Višji rezultat pomeni boljšo oceno postopkov oskrbe in ve-
čje zadovoljstvo staršev (15).

Staršem smo vprašalnik MPOC-20 poslali na dom in jih 
prosili, naj odgovorijo na zastavljena vprašanja. Prosili 
smo jih, naj ocenijo postopke oskrbe, ki so jih bili deležni 
v posamezni ustanovi v zadnjem letu (ustanova je bila ime-
novana v uvodnem delu vprašalnika). Odgovorili so anoni-
mno. Izpolnjene vprašalnike so vrnili v pisemski ovojnici 
z vnaprej plačano poštnino, ki smo jo priložili vprašalniku.

Rezultate, ki so predstavljeni v tem članku, smo povzeli z 
opisnimi statistikami. Analizo smo izvedli s pomočjo pro-
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gramskega paketa IBM SPSS Statistics for Windows Ver-
sion 20 (IBM Corp., Armonk, NY, 2011).

Raziskavo je odobrila Komisija za etiko Republike Slove-
nije (Sklep št. 45/12/10, izdan 14. 12. 2010).

REZULTATI

Starši 235 otrok (52,2 % od vseh povabljenih) so pristali k 
sodelovanju v raziskavi (med njimi je bilo 80 % mater). Nji-
hovi otroci (55,5 % je bilo dečkov; povprečna starost 6,8 let, 
SO 5,0 let) so bili vključeni v obravnavo v eno od omenjenih 
ustanov. Prejeli smo 228 povsem izpolnjenih vprašalnikov.

Starši so poročali o visoki ravni vedenja strokovnjakov; kar 15 
od 20 postavk vprašalnika MPOC-20 je imelo povprečno oce-
no nad 5 in nobena od postavk ni imela povprečne ocene pod 
4. Delež staršev, ki so posamezno postavko ocenili z oceno 3 
ali manj, je segal od 5,8 % do 38,9 %. Le pri štirih postavkah 
je bil delež ocen 3 ali manj večji od 20 % (Tabela 1). Visoke 
so bile tudi povprečne vrednosti ocen posameznih podlestvic 
(Tabela 2) (podatki že objavljeni v Groleger in sod., 2014).

Tabela 1: Delež staršev, ki so na posamezno vprašanje v 
testu MPOC-20 odgovorili z oceno 3 ali manj (osenčene so 
postavke, kjer delež presega 20 %).

Postavka Ocena 1 

(%)

Ocena 2 

(%)

Ocena 3 

(%)

Skupaj 

(%)

1 0,9 4,4 4,0 9,3

2 12,3 2,8 5,7 20,8

3 0,9 2,7 3,1 6,7

4 2,2 1,8 6,7 10,7

5 0,9 0,9 4,4 6,2

6 0,9 0,9 4,0 5,8

7 0,9 1,3 5,3 7,5

8 1,8 4,5 5,9 12,2

9 1,3 2,7 4,5 8,5

10 0,9 0,9 3,7 5,5

11 0,9 2,3 4,1 7,3

12 0,5 2,3 5,0 7,8

13 0,0 2,7 6,3 9

14 7,3 1,9 3,9 13,1

15 3,3 6,1 3,7 13,1

16 8,1 9,5 7,6 25,2

17 4,5 5,4 7,9 17,8

18 5,7 5,7 6,2 17,6

19 16,8 11,1 7,2 35,1

20 20,9 7,8 10,2 38,9

 

Tabela 2: Povprečne vrednosti in standardni odkloni ocen 
posameznih podlestvic MPOC-20.

