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POVZETEK

Teoreticna izhodiS¢a: DuSevna manjrazvitost je v Mednarodni klasifikaciji bolezni in
sorodnih zdravstvenih problemov za statisticne namene opisana kot pomanjkanje
vesCin, znanj in spretnosti na kognitivnem, motoriénem, govornem in socialnem
podrocju. Kaze se Ze v razvojnem obdobju oz. kot primarni razvojni primanjkljaj.
Potrebe po zdravstveni negi se ugotavljajo na podlagi osnovnih zivljenjskih aktivnosti.
Cilj: Namen diplomskega dela je ugotoviti vlogo medicinske sestre pri zdravstveni negi
otrok z motnjami v dusevnem razvoju. Zanimajo nas predvsem negovalne potrebe
raziskovane populacije in problemi, ki se pojavljajo pri izvajanju aktivnosti zdravstvene
nege.

Metoda: Raziskava temelji na kvantitativni raziskovalni metodologiji. Podatki so bili
zbrani s pomocjo strukturiranega vpraSalnika. Vzorec so sestavljali zaposleni v
zdravstveni negi otrok z motnjami v duSevnem razvoju v treh socialno-varstvenih
zavodih. Od 72 razdeljenih vprasalnikov smo dobili 51 izpolnjenih vprasalnikov, kar
predstavlja 70,8% realizacijo vzorca. Podatke smo obdelali z ratunalni§kim programom
Microsoft Office Excel 2010 in SPSS 20.0. V vefini primerov smo izrac¢unali
frekvenco, odstotke, povpre¢no vrednost in standardni odklon. Uporabili smo t — test,
Pearsonov x2 — test, Levenov test, ANOVO in Welchov test.

Rezultati: Najpogosteje izvedena intervencija je pomoc¢ pri prehranjevanju in pitju
(PV=4,92), najmanj pa pomo¢ pri dihanju (PV=2,49). Najpogostejse tezave so v vseh
treh socialno-varstvenih zavodih tezave s komunikacijo (v CUDV Radovljica to
predstavlja 70,6%, v CUDV Dobrna 80% in v CUDV Crna na Koroskem 63,2%).
Izkazalo se je da bolj izobrazeni anketiranci in tisti z daljSo delovno dobo dajejo vecji
poudarek na fizioloske potrebe, kot so pomo¢ pri spanju in pocitku (F=3,832; p=0,023)
in pomo¢ pri vzdrZzevanju normalne telesne temperature (F=3,988; p=0,019), medtem ko
anketiranci s srednjeSolsko izobrazbo in krajSo delovno dobo, ocenjujejo bolj pogoste
psiholoske potrebe, kot so pomoc¢ pri izrazanju custev (t=2,77; p=0,008), pomo¢ pri
izvajanju koristnega dela (t=2,02; p=0,049) in pomo¢ pri razvedrilu in rekreaciji
(F=3,532; p=0,030).

Razprava: V diplomskem delu smo z raziskavo ugotovili, da otroci z MDR dnevno
potrebujejo pomoc¢ pri vseh temeljih zivljenjskih aktivnostih. NajpogostejSe tezave, s

katerimi se anketirani zdravstveni delavci sreCujejo v vseh treh socialno-varstvenih



zavodih, so tezave s komunikacijo, agresivnim vedenjem otroka, pogosto so pridruzene
duSevne motnje. NajpogostejSa nacrtovana intervencija je pomo¢ pri prehranjevanju in
pitju, pogosto imajo tezave s prekomerno tezo, z odvajanjem in izloCanjem. Pri
zdravstveni negi te populacije je najpomembnejSe medsebojno zaupanje med
zdravstvenim delavcem in otrokom, timsko delo in sodelovanje s svojci. Potrebna so

dodatna izobraZevanja iz tega podrocja, zaznali pa smo tudi veliko potrebo po dodatnem

kadru.

Kljuéne besede: motnje v duSevnem razvoju otrok, dusevna manjrazvitost, zdravstvena

nega otrok z motnjami v duSevnem razvoju, vloga medicinske sestre, agresiven pacient.



SUMMARY

Theoretical Background: In international classification of diseases and related health
problems for statistical purposes psychological underdevelopment is described as a lack
of skills, knowledge and competences in cognitive, motor, language and social area. It is
already apparent in the development period or as primary developmental deficit.
Nursing care needs are determined on the basis of activities of daily living.

Objective: The objective of this thesis is to determine the role of nurses in nursing care
of children with mental disabilities. Our research focused on nursing needs of the study
population as well as problems occurring during the implementation of nursing
activities.

Method: Our research is based on a quantitative research methodology. The data was
collected by a structured questionnaire. Our sample consisted of employees in health
care of children with mental disabilities in three social welfare institutions. Of 72
distributed questionnaires 51 were filled out and submitted, which is 70,8% of the
sample. This data was then processed by Microsoft Office Excel 2010 and SPSS 20.0
computer programmes. In most cases the frequency, percentage, mean value and
standard deviation were calculated. T-test, Pearson's x2 test, Lavene's test, ANOVA and
Welch's test were used.

Findings: The most commonly performed intervention is help with eating and drinking
(PV=4,92), the least performed is help with breathing (PV=2,49). The most common
problems in all welfare institutions are difficulties with communication (in CUDV
Radovljica 70,6%, in CUDV Dobrna 80% and in CUDV Crna na Koroskem 63,2%).
Our research shows that more educated respondents and those with longer working life
put more emphasis on physiological needs, such as help with sleep and relaxation
(F=3,832; p=0,023) and help to maintain normal body temperature (F=3,988; p=0,019),
whereas respondents with secondary education and shorter working life put more
emphasis on psychological needs, such as help in expressing emotions (t=2,77;
p=0,008), help in carrying out useful work (t=2,02; p=0,049) and help with
entertainment and recreation (F=3,532; p=0,030).

Discussion: The research in this thesis shows that children with mental disabilities need
daily help with all activities of daily living. The most common problems health care

workers are facing in all three welfare institutions are difficulties with communication



and children's aggression often accompanied by mental disorders. The most commonly
performed planned intervention is help with eating and drinking, children are often
overweight and have difficulties with urination and defecation. Mutual trust between a
health care worker and a child, team work and cooperation with the family is essential
in health care of this population. Additional education in this field is needed and we

have also detected a great need for additional staff.

Key words: children's mental disabilities, psychological underdevelopment, health care

of children with mental disabilities, role of nurses, aggressive patient
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1 UVOD

Dusevno zdravje posameznika predstavlja zadovoljivo celoto, kadar so v to celoto
vklju¢ene posameznikove telesne, duSevne in druzbene posebnosti in so med seboj
socasno usklajene. Kadar te skladnosti ni ali pa je na posameznih podroc¢jih okrnjena,
pride do posameznih odklonov na podro¢ju dusevnega zdravja. Med takSne odklone

sodi tudi motnja v dusevnem razvoju (Poto¢nik Daj¢man, 2007).

Otroci z motnjami v duSevnem razvoju imajo znizano splosno ali specificno raven
inteligentnosti, niZje sposobnosti na kognitivnem, govornem, motori¢nem in socialnem
podrocju ter pomanjkanje vesc¢in, kar se vse odraza v neskladju med njihovo mentalno
in kronolosko starostjo. Glede na motnje v duSevnem razvoju razlikujemo: otroke z
lazjo, zmerno, tezjo in tezko motnjo v dusevnem razvoju (Knezevi¢, 2009). Otrok, ki je
zaradi kakrSnega koli vzroka moten v svojem razvoju, Zivi podobno pa vendar druga¢no
zivljenje v dolo¢enem bivalnem okolju. Potrebe po zdravstveni negi se ugotavljajo na
podlagi osnovnih zivljenjskih aktivnosti (Brenci¢, 2008). Z uspeSno zdravstveno nego
lahko vplivamo tudi na kakovost zivljenja dusevno manjrazvitih oseb. Za kakovost
zivljenja je pomemben odnos, ki se gradi na medsebojnem zaupanju, sprejemanju in
spostovanju. Medicinska sestra z dobrim poznavanjem osebe, ki jo obravnava in z
individualnim nac¢rtovanjem pacientovih potreb po zdravstveni negi, z uporabo procesne
metode dela in poznavanjem znacilnosti dusevne manjrazvitosti, nudi pomoc in podporo
duSevno manjrazvitim osebam, ter jim izboljSuje kakovost zivljenja (Kramberger,

2011).

Otroci ze sami po sebi potrebujejo vodenje in pomoc pri Zivljenjskih aktivnostih, otroci
z motnjo v duSevnem razvoju (MDR) pa so na tem podrocju Se bolj ranljivi. Ker v
slovenskem prostoru ni veliko literature, ki se navezuje prav na otroke z MDR, smo v
diplomskem delu poizkuSali ugotoviti, kako izvajalci zdravstvene nege dojemajo
negovalne potrebe in katere so najpogostejSe nacrtovane intervencije medicinske sestre
pri zdravstveni negi te populacije in najpogostejSe tezave s katerimi se sreCujejo

izvajalci zdravstvene nege pri negovanju otrok z MDR.
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2 TEORETICNI DEL

MDR je razSirjena med odraslimi in otroki. V diplomskem delu se bomo osredotocili

predvsem na duSevno manjrazvitost med otroki.