Podlestvica MPOC-20 Povprečna 

vrednost

Standardni 

odklon

Koordinirana in celostna 

skrb za otroka in družino
5,83 1,10

Oskrba, ki je spoštljiva in 

nudi oporo
5,62 1,12

Partnerstvo in omogočanje 

aktivne vloge
5,45 1,23

Posredovanje natančnejših 

informacij o otroku
5,33 1,61

Posredovanje splošnih 

informacij
4,59 1,65

RAZPRAVA

V raziskavi smo želeli ugotoviti, kako starši vidijo postop-
ke oskrbe, v katere so vključeni njihovi kronično bolni 
otroci. Starši, ki so se odločili za sodelovanje v raziskavi, 
so bili s postopki oskrbe zelo zadovoljni. To kažejo visoke 
povprečne ocene vseh petih podlestvic vprašalnika MPOC-
20. Ti rezultati so povsem skladni z rezultati drugih študij, 
če upoštevamo range posameznih podlestvic MPOC-20, 
hkrati pa so povprečja celo nekoliko višja od povprečij 
za posamezne podlestvice (22, 25, 26). Slednje je lahko 
posledica tega, da so se za sodelovanje v študiji odločili 
starši, ki so bolj zadovoljni s postopki oskrbe in zato bolj 
pripravljeni na sodelovanje v raziskavi. Po drugi strani pa 
je mreža zdravstvenega sistema v Sloveniji majhna in temu 
primerno je dovolj dobro pregledna tudi mreža zdravstve-
nih ustanov. Vsak otrok s kronično boleznijo ali okvaro je 
voden pri izbranem pediatru (primarna raven) in razvoj-
nem pediatru (sekundarna raven) v zdravstvenem domu v 
domačem okolju. V primeru resnejših ali zelo redkih okvar 
je otrok vključen v obravnavo še v terciarnem centru (Pe-
diatrična klinika za diagnostične postopke in zdravljenje, 
Univerzitetni rehabilitacijski inštitut RS za programe (re)
habilitacije). Ker so strokovne skupine na sekundarni ravni 
majhne (en razvojni pediater, eden do dva fizioterapevta, 
en delovni terapevt, en psiholog, en logoped, ena socialna 
delavka), otrok in družina redno srečujeta iste strokovnja-
ke. Stalnost obravnave pri istem strokovnjaku je eden od 
znanih dejavnikov, ki pomembno vplivajo na zadovoljstvo 
staršev (5).

Starši so najslabše ocenili dostop do splošnih informacij, 
čeprav ocena ni nizka. Povprečje ocen je bilo nekoliko niž-
je od 5, kar sicer pomeni „kar v veliki meri“. Ko govorimo 
o splošnih informacijah, se to nanaša na informacije o vrsti 
storitev v posamezni zdravstveni ustanovi ali v domačem 
okolju in splošne informacije o otrokovih težavah. Zago-
tavljanje splošnih informacij pomeni tudi to, da jih lahko 
dobi vsa družina, da so informacije na voljo v več oblikah 
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(ustna, pisna, elektronska) in da starše obvestimo o mo-
žnostih, da navežejo stike z drugimi starši kronično bol-
nih otrok. Zanimivo je, da sta o najnižjih rezultatih pri tej 
podlestvici poročala tudi Rosenbaum in Cunninghamova v 
preglednem članku o dveh desetletjih uporabe vprašalnika 
MPOC-20 (27). Zato lahko sklepamo, da so starši kronično 
bolnih otrok tudi v širšem mednarodnem okolju najmanj 
zadovoljni s posredovanjem splošnih informacij. Za načr-
tovanje potrebnih izboljšav delovanja zdravstvenega siste-
ma je to zelo pomembna ugotovitev.

Bolj natančna analiza ocen posameznih postavk v naši raz-
iskavi je pokazala, da so starši najmanj zadovoljni :
• z informacijami o vrstah dostopnih storitev (postavka 16);
• s podajanjem splošnih informacij o otrokovem zdra-

vstvenem stanju (postavka 17);
• z možnostmi, da informacije dobi vsa družina (postavka 18);
• z obliko informacij (postavka 19) in
• z informacijo o tem, kako se lahko povežejo z drugimi 

starši kronično bolnih otrok (postavka 20).

Glede na te rezultate bi postopke oskrbe kronično bolnih 
otrok vsekakor lahko izboljšali tako, da za starše pripra-
vimo več pisnih informacij o posameznih boleznih, infor-
macij o organizaciji zdravstvene mreže in o možnostih za 
navezovanje stikov z drugimi starši. Starši, ki so bili vklju-
čeni v našo raziskavo, so poročali, da v polovici primerov 
pridobijo informacije na internetu, pri izbranem pediatru 
ali razvojnem pediatru (17). Težavo za starše v Sloveniji 
gotovo predstavlja dejstvo, da je veliko informacij na sple-
tnih straneh na voljo v angleškem jeziku.