2.1 OPREDELITEV MOTNJE V DUSEVNEM RAZVOJU

Vsako razvojno obdobje prinasa razli¢ne preizkusnje v vsakodnevnem zivljenju. O tem,
kako se posameznik pri tem znajde, pa je odvisno tako njegove inteligencne sposobnosti
kot tudi njegove druge osebnostne lastnosti. Sposobnosti, ki se zdruzujejo in povezujejo
v skupnem pojmu inteligentnosti, se razvijajo pod vplivom bioloskih (tudi dedno
dolocenih), psiholoskih in socialnih dejavnikov, ki izhajajo iz ozjega druzinskega in
SirSega socialnega okolja, v katerem se otrok razvija. Za vsako starostno obdobje je
znacilna doloCena raven inteligen¢nih sposobnosti, z njimi pa zmoZznost otrokovega

razumevanja, socialnih spretnosti in Custvene zrelosti (Tomori, 2013).

Inteligentnost opredelimo kot sploSno umsko sposobnost, ki vkljucuje sposobnost
sklepanja, nacértovanja, reSevanja problemov, abstraktnega misSljenja, razumevanja
kompleksnih idej, hitrega ucenja in ucenja na osnovi izkusSenj. Raven inteligentnosti
opisujemo s kolicnikom inteligentnosti (angl. Intelligence Quotient, 1Q), ki ga dolo¢imo
s standardiziranimi preizkusi inteligentnosti, pri C¢emer posameznikov rezultat

primerjamo s povprecnimi rezultati referencne skupine (Biirger Lazar & Kodri¢, 2014).

Odstopanja od pricakovanega razvoja na spoznavnem razvojnem podrocju oznacujemo
z izrazom intelektualna manjzmoznost (angl. intellectual disability), ki ga od leta 2007
soglasno uporabljamo namesto izrazov, ki so se uporabljali v preteklosti (mental
retardation v ameriskem prostoru oziroma learning difficulties v britanskem prostoru).
V slovenskem prostoru smo v preteklosti uporabljali izraz »mentalna retardacija«, v
zadnjih desetletjih pa sta se uveljavila izraza »motnja v duSevnem razvoju« in »umska
manjrazvitost«. Izraz »intelektualna manjzmoznost« sicer ustrezneje oznacuje, da gre za
posameznikove zmanjSane intelektualne zmoznosti, ki uc¢inkujejo na njegovo delovanje
v vsakdanjem zivljenju, ne pa za motnjo posameznikovega dusSevnega delovanja v
celoti. Prisotno je splosno podpovprecno intelektualno funkcioniranje, ki se pojavi v

razvojni dobi in je vezano na neustreznost prilagoditvenega odzivanja ali vedenja. To se
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kaze na podro¢jih samostojnosti, komunikacije, socializacije in razumevanja (Lacen,

2001 cited in Prelog, 2013; Biirger Lazar & Kodri¢, 2014).

O primarni dusevni manjrazvitosti govorimo pri osebah s subnormalno inteligenco
izrazeno z inteligenénim koli¢nikom (IQ), ki jo spremlja pomanjkljiva sposobnost
funkcioniranja v vsakdanjem zivljenju. IQ definiramo kot kolicnik med mentalno
starostjo (izmerjenim z enim od klasi¢nih testov, kot npr. test Wechsler Intelligence
Scale of Children) ter kronolosko starostjo osebe. Mentalna starost predstavlja
povprecno dusevno zmogljivost otroka glede na druge otroke, kronoloska starost pa je
¢as od otrokovega rojstva dalje. Zacetek MDR je veinoma opazen ze zgodaj v otrostvu,
na vsak nacin pa mora nastopiti pred 18. letom starosti. Pri kasnejSem nastanku
govorimo o sekundarni dusevni manjrazvitosti 0z. o zgodnji (presenilni) demenci

(Nedog, 2008).

Glavna znacilnost MDR je torej primanjkljaj na podro¢ju razvoja inteligencnih
sposobnosti, s tem pa je vedno povezana tudi posameznikova slabsa splo$na
prilagoditvena sposobnost (Tomori, 2013). Osebe z MDR odstopajo na vsaj dveh
podroc¢jih prilagoditvenega vedenja: komunikacija, skrb za samega sebe, domaca
opravila, znajdenje v okolju, funkcionalna akademska znanja, samousmerjanje, zdravje
in varnost, prosti ¢as, delo in zaposlitev, socialno interpersonalna sposobnost (Lacen,
2001 cited in Prelog, 2013). Ne samo, da imajo ti posamezniki vecje zdravstvene
potrebe na telesnem in duSevnem podrocju, pojavijo se tudi vecje ovire pri dostopu do
zdravstvene oskrbe in kadar le pridejo do nje, je veliko tveganje za prejemanje slabe
oskrbe. Klju¢ne ovire vkljucujejo slabo znanje in usposabljanje zdravstvenih delavcev o
MDR, komunikacijske tezave (slabi na¢ini komunikacije z otrokom), negativen odnos,
slabo timsko sodelovanje (Drum, et al., 2009 cited in World Health Organization,
2010). Komunikacija je zaradi kognitivnega primanjkljaja pri osebah z MDR oslabljena
ali nemozna (Nedog, 2008).

Janja Celec: Zdravstvena nega pri otrocih z motnjami v dusevhem razvoju stran 3
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2.2 KLASIFIKACIJA MOTENJ V DUSEVNEM RAZVOJU

Motnja v duSevnem razvoju je v Mednarodni klasifikaciji bolezni in sorodnih
zdravstvenih problemov za statisti¢ne namene, definirana kot: »Stanje zaustavljivega ali
nepopolnega dusevnega razvoja, o€itno zlasti kot pomanjkanje ves¢in, ki se pokazejo v
razvojnem obdobju; znanja oziroma spretnosti, ki prispevajo k splo$ni ravni
inteligentnosti, se pravi kognitivnih, govornih, motori¢nih in socialnih sposobnosti.
Motnja v duSevnem razvoju se lahko pojavlja z drugimi duSevnimi ali telesnimi
motenostmi, ali pa brez njih« (Institut za varovanje zdravja Republike Slovenije, 2008).
»Diagnosticiramo jo s psihiatricnim, klinicnopsiholoskim (ocena ravni inteligencnih
sposobnosti) in telesnim pregledom ter z opazovanjem vedenja, Custvenega odzivanja in
splosne psihosocialne funkcionalnosti. Diagnostika duSevne manjrazvitosti mora biti
celostna in poglobljena, oceno pa sestavljajo diagnosti¢ni prispevki strokovnjakov z
razliénih podrocij: psihiater, klini¢ni psiholog, pedagog, socialni delavec in drugi
zdravniki specialisti (odvisno od vrste morebitnih telesnih motenj pri preiskovani osebi)

(Tomori, 2013, p. 290)«.

2.2.1 Blaga motnja v duSevnem razvoju

Ta diagnosti¢na kategorija vkljucuje osebe z inteligenénim koli¢nikom med 50 in 69.
Pri otroku v predsolskem obdobju se kaze nekoliko upocasnjen psihomotori¢ni razvoj,
otrok kasneje dosega posamezne sposobnosti in spretnosti, kot njihovi zdravi vrstniki.
Otroci razvijejo le osnovne govorne spodobnosti in enostavno komunikacijo z okoljem,
pri tem pa razvijejo doloc¢eno obliko samostojnosti pri osnovnih opravilih in skrbi zase.
Ker vec¢inoma niso telesno prizadeti ali ovirani, jim njihove gibalne in senzori¢ne
sposobnosti omogocajo obvladovanje konkretnih delovnih nalog, ro¢nih in ne prevec
zapletenih fizi¢nih del. Ce so Gustveno uravnoveseni in socialno dovolj spretni, se v
znano okolje vkljuCujejo ustrezno in dejavno. Njihova sploSna funkcionalnost je
primerljiva s funkcionalnostjo otroka, starega od 9 do 12 let. Blago duSevno manj
razvite osebe so obicajno zelo obcutljive na odziv okolja. Sprejetost in upostevanje
drugih jim veliko pomeni, zato je spodbudno ravnanje z njimi posebno odloc¢ilno za to,
do kak3ne stopnje se bodo razvili njihovi potenciali (Mocnik, 2008; Miheli¢ Moli¢nik,
2011; Tomori, 2013).
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2.2.2 Zmerna motnja v dusevnem razvoju

Raven inteligen¢nih sposobnosti zmerno duSevno manj razvitih oseb je v obmocju
inteligencnega koli¢nika med 35 in 49. Njihove govorne spretnosti so skromne, imajo
tezave z razumevanjem Ze nekoliko bolj zapletenih pojavov in odnosov ter s tezavo
lo¢ujejo bistveno od nebistvenega. Poudariti je treba, da posameznik na tej ravni
duSevne razvitosti razume vec€, kot pa je sam sposoben izraziti z besedo. Spodbuda,
vodenje in obcutljiv nadzor so pri zmerno dusevno manj razvitih osebah potrebni tudi
pri hranjenju, oblacenju in higienskih opravilih. Razvijejo preprostejSe socialne
sposobnosti, a so v neznanih okolis¢inah neprilagodljive in hitro zbegane. Z zelo
potrpezljivim, postopnim in spodbudnim pristopom jih je mogoce nauciti enostavnih
delovnih nalog, a le ¢e imajo razvite in usklajene motori¢ne sposobnosti. Zaradi zelo
pogoste socCasne telesne prizadetosti ali slabse usklajenih gibalnih sposobnosti so lahko
bolj ali manj ovirane tudi pri vsakodnevnih opravilih. V odraslosti ne presezejo umske

ravni normalnega otroka v starosti od 6 do 9 let (Mrevlje, 2009; Tomori, 2013).

2.2.3 Huda motnja v dusevnem razvoju

Osebo ocenimo kot hudo dusevno manj razvito, ¢e je njen inteligencni koli¢nik med 20
in 34. Osebe s to stopnjo hude dusevne razvitosti ne morejo doseCi niti osnovne
samostojnosti. Odvisni so od nege in zasCite drugih, zase najveCkrat ne morejo
poskrbeti niti v najosnovnejSem. Govora se obiajno ne morajo nauciti, z okoljem
komunicirajo z znacilnimi glasovi, ki se jih njihovi skrbniki naucijo razumeti in
povezovati. Prepoznavno izrazajo strah, veselje, nerazpoloZenost in druga osnovna
Custvena stanja. Zaradi najveckrat precej resnih telesnih motenj je njihovo raven zrelosti
tezko izraziti s primerjavo, orientacijsko pa bi njihovo stopnjo razvoja lahko opisali s

tisto, ki jo opazujemo pri nekajletnem otroku (Miheli¢ Moli¢nik, 2011; Tomori, 2013).

2.2.4 Globoka motnja v dusevnem razvoju

Osebe na tej ravni duSevne razvitosti so popolnoma odvisni od pomo¢i drugih. Pri vsem
potrebujejo nego in varovanje, na dogajanje v okolju se tezko prilagajajo. Pogosto

prepoznavajo le najbliZje osebe in se nanje zelo prvinsko odzivajo. Ne morejo razviti
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niti preprostej$ih motori¢nih spretnosti, ne hranijo se sami, mnogi ne shodijo. Po navadi
so resno telesno prizadeti. V odrasli dobi njihove sposobnosti ne presezejo tistih, ki jih
pricakujemo pri normalnem triletnem otroku (Mrevlje, 2009; Miheli¢ Moli¢nik, 2011;

Tomori, 2013).

2.3 VZROKI MOTENJ V DUSEVNEM RAZVOJU

Vzroke za nastaneck MDR iS¢emo na razli¢nih stopnjah otrokovega razvoja in ob tem
upostevamo tako imenovane endogene in eksogene faktorje. Poto¢nik Daj¢man (2007,
p. 10) navaja naslednje:

- genetski faktor

- nevrofibromatoza in druge kromosomske in metabolne motnje

- prenatalni vzroki

- obporodni vzroki

- pridobljene motnje v zgodnjem otrostvu

- faktor okolja in sociokulturnih posebnosti

- drugi vzroki

Literatura kot kriterij opredelitve MDR navaja tudi pojavnost MDR pred odraslostjo
oziroma pred 18. letom (Zavod Republike Slovenije za Solstvo, 2015; Nedog, 2008).
Vecino otrok s tezjimi motnjami v razvoju, ki imajo za posledico tudi MDR, zdravniki
odkrijejo takoj po rojstvu ali Ze pred njim, na primer z amniocentezo. Vseeno pa raven
MDR pogosto opredelimo Sele kasneje, sprva pri otrocih prepoznamo zaostanek v

razvoju (Baker, et al., 2003 cited in Colneri¢, 2014).

2.4 OTROCI Z MOTNJO V DUSEVNEM RAZVOJU

V to skupino spadajo otroci z lazjo motnjo v duSevnem razvoju (LMDR), zmerno
motnjo v dusevnem razvoju (ZMDR) in huda ter globoka motnjo v duSevnem razvoju
(TMDR). Zanje je znaé&ilno, da imajo (Zgur, 2007, p. 21):

- znizane intelektualne sposobnosti,

- nizje razvite govorne, gibalne, socialne, emocionalne sposobnosti,

- se pocasneje ucijo, potrebujejo veliko ponazoril, konkretne materiale,
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- imajo nizko koncentracijo, kratkotrajno pomnjenje, izrazit proces pozabljanja,

- pomanjkljive in neizdelane strategije ucenja.

Pri otrocth z MDR ugotavljamo pomembno znizano splosno intelektualno
raven/funkcioniranje vkljuéno z znizanimi sposobnostmi ucenja, sklepanja in reSevanja
problemskih okolisCin ter znizanimi sposobnostmi abstraktnega vedenja in presojanja.
Ugotavljamo znizane prilagoditvene funkcije oziroma spretnosti. Primanjkljaj v
prilagoditvenih spretnostih se pomembno odrazajo na podrocjih govora in
komunikacije, skrbi zase, samostojnosti, socialnih spretnosti, ucni in delovnih
zmoznostih, funkcionalnih u¢nih sposobnosti, sposobnostih prakti¢nih znanj, skrbi za

lastno varnost (Zavod Republike Slovenije za Solstvo, 2015).

Otroci z lazjo MDR so v predSolskem obdobju pogosto spregledani, saj je njihov
primanjkljaj manj viden (Zgur, 2007). V pripravi na osnovno $olo pa se Ze pokaZejo

njihove zmanjS$anje spodobnosti in nastopijo u¢ne tezave (Moc¢nik, 2008).

2.5 PREPLET MOTNJE V DUSEVNEM RAZVOJU Z DUSEVNO
MOTNJO

Zveza Sozitje (n.d.) ugotavlja, da ljudje pogosto zamenjujejo pojem motnje v dusevnem
razvoju s pojmom dusevne bolezni. Pa vendar med njima obstajajo pomembne razlike.
Za primerno obravnavo je potrebno dobro prepoznavanje razlik. Dusevne bolezni sodijo
med bolezni, ki jih lahko zdravimo, medtem ko gre pri MDR za stanje, ki traja vse

Zivljenje.

Osebe z MDR se pogosteje srecujejo z neuspehi, kot inteligenéno sposobnejsi. Vse te
slabe izkuSnje pa Se zmanjSujejo njihovo samozavest in povecajo njihovo nezaupanje in
negotovost. PocCutijo se ogrozene, prikrajSane in odrinjene, za kar je pogosti krivo le
njihovo slabSe razumevanje okolice, nerealnih pri¢akovanj do drugih ali pa je znak
nezadovoljenih potreb po Custveni sprejetosti in potrditvi. Spoznanje, da ne izpolnjujejo

norm in pri¢akovanj okolja, vpliva na njihovo negativno samopodobo (Stiglic, 2008).

Janja Celec: Zdravstvena nega pri otrocih z motnjami v dusevhem razvoju stran 7



Fakulteta za zdravstvo Jesenice Diplomsko delo

Dusevna motnja se lahko pri osebi z motnjami v duSevnem razvoju pojavi v katerem
koli zivljenjskem obdobju. Praviloma se dusevne motnje pri osebah z MDR ne
razlikujejo od splosne populacije. Se pa nekatere med njimi pogosteje pojavljajo, kot so
demenca, shizofrenija, depresija, anksioznost, motnje spanja in motnje hranjenja. Ce so
bolezenska znamenja zelo izrazita, je potrebno zdravljenje z zdravili in v skrajnem
primeru namestiti osebo tudi v psihiatricno bolnisnico (Novak & Kosi, 2008). Stopnja
razSirjenosti motenj spanja je pri splosni populaciji otrok med 20 in 30%, pri otrocih z
MDR se lahko poveca na 80%, ne glede na njihovo starost (Jan & Freeman, 2004 cited
in Ageranioti — Belanger, et al., 2012). Raziskave kaZejo, da obstajajo tezave s spanjem,
ko motnje spanja predstavljajo tezavo za otroka, njegovo druzino ali oboje.
Pomanjkanje spanja ima lahko pri ljudeh negativne stranske ucinke, vkljuc¢no z
zmanjSano pozornostjo, spremembe razpoloZenja (razdrazljivost, utrujenost) in

kognitivne spremembe (slab kratkoro¢ni spomin) (Mindell, et al., 2006).

Obstaja velika nevarnost, da strokovnjaki pri osebah z MDR tezave z duSevnim
zdravjem pogosto prezrejo, kljub temu, da je znano, da je sopojavnost obeh motenj
visoka. Tako $tudije dokazujejo, da ima od 35 % do 40 % otrok in mladostnikov z MDR
diagnosticirane motnje tudi duSevnega zdravja, kar je petkrat ve¢, kot pri otrocih v
splosni populaciji. Povecana razSirjenost je oznacena predvsem za motnje avtistinega
spektra, hude stereotipne motnje gibanja in vedenjske tezave (Emerson & Hatton,
2007). Zgornja raziskava nakazuje, da so pri obravnavi otroka z MDR obremenjene tudi

druzine na najrazli¢nejsi nacin.