V konceptu obravnave, ki je usmerjena v družino, je po-
membno tudi to, da ima vsa družina možnost, da izve za 
informacije o otroku neposredno od strokovnjakov. To 
pomeni, da je potrebno organizirati delo strokovnih sku-
pin in družinam omogočiti čas za pogovor. Težavo v re-
dni klinični praksi predstavljajo predvsem pregledi, ki so 
časovno že vnaprej dogovorjeni in tudi časovno omejeni. 
Taka organizacija dela ne omogoča prilagajanja urnikov in 
časa, ki je namenjen podajanju informacij glede na stanje 
otroka in potrebe družine. Podobno je poročala Jeglinsky s 
sodelavci – starši na Švedskem so namreč menili, da način 
in čas podajanja informacij ni bil zadovoljiv (25). Za bolj 
poglobljen pogovor je potrebno vnaprej določiti daljši čas 
in omogočiti, da se pogovora poleg družine udeležijo tudi 
vsi strokovnjaki, ki bodo podali vse potrebne informacije 
in skupaj z družino razpravljali o terapevtskih možnostih in 
načrtovali programe zdravljenja in (re)habilitacije.

Podobno kot pri podajanju splošnih informacij so bili star-
ši manj zadovoljni s podajanjem specifičnih informacij o 
otroku. Tudi ti rezultati so skladni z rezultati tujih študij 
(27), če upoštevamo le rang podlestvic, sicer pa so rezulta-
ti tudi tu izrazito boljši od rezultatov islandske in švedske 
študije (25, 26). Podlestvica sicer vključuje vprašanja o 
tem, ali so starši dobili pisno poročilo o otrokovih zmožno-

stih in težavah, o opravljeni oceni in njegovem napredku 
v terapevtskih programih. Starši so poročali predvsem o 
tem, da redko dobijo pisno informacijo o otroku (postav-
ka 2), kar je gotovo mogoče dokaj enostavno spremeniti. 
Prepričani smo, da je za vsakega otroka potrebno narediti 
oceno osnovnega stanja funkcioniranja, spremljati njegov 
napredek, pripraviti pisno informacijo za starše in strokov-
ne sodelavce ter ugotovitve predstaviti tudi v pogovoru s 
starši (individualno ali na sestanku s strokovno skupino). 
Brez teh informacij se družina ne more dejavno vključevati 
v načrtovanje in izvedbo programov zdravljenja in (re)ha-
bilitacije. Glede na to je pomembno, da se tak način dela 
zagotovi v vseh zdravstvenih ustanovah oziroma na vseh 
treh ravneh sistema zdravstvenega varstva.

Starši so zelo dobro ocenili področje koordinirane in ce-
lostne oskrbe otroka in družine. Ta podlestvica vključuje 
vprašanja o holističnem pristopu k otroku, kontinuirani 
oskrbi in o tem, ali so informacije, ki jih dobijo pri različ-
nih strokovnih sodelavcih, vsebinsko skladne. Vključeno 
je tudi vprašanje o tem, ali so strokovni sodelavci delo na-
črtovali skupaj, vključno s starši, tako da so vsi delali v isti 
smeri. Starši so le izjemoma ocenili te postavke z oceno 3 
ali manj (8 %). Tudi ti rezultati so precej boljši kot rezultati 
islandske študije, kjer je 36,5 % staršev poročalo o tem, 
da oskrba ni kontinuirana (prepogoste menjave strokovnih 
sodelavcev, ki delajo z otrokom) (26). Tudi na tem podro-
čju je v Sloveniji lažje zagotavljati kontinuiranost oskrbe, 
ker je mreža ustanov in strokovnjakov majhna. Kljub temu 
pa se nam zdi, da bi bilo vsaj na področju usklajevanja in-
formacij, ki jih starši dobijo od različnih strokovnjakov, 
ki delajo z otrokom, potrebno narediti več. Tega področja 
naša raziskava sicer ni zajela, vendar se nam v praksi ne-
redko zgodi, da starši izrazijo skrb ali celo nezadovoljstvo, 
ker so o otroku od različnih strokovnjakov dobili različne 
informacije. Prepričani smo, da to pomeni dodaten stres za 
družino, ki se na ta način zelo težko odloča o tem, kakšen 
progam zdravljenja ali (re)habilitacije otrok potrebuje. 
Predvsem v primerih redkih bolezni, pa tudi sicer, bi morali 
organizirati sestanke staršev z multidisciplinarno strokov-
no skupino, ki bi družini jasno predstavila otrokove težave, 
predlagala učinkovite načine zdravljenja in (re)habilitacije 
in jih podprla pri uresničevanju sprejetih programov.