2.6 DRUZINA OSEBE Z MOTNJAMI V DUSEVNEM RAZVOJU

Problematika duSevne manjrazvitosti prinaSa v druZino obremenitev in prikrajSanost
ostalih druzinskih ¢lanov, kar mo¢no spreminja njihovo Zivljenje in lahko celo grozi
njihovo zdravstveno stanje. A prav opora in pomo¢ druZine sodita med najodloc¢ilnejse
dejavnike, ki vplivajo na uspeSnost usposabljanja in splo$no kakovost zivljenja osebe z
MDR. Zato ob vsej obravnavi, tako diagnosti¢ni, terapevtski in rehabilitacijski, ki jo
potrebuje in ima do nje pravico duSevno manj razvita oseba, pa ne smemo pozabiti na

njeno druzino (Tomori, 2013).
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Rojstvo otroka z MDR druZino psihi¢no, socialno in ekonomsko obremeni, poleg tega
pa mora le-ta vzgajati, izobraZevati in skrbeti za otroka drugace kot za druge otroke.
Otrokove potrebe so v srediScu druzinskega zivljenja in tudi dolocajo potek dneva. Skrb
za otroka z MDR pomeni za starSe polno zaposlitev, dan in noc, leta in leta, pogosto

desetletja (Novljan, 2004).

Raziskave so pokazale, da matere in ocetje otrok z MDR trpijo znatno poviSane ravni
stresa in duSevnih tezav (obi¢ajno depresija in anksioznost), v primerjavi s starsi otrok

brez MDR (Khamis, 2007; Feldman, et al., 2007).

2.7 OBRAVNAVA OSEB Z MOTNJAMI V DUSEVNEM RAZVOJU

Z razvojem znanosti je pogojena tudi skrb za otroka z MDR, ki postaja vedno bolj
zahtevno in odgovorno delo. Za nudenje strokovne pomoci otroku in njegovi druzini, je
potrebno veliko znanja strokovnih delavcev. Od vseh zaposlenih, ki se srecujejo in
vkljucujejo v delo z njimi, se pri¢akuje pozitiven, korekten in strokoven pristop, ki jim
pomaga premagati stres, stisko in breme s katerim se srecujejo v zivljenju. Pri obravnavi
otrok z motnjami v razvoju je timsko delo najpomembne;jsi ¢len v kompleksni skrbi za
¢im vecji napredek v rasti in razvoju otroka. Samo timski pristop k delu lahko
zagotavlja kakovosten nacin dela (Limonsek, 2008). Partnerski odnos je eden klju¢nih
elementov za kakovostno obravnavo otroka z MDR. Potrebno je vzpostaviti partnerski
odnos med medicinsko sestro, otrokom in star$i, drugimi strokovnimi delavci in vsemi

zaposlenimi, ki se vkljucujejo v proces dela (Pajnkihar & Kegel, 2007).

Strokovna zdravstvena obravnava otrok z MDR je pomembna, saj so podvrzeni
dejavnikom tveganja povezanim s prehrano, tezo in telesno nedejavnostjo, kakor tudi z
okvaro vida in sluha, bolezni dihal in tezave z zobmi. Tretjina jih ima pridruZene telesne
okvare, najpogosteje cerebralno paralizo (tveganje za pljucne infekcije, prebavne
tezave, urinsko inkontinenco). Dvajsetkrat bolj pogosto imajo epilepsijo in predstavljajo
visoko tveganje za nenadno nepri¢akovano smrt pri epilepsiji (Michael, 2008).

Integralni del zdravstvene obravnave je tudi zdravstvena nega otrok z MDR.
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2.7.1 Zdravstvena nega otrok z motnjami v duSevnem razvoju

Zdravstvena nega otrok z MDR je strokovno podrocje dela, ki zahteva od v zdravstveni
negi veliko dodatnega znanja, izkuSenj in spretnosti, saj imajo osebe z motnjo v
duSevnem in telesnem razvoju Se dodatne potrebe, ki izhajajo iz razli¢nih motenj in
akutnih oz. kroni¢nih telesnih in dusevnih bolezni. Zdravstvena nega pri otrocih in
mladostnikih z MDR zahteva od medicinske sestre: veliko strokovnega znanja, ljubezen
do ljudi in obzirnost, Custveno zrelost, trdnost in uravnovesenost, dobro telesno zdravije,
zivljenjski optimizem, obcutek odgovornosti, sposobnost opazovanja, iznajdljivost in
prilagodljivost, Sirok interes (Brenci¢, 2008). Merrick s sodelavci (2004 cited in
Dunworth Fitzgerald & Sweeney, 2013), opisujejo zdravstveno nego ljudi z MDR kot
zapleteno in zamudno. Upostevanje standardov zdravstvene nege, koordinacijo
zdravstvene nege, triazo akutnih zdravstvenih tezav, aplikacijo zdravil, koordinacijo
zobozdravstvenega nadzora, navajajo kot osrednjo vlogo medicinske sestre. Dodatni
pomembni elementi vloge vkljucujejo psihosocialno oskrbo, podporo druzinam,
poucevanje in zagovorniSke naloge. Da je zdravstvena nega otrok z MDR zahtevna,
dokazujejo tudi nekatere raziskave, v katerih se kar 80 % anketiranih strinja, da jih delo
z osebo z MDR privede do obc¢utka iz€rpanosti, kar lahko privede tudi do nekakovostne
zdravstvene nege te populacije. Vendar pa bi lahko kakovost zdravstvene nege povecali

z ve¢jim Stevilom in dodatnim usposabljanjem negovalnega osebja (Petrovic, 2011).

Negovalno osebje priznava svoje pomanjkljivosti v povezavi teorije s prakso z
izrazitvijo zelje o dodatnem izobrazevanju in dopolnjevanju trenutnega znanja
(Dunworth Fitzgerald & Sweeney, 2013). Tudi iz raziskave, ki jo je za svoje diplomsko
delo izvedla Petrovi¢ (2011), je razvidno, da je kar 96,7% vpraSanih mnenja, da se
morajo ¢lani negovanega tima nenehno izobraZevati in izpopolnjevati s tega podrocja.
Vendar pa je ena izmed najvecjih problemov pri izvajanju kakovostne zdravstvene nege,
pomanjkanje izvajalcev zdravstvene nege na tem podro&ju. Tudi Cukova (2006) trdi, da
do obremenitev medicinskih sester prihaja predvsem zaradi nepoznavanja koli¢ine in
obsega dela, nepoznavanja in neupoStevanja norm, pravil, neustrezne kadrovske

zasedbe, izpadov osebja in dela preko ¢asovnih norm.
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Izhodis¢e za delo medicinske sestre je ugotavljanje potreb po zdravstveni negi in
nacrtovanje izvajanja procesa zdravstvene nege. Zdravstvena nega se izvaja po procesni
metodi dela. Proces zdravstvene nege nacrtuje in vrednoti diplomirana medicinska
sestra, aktivnosti zdravstvene nege pa se izvajajo glede na pridobljene poklicne
aktivnosti in kompetence za posamezni profil delavca (Brenci¢, 2008). Zdravstvena
nega je potrebna kadar je otrok ni sposoben skrbeti zase ali pa je pri tem omejen.
Usmerjena je k zadovoljevanju osnovnih Zzivljenjskih potreb otroka, ki jih moramo
vsakodnevno zadovoljevati za normalno Zivljenje. Stopnja odvisnosti otrok je odvisna
od stopnje MDR in zahtevnosti dodatnih motenj in obolenj. Pravilna in zadostna
zdravstvena nega predstavlja osnovo za dobro pocutje (Mocnik, 2008). Pravilno
negovan otrok je zadovoljen in veliko lazje in bolj spros¢eno sodeluje v vseh njegovih
strokovnih obravnavah. Habilitacija otrok z motnjo v duSevnem in telesnem razvoju je
dolgotrajni proces, ki zahteva veliko vztrajnosti in potrpljenja strokovnega delavca kot

otroka (Brenci¢, 2008).

Potrebe po zdravstveni negi zaénemo ugotavljati s sprejemanjem in zbiranjem podatkov
o pacientu. Ugotavljamo potrebe na telesnem, Custvenem, socialnem in duhovnem
podrocju. Do ugotovitev pridemo na podlagi opazovanja, merjenja, pogovora s svojci,
pogovora s pacientom, sodelovanja s socialno sluzbo, pogovora z drugimi
zdravstvenimi delavci, pregled in analiza medicinske in negovalne dokumentacije.
Ugotovljene negovalne probleme razdelimo po zivljenjskih aktivnostih Virginje
Henderson (Stiglic, 2008). Otroci potrebujejo pomoé pri osnovnih Zivljenjskih

aktivnostih:

Prehranjevanje in pitje: otrok z motnjo v razvoju potrebuje stalen nadzor in velikokrat
pomo¢ pri uzivanju hrane in tekocine (prekomerna teza, nepravilno poziranje, slaba
koncentracija, dehidracija, oslabelost). Obroki naj bodo ob istem Casu, hranjenje naj
poteka mirno, brez napetosti in naglice. Medicinska sestra je ves ¢as prisotna in pozorna
na vnaSanje koli¢ine hrane v usta in poziranje le-te. Ves ¢as ga vzpodbuja in motivira,
ga tudi pohvali. Vso zauzito hrano in tekoc¢ino belezimo in otroka dvakrat tedensko

tehtamo (Stiglic, 2008).
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Odvajanje in izlocanje: glede na starost otroka in navade, mora medicinska sestra
poskrbeti za zasebnost in telesno udobje pri defekaciji in mikciji. Otroka moramo
veckrat na dan spomniti na izvajanje te aktivnosti, voditi na strani$¢e. Spodbujamo ga k
telesni aktivnosti, po potrebi izvajamo masazo trebuha in belezimo pogostost odvajanja

in izloganja (Stiglic, 2008).

Gibanje in ustrezna lega: velikokrat je pri otrocih z motnjo v telesnem in duSevnem
razvoju ovirano gibanje, ki se kaze kot motnja pri hoji, drzi telesa in koordinaciji gibov.
Opazamo tudi poveCano neaktivnost pri otrocih s povecano telesno tezo, lahko pa
povecano aktivnost pri otrocih s hiperkineticno motnjo. Velik problem lahko predstavlja
hoja po stopnicah. Medicinska sestra nudi fizicno podporo, ga vzpodbuja, motivira in
pohvali. Z vsakodnevnimi vajami, sprehodi in vzpodbudo motiviramo otroka za

koordinirano in samostojno gibanje (Stiglic, 2008).

Spanje in pocitek: na spanje vplivajo telesna in duSevna aktivnost, sploSno stanje
organizma, prehrana in pitje teko€in, druge bolezni in telesna aktivnost, gibanje in
dnevni pocitek. Motnje spanja se kazejo v tem, da otrok tezko zaspi, spi kratek cas, se
pogosto zbuja, ne more ponovno zaspati, spi v intervalih ali zaspi Sele proti jutru.
Odstranitev motec¢ih drazljajev pomaga k dobremu spancu. Velikokrat pomaga tudi

prisotnost medicinske sestre v sobi, kar daje obc¢utek varnosti (Brenci¢, 2008; gtiglic,

2008).

Osebna higiena in urejenost. otroka je treba pri opravljanju osebne higiene usmerjati,
nadzorovati ter ga vzpodbujati pri ze pridobljenem znanju in pri pridobivanju novih
higienskih navad. Osebna higiena zavzema Sirok spekter opravil, ki jih zdrav ¢lovek
vsakodnevno izvaja, in sicer: nega telesa, nega ustne votline, nega rok in nohtov, nega

las in umivanje glave, britje in nega brade (Bren¢i¢, 2008; Stiglic, 2008).

Izogibanje nevarnostim v okolju: bistvo te aktivnosti je, da prepoznamo nevarnost in se
nanjo ustrezno odzovemo ter tako preprecimo ali omilimo neugoden vpliv na zdravije.
Otrok z MDR spada v rizi€no skupino glede osebne varnosti, zato mora medicinska

sestra Se posebej paziti. Ne prepoznajo nevarnosti v okolju, prisotna je slabovidnost,
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motnje v zaznavanju sluha, dotika in bolecine. Velikokrat se pojavlja tudi avtoagresija
in heteroagresija, ki zahteva ustrezno ukrepanje in po narocilu zdravnika tudi uporabo

posebnih varovalnih ukrepov (Bren¢i¢, 2008; Stiglic, 2008).

Komuniciranje: V doloCenih stopnjah duSevne manjrazvitosti se govorne sposobnosti
slabo razvijejo ali se sploh ne razvijejo. Pri delu s takSnimi otroki se srecujemo s tezavo,
kako uspesno in dovolj kakovostno komunicirati. Pri komuniciranju s tako prizadetimi
osebami se pojavijo tezave pri vseh, ki so vkljuceni v proces komuniciranja. Pogosto se
pri otrocih z MDR na govornem podrocju pojavljajo razlicni deficiti. Lahko se pojavi
popolna odsotnost govora ali popolna odsotnost neverbalnega izrazanja, tak$ne osebe
imajo zelo slabe izkusnje s komuniciranjem z okolico. Medicinska sestra, ki dela s tako
populacijo, se nauci doloCenega komuniciranja. SploSnih navodil, kako vzpostaviti
ustrezno obliko komunikacije, ki bi zadostila potrebam obeh, ki se vkljucujeta v ta
sistem komunikacije ni. Vsak se po svojih najboljsih moceh, izkuSnjah in znanju trudi
vzpostaviti nacin, ki omogo¢a moznost komunikacije in prenos informacij (Limonsek,
2006). Pri komuniciranju z osebo z MDR, je pomembno kako govorimo. Upostevati
moramo intonacijo in pomen izgovorjenih besed. Pomemben je tudi dotik, ki daje
informacije, pomiri in izraza Custva. UpoStevati je potrebno navade, saj se naucijo kaj
sledi. Nepogresljive so tudi geste in mimike. Pri tej vrsti komuniciranja je potrebno
sprejeti drugacnost in komunicirati na nacin, ki nam ga narekuje notranji glas (prav
Limonsek, 2006). Za ucinkovito terapevtsko komunikacijo je potrebno, da z dusevno
manjrazvitim zgradimo partnerski odnos, ki temelji na pristnosti, spoStovanju in
empatiji. Zaupanje je temelj vseh odnosov in vpliva na uspeh in neuspeh kakr$nega koli
odnosa med dvema osebama. Pri terapevtski komunikaciji je pomembno tudi
sprejemanje samega sebe in drugih. K znacilnosti terapevtske komunikacije spadajo Se
samorazkrivanje, ki pomeni odpreti se drugemu in zaupnost, ki pomeni, da je
medicinska sestra dolzna varovati podatke o zdravstvenem stanju pacienta (Gorse
Muhig, 2009). 1z raziskave (Petrovi¢, 2011) je razvidno, da je kar 83,3% anketiranih
mnenja, da sta komunikacija in terapevtski odnos med c¢lani negovalnega tima in

pacienti osnova za kakovostno zdravstveno nego pacientov z MDR.

Razvedrilo in rekreacija: medicinska sestra ponudi otroku razli¢ne aktivnosti, s katerimi

se lahko ukvarja (poslusanje glasbe, gledanje TV, risanje, gledanje revij, sprehod v
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parku). Pomembno je, da je otrokov dan razgiban, pester in da se ne dolgocasi. Cilj je

ohranjanje najve&je mozne mere aktivnosti (Stiglic, 2008).

Poleg nastetih aktivnosti, medicinska sestra pri izvajanju zdravstvene nege ves cas
aktivno sodeluje tudi z ostalimi c¢lani zdravstvenega tima (negovalke, varuhinje,
strokovni sodelavci: zdravnik pediater, defektolog, fizioterapevt, logoped, socialni
delavec, psiholog) in s starsi obravnavanega otroka (Brencic, 2008).

Potrebno je poudariti izjemno tezavnost negovanja otrok z globokimi MDR, ker niso
sposobni verbalne komunikacije, samostojne hoje ali hranjenja, ter pogosto zahtevajo
visoko raven pomoci pri senzori¢nih ali telesnih motnjah, tezavah v dusevnem zdravju
in kompleksnih zdravstvenih potrebah (Sullivan, 2008; Mencap, 2012, povz. po
Dunworth Fitzgerald & Sweeney, 2013). Njihove zdravstvene tezave lahko vkljucujejo
respiratorne in gastrointestinalne tezave, epilepsijo. Vedno vecje Stevilo je obravnavanih
zaradi njihovih potreb po kisiku in hranjenju preko cevke, kar Se poveca zapletenost
zdravstvene obravnave teh otrok (Mencap, 2012, povz. po Dunworth Fitzgerald &
Sweeney, 2013). Tudi pogostost epilepsije je vi§ja med osebami z MDR, kot pri splosni
populaciji (Matthews, et al.,, 2008), lahko pa je odvisna od stopnje duSevne
manjrazvitosti. Verjetnost za razvoj epilepsije pri ljudeh z MDR je nizja pri tistih z
blago motnjo in se lahko dvigne do 75% pri posameznikih z globoko MDR (Searson,
2008). Gastrointestinalne motnje te populacije so pogoste in v mnogih primerih je to
posledica motnje poziranja (Lee & MacPherson, 2010). V zadnjem desetletju se ta
problem reSuje s hranjenjem preko perkutane endoskopske gastrostome, s pomocjo
katere vzdrzujemo normalno prehranjenost in tako izboljSamo kakovost Zivljenja teh
otrok (Catto-Smith & Jimenez, 2006).

Globalen cilj obravnave in strokovne pomoc¢i otrok z MDR je ¢im bolj optimalno
razvijanje sposobnosti, ki povecujejo moznost samostojnega Zzivljenja. Ta cilj je
potrebno obcutljivo uskladiti z zmogljivostmi obravnavane osebe na razli¢nih podro¢jih

psihosocialnega in telesnega funkcioniranja (Tomori, 2013).