Podlestvica o oskrbi, ki je spoštljiva in nudi oporo, vklju-
čuje postavke o tem, kakšno predstavo imajo starši o svojih 
kompetencah v vlogi staršev, o tem, ali čutijo, da je stro-
kovnjakom mar zanje in njihovega otroka, ali jim strokov-
njaki nudijo dovolj časa za pogovor in ali z njimi ravna-
jo enakovredno. Tudi ocene teh postavk so bile visoke in 
skladne z rezultati drugih študij (25, 26). Le 9 % staršev 
je menilo, da strokovnjaki opisano vedenje izkazujejo v 
majhni meri ali še redkeje.

Podobno visoko zadovoljstvo so starši izrazili pri podle-
stvici o partnerstvu in omogočanju aktivne vloge. Le 12 % 
staršev je vedenju strokovnjakov na tem področju dodelilo 
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oceno 3 ali manj. To področje sicer vključuje vprašanja o 
tem, ali imajo starši možnost, da izberejo, kaj jih zanima 
in kdaj bodo to izvedeli, ali so dobili izčrpne informacije o 
terapevtskih možnostih in ali so imeli priložnost, da so se 
odločili o postopkih terapevtske obravnave. Ti rezultati so 
videti precej boljši od rezultatov študij na Švedskem (25) 
in Islandiji (26). V omenjenih dveh študijah so starši trikrat 
pogosteje poročali, da se strokovnjaki na ta način vedejo v 
majhni meri ali redkeje. Ker ne poznamo podrobnosti delo-
vanja obeh omenjenih zdravstvenih sistemov, ne moremo 
podati zanesljive razlage za tako razliko med rezultati.

Pomanjkljivost študije je predvsem razmeroma majhen 
delež staršev, ki so se odločili za sodelovanje (dobra po-
lovica). Vprašalnik MPOC-20 je sicer dovolj kratek, zato 
menimo, da to ni razlog za manjši odziv staršev. Večina 
sodelujočih staršev so bile matere, zato rezultati raziskave 
odražajo predvsem njihove poglede na vedenje strokov-
njakov. Na zadovoljstvo staršev sicer lahko vpliva vrsta 
različnih dejavnikov, ki smo jih natančneje predstavili v 
drugem članku (28). Predvsem se je pokazalo, da ima zelo 
pomembno vlogo ključna oseba, ki otrokove težave pozna 
dovolj dobro, je na voljo staršem in jim pomaga pri orga-
nizaciji pregledov, terapevtskih programov in uveljavljanju 
pravic na področju zdravstvenega zavarovanja.

ZAKLJUČEK

Starši so poročali o pogostem vedenju strokovnjakov, ki ga 
sicer pričakujemo v sistemu obravnave, ki je usmerjena v 
družino. Rezultati so bili v splošnem podobni rezultatom 
študij v tujini. Predlagamo nekaj izboljšav v organizaciji 
dela, ki bi lahko pomembno prispevale k večjemu zado-
voljstvu in manjšemu stresu, ki ga občutijo starši otrok, ki 
so kronično bolni: časovna organizacija dela, ki bo strokov-
njakom omogočila primerno podajanje pomembnih infor-
macij, vključevanje družinskih članov v procese odločanja 
o zdravljenju in (re)habilitaciji, priprava pisnih informacij 
o otroku in priprava splošnih pisnih informacij o posame-
znih boleznih in organizaciji zdravljenja in (re)habilitacije.
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