2.7.2 Agresivno vedenje otrok z MDR in eti¢ne dileme

Ker osebe z MDR tezijo k takojs$nji izpolnitvi zadovoljitve, se pri njih veliko krat pojavi

vzburljivo vedenje, heteroagresivnost in avtoagresivnost. Agresivnost kot simptom je
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lahko znamenje ve¢ bolezni ali stanj, po drugi strani pa so lahko agresivni zato, ker se
pocutijo ogrozeni; to je lahko posledica napa¢nega zaznavanja in presoje polozaja. Ker
ne izrazajo potreb po zdravstveni negi, se ji upirajo in se nato odzivajo agresivno,
kricavo ali pasivno, zato je potrebno veliko potrpezljivosti in predvsem znanja
izvajalcev zdravstvene nege, kako pripraviti takSnega otroka, da bo pri zdravstveni negi

vsaj malo sodeloval (Novak & Kosi, 2008).

Pri otrocih z MDR se agresivno vedenje pogosteje pojavlja kot pri otrocih s povpre¢no
inteligenco. Razlog agresije vkljucuje Stevilne zdravstvene, nevroloske, psihiatri¢ne in
okoljske dejavnike. Pogost sprozilec agresivnega vedenja je boleCina ali nezmoZnost
razumeti kakSen dogodek ali pojav (Ageranioti — Belanger, et al., 2012). Klasifikacija
agresivnosti glede na stopnjo MDR (Radivojevi¢, 2012, p. 18):

- Lazja MDR: vzrok za agresivnost so lahko vzgojni problem naucene obrambe
ali patologija. Tukaj se pojavlja kontrolirana oblika vedenja, ki je usmerjena na
doloceno osebo ali predmet.

- Zmerna MDR: vzroke iS¢emo v nezadostni socialni interakciji in patologiji.
Oblika agresivnosti, ki je pogojena s situacijo je usmerjena na doloceno osebo.

- Huda MDR: najpogostejsi vzrok za pojav agresivnosti je frustracija. V tej
skupini se agresivnost pojavlja nekontrolirano in je prav tako usmerjena na
dolocene osebe v okolju. Agresivnost je usmerjena v ve€ini primerov najprej na
sebe.

- Globoka MDR: Tudi tukaj je najpogostejSi vzrok za pojav agresivnosti

frustracija. Agresivnost je nekontrolirana, usmerjena na sebe, druge in okolico.

Odnos do agresivne osebe je eticna dilema, ki ne zadeva le dejavnosti zdravstvene nege,
pac pa celotne druzbe (Balazic, 2008). Medicinske sestre v ¢asu izobrazevanja za poklic
poleg strokovnega znanja osvojijo tudi eti¢na nacela, ki so za delo v zdravstveni negi
zelo pomembna. Opredeljena so v eticnih kodeksih in poklicnih standardih (Petrovic,
2011). Eti¢na nacela zagotovimo tako, da (Balazic, 2008, p. 51):

- svoje delo opravimo humano, strokovno in odgovorno;

- upostevamo dostojanstvo in zasebnost pacienta (komunikacija, pomiritev);

- delo poteka izklju¢no na odlocitvah v korist pacienta;
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- pacienta obravnavamo timsko;
- pogosto se vprasamo o obcutkih notranjega zadovoljstva, vendar pri fizicnem
oviranju pacienta se sprosti v nas napetost in prisotnost negativnih emocij;

- delo opravimo po standardu — uporaba klini¢ne poti.

Iz rezultatov raziskave (Petrovi¢, 2011) je razvidno, da je eden izmed najpogostejSih
tezav pri delu prav agresivno vedenje pacienta (66,6%), ve¢ kot polovica (53,3%) se
vCasih na delovnem mestu sreCuje z etiCnimi dilemami. Glede vprasanja, ¢e je
obravnava agresivnega pacienta eticna dilema, pa so mnenja deljena. Medicinska sestra
ne sme pozabiti, da so njene lastne sposobnosti, zaupanje vase in takticno postopanje,

posluh za pacienta — faktorji, ki lahko preprecijo agresivnost ali nasilje (Balazic, 2008).

Dunworth Fitzgerald in Sweeney (2013) sta z raziskavo prisla do ugotovitve, da
edinstvene potrebe po zdravstveni negi ljudi z MDR, zahtevajo nadaljnje raziskave, kar
bi pomagalo pri pripravi smernic za zdravstveno nego, ki temeljijo na dokazih, in
izboljSanju standardov. Prav tako sta ugotovila, da je zelo malo zdravstvene literature o
vlogi medicinske sestre, ki skrbi za ljudi z MDR. Nacrtovanje zdravstvene nege, Ceprav
je zelo pomembno, ni bilo ovrednoteno kot eden od temeljnih vlog medicinske sestre, v
tej raziskavi. Vsi anketiranci smatrajo naértovanje zdravstvene nege kot zamudno
opravilo, ki zahteva veliko sredstev, posebno casa, in je torej le postranska osnovna
negovalna intervencija. Tudi ostali poudarjajo, da je potrebno potrebe posameznikov z
MDR po zdravstveni negi preuciti, da bi tako zaposlili ustrezno delovno silo za
zdravstveno oskrbo v institucijah (Chwo, et al., 2005). Vendar pa moramo na tem mestu
tudi mi omeniti, kar navaja Ze Hogg (2007), da so raziskave v korist posebnih
zdravstvenih posegov na podrocCju oseb z MDR omejene, morda delno tudi zaradi
kompleksne kognitivne in fizi¢ne prizadetosti ter eticnih dilem, ki se pojavljajo pri teh
osebah, ki niso sposobne izrazanja svoje lastne volje. Zato se bomo v raziskavi omejili

samo na izvajalce storitev zdravstvene nege.
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3 EMPIRICNI DEL

3.1 NAMEN IN CILJI RAZISKOVANJA

Namen diplomskega dela je ugotoviti vlogo medicinske sestre pri zdravstveni negi otrok
z MDR. Zanimajo nas predvsem negovalne potrebe te populacije in problemi, ki se

pojavljajo pri izvajanju aktivnosti zdravstvene nege.

Cilji diplomskega dela so:

C1: Ugotoviti aktivnosti medicinske sestre pri otroku z MDR.

C2: Ugotoviti probleme ¢lanov tima pri delu z otroci z MDR.

C3: Ugotoviti odnos med demografskimi podatki (izobrazba, delovna doba) in

aktivnostmi medicinske sestre pri delu z otroci z MDR.

3.2 RAZISKOVALNA VPRASANJA

V diplomskem delu smo si postavili tri raziskovalna vprasanja:

RV1: Katere so nacrtovane intervencije medicinske sestre pri zdravstveni negi otrok z
MDR?

RV2: Katere so najpogostejsi negovalni problemi pri otrocih z MDR v primerjavi med
tremi socialno-varstvenimi zavodi?

RV3: Kaks$na je povezanost med izobrazbo in delovnimi izku$njami ter izvedenimi

intervencijami v zdravstveni negi te populacije?

3.3 RAZISKOVALNA METODOLOGIJA

Uporabili smo deskriptivno opisno metodo kvantitativnega empiricnega raziskovanja.
To pomeni, da smo v raziskovalnem delu iskali odgovore na vprasanja s pomocjo

vpraSalnika in pridobljene podatke kvantitativno obdelali.
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3.3.1 Metode in tehnike zbiranja podatkov

Za teoreti¢ni del diplomskega dela smo zbrali podatke s pomocjo pregleda domace in
tuje strokovne literature na temo diplomskega dela. Uporabili smo podatkovne baze
CINHAL, COBISS in PUBMED. Pregled literature je potekal od maja do avgusta 2014.
Iskali smo strokovno literaturo, ki ni starejSa od deset let, drugih omejitev pri iskanju
literature nismo imeli. Uporabljene so bile klju¢ne besede v slovenskem in angleSkem
jeziku: motnje v duSevnem razvoju otrok, duSevna manjrazvitost, zdravstvena nega
otrok z motnjami v duSevnem razvoju, vloga medicinske sestre, agresiven pacient,
children with an intellectual disability, mental retardation, caring for children with

intellectual disabilities, the role of nurses.

Za empiricni del smo uporabili vprasalnik, ki smo ga sestavili na podlagi pregleda
strokovne literature, s pomocjo katerega smo izvedli raziskavo v treh socialno-

varstvenih zavodih.

3.3.2 Opis merskega instrumenta

Vprasalnik je bil sestavljen na podlagi pregleda literature in Ze opravljenih raziskav o

zdravstveni negi otrok z MDR, na slovenskem in tujem podro¢ju (Emerson & Hatton,
2007; Brenci¢, 2008; Limonsek, 2008; Drum, et al., 2009 cited in World Health
Organization, 2010; Petrovi¢, 2011; Dunworth Fitzgerald & Sweeney, 2013; Tomori,
2013). Vseboval je vpraSanja zaprtega in odprtega tipa, uporabili pa smo tudi

petstopenjsko lestvico za ocenjevanje pogostosti negovalnih intervencij.

V prvem delu je vprasalnik vseboval demografske podatke. Zanimal nas je spol, starost,
stopnja izobrazbe anketirancev in delavna doba. Drugi sklop z naslovom Zdravstvena
nega otrok z MDR, je bil sestavljen iz osem vpraSanj zaprtega tipa, enega vpraSanja
odprtega tipa ter dveh petstopenjskih lestvic. Prva je bila lestvica za ocenjevanje
pogostosti negovalnih intervencij, pri cemer 1- pomeni nikoli izvedena intervencija, 2-
redko izvedena, 3- vcasih izvedena, 4- pogosto izvedena in 5- zelo pogosto izvedena
vsakodnevna intervencija. Druga pa je bila Likertova lestvica strinjanja z danimi
trditvami, pri ¢emer 1 pomeni se sploh ne strinjam, 2 — pomeni se ne strinjam, 3 — se niti

ne strinjam/niti strinjam (neopredeljen), 4 — se strinjam in 5 — se popolnoma strinjam.

Janja Celec: Zdravstvena nega pri otrocih z motnjami v dusevhem razvoju stran 18



Fakulteta za zdravstvo Jesenice Diplomsko delo

Zanimala nas je predvsem zdravstvena nega obravnavanih otrok, najpogostejse
negovalne intervencije, teZzave ki se pojavljajo in eti¢ni vidik. Zadnji sklop vprasalnika z
naslovom Odnos negovalnega tima do zdravstvene nege otrok z MDR, je predstavljal
vprasanja o odnosu ¢lanov negovalnega tima do zdravstvene nege otrok z MDR.

Sestavljen je bil iz $tirih vprasanj zaprtega tipa in enega vpraSanja odprtega tipa.

Zanesljivost merskega instrumenta smo ugotavljali z Cronbachovim koeficientom
alpha. Sklop vprasanj, ki je zajemal 14 negovalnih intervencij je imel vrednost 0,796.
Drugi sklop je vseboval 9 trditev, anketiranci so izrazali strinjanje oziroma nestrinjanje
z navedenimi trditvami je dosegel vrednost 0,717. Koeficient Cronbach alpha je v obeh
primerih presegel vrednost 0,7, kar v strokovni literaturi predstavlja dovolj visoko

stopnjo zanesljivosti vzorca (Cencic, 2009).

3.3.3 Opis vzorca

Raziskavo smo izvedli med ¢lani negovalnega tima (diplomirane medicinske sestre,
tehniki zdravstvene nege) z razlicnimi delovnimi izku$njami, ki opravljajo delo z otroki
z MDR. V CUDV Radovljica smo poslali 17 vprasalnikov, prav vse smo izpolnjenje
dobili nazaj. V CUDV Dobrna smo poslali 25 vprasalnikov, vrnjenih smo prejeli 15
vprasalnikov. V CUDV Crna na Koroskem smo poslali 30 vpragalnikov, vrnjenih je bilo
19 izpolnjenih vpraSalnikov. Uporabili smo nenakljucni, prirocni vzorec. Med
anketirance smo torej skupno razdelili 72 vprasalnikov, vrnili pa so nam jih 51, kar

predstavlja 70,8% realizacijo vzorca.

V raziskavi so sodelovali zdravstveni delavci vseh starostnih skupin. Anketiranci so
stari med 21 in 53 let, njihova povprecna starost je 35,63 let. Sodelovali so trije moski
(5,9%) in 48 (94,1%) Zensk starth med 21 in 53 let. Vecina, in sicer 40, izvajalcev
zdravstvene nege je imelo srednjeSolsko izobrazbo, kar predstavlja 78,4%.
VisokoSolsko oz. visjeSolsko izobrazbo je imelo 10 sodelujocih, kar predstavlja 19,6%
vseh anketirancev. Univerzitetno izobrazbo je imel en anketiranec (2%). Od 0 do 5 let
delovne dobe je imelo 11 (21,6%) anketirancev, od 6 do 10 let 14 (27,5%), 2 (3,9%)
anketiranca med 11 do 15 let in 16 do 20 let delovne dobe je imelo 7 (13,7%)
anketiranih. Najvec, 17 (33,3%) sodelujocih je imelo nad 20 let delovne dobe (tabela 1).
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Tabela 1: Opis vzorca (spol, izobrazba, delovna doba)

n %

Spol Moski 3 5,9
Zenski 48 94,1
Izobrazba Srednjesolska 40 78,4
VisjeSolska/visokosolska 10 19,6

Univerzitetna 1 2
Delovna doba 0-5let 11 21,6
6—10 let 14 27,5

11—15let 2 3,9
16 — 20 let 7 13,7
Nad 20 let 17 333

n = §tevilo anketirancev, % = odstotek

3.3.4 Opis poteka raziskave in obdelave podatkov

VpraSalnik je bil namenjen ¢lanom negovalnega tima (diplomirane medicinske sestre,
tehniki zdravstvene nege) v Centru za usposabljanje, delo in varstvo (CUDV)
Radovljica, v Centru za usposabljanje, delo in varstvo (CUDV) Dobrna ter v Centru za
usposabljanje, delo in varstvo (CUDV) Crna na Koroskem, za kar smo pridobili
potrebno pisno dovoljenje vodstva. Raziskava se je izvajala od meseca novembra 2014
do marca 2015, saj smo pri pridobivanju soglasja za izvedbo raziskave naleteli na kar
nekaj nepri¢akovanih ovir. Zeleli smo imeti &im veéji vzorec anketirancev, vendar kljub
vsemu vlozenemu trudu nas in prizadevanju mentorja diplomskega dela, nam soglasja
ustanove, ki pokriva veliko regijo in ima vecje Stevilo zaposlenih na tem podrocju, ni
uspelo pridobiti. Vpradalnike smo  poslali po posti. Clani negovalnega tima
(diplomirane medicinske sestre, tehniki zdravstvene nege) so bili informirani o
moznosti zavrnitve sodelovanja v raziskavi ter o namenu in vsebini raziskave.
Vprasalnik je bil v celoti anonimen. Pridobljene kvantitativne podatke smo obdelali z
racunalniSkim programom Microsoft Office Execel 2010 in SPSS 20.0. Izracunali smo
frekvence, odstotke ter standardne odklone. Na podlagi pridobljenih odgovorov, ki smo
jih obdelali z opisnimi statisttikami, smo poskuSali ugotoviti razlike med
spremenljivkami. V ta namen smo uporabili statisticne teste. Uporabili smo t — test za
neodvisne vzorce, kjer smo Zeleli preveriti razlike v poprec¢jih med dvema skupinama.
Pri nominalnih vpraganjih smo uporabili Pearsonov y° — test. Z Levenovim testom smo
preverjali homogenost varianc, saj je homogenost varianc potrebna za izracun ANOVE,

ki jo lahko uporabimo kadar je p-vrednost vecja kot 0,05 ¢e je p-vrednost manjsa kot
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0,05 in variance niso homogene uporabimo Welchov test. Vprasanja odprtega tipa so

bila obdelana z metodo vsebinske analize, odgovore smo kodirali in kategorizirali.

3.4 REZULTATI

Katere so nacrtovane intervencije medicinske sestre pri zdravstveni negi otrok z MDR?

Glede na 14 osnovnih zivljenjskih aktivnosti po Virginiji Henderson nas je zanimalo,
pri katerih od le teh otroci z MDR dnevno potrebujejo najve¢ pomoci. Izvajalce
zdravstvene nege smo zato vpraSali o pogostosti izvedenih intervencij. Ugotovili smo,
da otroci z MDR dnevno potrebujejo pomoc€ pri vseh osnovnih zivljenjskih aktivnostih.
Intervencije, pri katerih je povpre¢na vrednost presegla vrednost 3,5 so: pomoc¢ pri
prehranjevanju in pitju (PV=4,92; SO=0,27), pomo¢ pri vzdrzevanju telesne Cistoce in
urejenosti (PV=4,86; SO=0,34), pomoc¢ pri oblacenju in slacenju (PV=4,78; SO=0,41),
pomo¢ pri gibanju in ustrezni legi (PV=4,76; SO= 0,51), pomo¢ pri izogibanju
nevarnostim v okolju PV=4,76; S0=0,42), pomo¢ pri komunikaciji (PV=4,63;
S0=0,48), pomoc pri izlo¢anju in odvajanju (PV=4,59; SO=0,53), pomo¢ pri razvedrilu
in rekreaciji (PV=4,45; SO=0,61), pomo¢ pri izrazanju custev (PV=4,35; SO=0,77),
pomo¢ pri izvajanju koristnega dela (PV=4,27; SO=0,87), pomo¢ pri spanju in pocitku
(PV=4,25; SO=0,84), pomoc¢ pri ucenju (zdravstvena vzgoja) (PV=4,25; SO=1,01) in
pomo¢ pri vzdrzevanju normalne telesne temperature (PV=3,75; SO=0,97). Le pri
intervenciji pomo¢ pri dihanju je povpre¢na vrednost nizja kot 3,5 (PV=2,94; SO=1,06)
(tabela 2).

Tabela 2: Negovalne intervencije pri katerih otroci z MDR dnevno potrebujejo

najve¢ pomoci

Nikoli Redko Véasih Pogosto Zelo PV | SO | Skupaj
izvedena izvedena izvedena izvedena pogosto n/%
intervencija | intervenci | intervencija | intervenci | izvedena
n/% ja n/% ja intervenci
n/% n/% ja
n/%
Pomo¢ pri 4/7,8 14/27,5 18/35,3 11/21,6 4/7,8 2,94 | 1,06 | 51/100
dihanju
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Nikoli Redko V¢asih Pogosto Zelo PV | SO | Skupaj
izvedena izvedena izvedena izvedena pogosto n/%
intervencija | intervenci | intervencija | intervenci | izvedena
n/% ja n/% ja intervenci
n/% n/% ja
n/%

Pomoc¢ pri 0 0 0 4/7,8 47/92,2 4,92 | 0,27 | 51/100
prehranjevanju
in pitju
Pomoc¢ pri 0 0 1/2 19/37,3 31/60,8 4,59 | 0,53 | 51/100
izlocanju in
odvajanju
Pomoc¢ pri 0 0 2/3,9 8/15,7 41/80,4 4,76 | 0,51 | 51/100
gibanju in
ustrezni legi
Pomoc¢ pri 0 2/3,9 7/13,7 18/35,3 24/47,1 4,25 | 0,84 | 51/100
spanju in
pocitku
Pomoc¢ pri 0 0 0 11/21,6 40/78,4 4,78 | 0,41 | 51/100
oblacenju in
slacenju
Pomoc¢ pri 0 7/13,7 11/21,6 21/41,2 12/23,5 3,751 0,97 | 51/100
vzdrzevanju
normalne
telesne
temperature
Pomoc¢ pri 0 0 0 7/13,7 44/86,3 4,86 | 0,34 | 51/100
vzdrzevanju
telesne Cistoce
in urejenosti
Pomoc¢ pri 0 0 0 12/23,5 39/76,5 4,76 | 0,42 | 51/100
izogibanju
nevarnostim v
okolju
Pomoc¢ pri 0 0 0 19/37,3 32/62,7 4,63 | 0,48 | 51/100
komunikaciji
Pomoc¢ pri 0 2/3,9 3/5,9 21/41,2 25/49 4,35 0,77 | 51/100
izrazanju
Custev
Pomoc¢ pri 0 2/3,9 8/15,7 15/29.4 26/51 4,27 | 0,87 | 51/100
izvajanju
koristnega dela
Pomoc pri 0 0 3/5,9 22/43,1 26/51 4,451 0,61 | 51/100
razvedrilu in
rekreaciji
Pomoc¢ pri 2/3,9 2/3,9 3/5,9 18/35,3 26/51 4,25 | 1,01 | 51/100
ucenju
(zdravstvena
vzgoja)
n = §tevilo anketirancev, % = odstotek, | = nikoli izvedena intervencija, 2 = redko izvedena intervencija, 3 = v¢asih izvedena

intervencija, 4 = pogosto izvedena intervencija, 5= zelo pogosto izvedena intervencija, PV = povpre¢na vrednost, SO = standardni

odklon
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Kateri so najpogostejsi negovalni problemi pri otrocih z MDR v primerjavi med tremi

socialno-varstvenimi zavodi?

Zdravstvene delavce smo v anketi vprasali o najpogostejSih negovalnih problemih, s
katerimi se srecujejo pri zdravstveni negi otrok z MDR (tabela 3). Nato smo rezultate
primerjali tudi med tremi socialno-varstvenimi zavodi, vklju¢enih v raziskavo. Za
primerjavo smo uporabili analizo variance (ANOVA) pri ordinalnih vprasanjih in

Pearsonov y” — test pri nominalnih vprasanjih.

Tabela 3: Prikaz strinjanja izvajalcev zdravstvene nege s trditvami o

najpogostejSih negovalnih problemih med razli¢énimi ustanovami

Sploh se ne Neopredeljen/-a Se strinjam/
strinjam/ n/% Popolnomase | Py | SO | Skupaj Ustanova
Se ne strinjam strinjam n/%
n/% n/%
Otroci z 2/11,8 6/35,3 9/52,9 2,41 | 0,71 | 17/100 | CUDV
MDR Radovljica
imajo
pogosto 0 8/53,3 7/46,7 2,47 | 0,51 | 15/100 | CUDV
tezave s Dobrna
spanjem.
3/15,8 6/31,6 10/52,6 2,37 1 0,76 | 19/100 | CUDV
Crna na
Koroskem
Otroci z 1/5,9 7/41,2 9/52,9 2,47 1 0,62 | 17/100 | CUDV
MDR Radovljica
imajo
pogosto 4/26,7 8/53,3 3/20 1,93 1 0,70 | 15/100 | CUDV
prekomern Dobrna
o telesno
tezo. 2/10,5 7/36,8 10/52,6 2,42 10,69 | 19/100 | CUDV
Crna na
Koroskem
Otroci z 1/5,9 0 16/94,1 2,88 1 0,48 | 17/100 | CUDV
MDR Radovljica
imajo
pogosto 0 6/40 9/60 2,60 | 0,50 | 15/100 | CUDV
teZzave z Dobrna
odvajanjem
e 2/10,5 3/15,8 14/73,7 2,63 [ 0,68 | 19/100 | CUDV
izloCanjem. Crna na
Koroskem
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Sploh se ne Neopredeljen/-a Se strinjam/ PV | SO | Skupaj | Ustanova
strinjam/ n/% Popolnoma se n/%
Se ne strinjam strinjam
n/% n/%
Otroci z 1/5,9 1/5,9 15/88,2 2,82 10,52 | 17/100 | CUDV
MDR Radovljica
imajo
pogosto 0 2/13,3 13/86,7 2,87 1 0,35 | 15/100 | CUDV
vedenjske Dobrna
tezave.
0 1/5,3 18/94,7 2,95 10,22 | 19/100 | CUDV
Crna na
Koroskem
Pri otrocih 0 4/23,5 13/76,5 2,76 | 0,43 | 17/100 | CUDV
z MDR so Radovljica
pogosto
pridruzene 0 2/13,3 13/86,7 2,87 [ 0,35 | 15/100 | CUDV
dusSevne Dobrna
motnje.
0 3/15,8 16/84,2 2,84 1 0,37 | 19/100 | CUDV
Crna na
Koroskem
Pri otrocih 1/5,9 5/29,4 11/64,7 2,59 10,61 | 17/100 | CUDV
zMDR je Radovljica
pogosta
diagnoza 1/6,7 5/33,3 9/60 2,53 [ 0,64 | 15/100 | CUDV
epilepsija. Dobrna
1/5,3 6/31,6 12/63,2 2,58 1 0,60 | 19/100 | CUDV
Crna na
Koroskem
Otroci 3/17,6 6/35,3 8/47,1 2,29 10,77 | 17/100 | CUDV
MDR so Radovljica
bolj
agresivni 2/13,3 3/20 10/66,7 2,53 10,74 | 15/100 | CUDV
od ostalih Dobrna
pacientov.
7/36,8 9/47,4 3/15,8 1,79 | 0,71 | 19/100 | CUDV
Crna na
Koroskem

n = §tevilo anketirancev, % = odstotek, | = se sploh ne strinjam, 2 = se strinjam, 3 = se niti ne strinjam/niti strinjam (neopredeljen),

4 = se strinjam, 5 = se popolnoma strinjam, PV = povpre¢na vrednost, SO = standardni odklon

Do statistiéno pomembnih razlik med trditvami o najpogostejSih negovalnih problemih

med razlicnimi ustanovami je prislo pri trditvi otroci z MDR so bolj agresivni od ostalih

pacientov (F=4,534; p=0,016). Glede na povpre¢no vrednost strinjanja, se otroci z
MDR zaposlenim v CUDV Dobrna (PV=2,53; SO=0,74) zdijo bolj agresivni kot v
CUDV Crna na Koroskem (PV=1,79; SO=0,71). Pri ostalih trditvah v tabeli 3 nismo

nasli statisticno pomembnih razlik med tremi socialno-varstvenimi zavodi.
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Pri vprasanju kako pogosto se anketiranci sreCujejo s tezavami z verbalno
komunikacijo, se v CUDV Radovljica vsakodnevno srecuje 16 (94,1%) vpraSanih. V
CUDV Dobma in CUDV Crna na Koroskem so prav si vprasani odgovorili
vsakodnevno, kar v prvem primeru predstavlja 15 (100%) posameznikov in v drugem
primeru 19 (100%) (tabela 4). Pri odgovoru ne prihaja do statisticno pomembnih razlik

glede na ustanovo, kjer so zaposleni anketiranci (F=1,000; p=0,375).

Tabela 4: Prikaz pogostosti sreCevanja zdravstvenih delavcev s teZavami verbalne

komunikacije pri otrocih z MDR

CUDYV Radovljica CUDYV Dobrna CUDV Crna na Koroskem
n/% n/% n/%
Vsakodnevno 16/94,1 15/100 19/100
V¢asih 1/5,9 0 0
Redko 0 0 0
Nikoli 0 0 0
Skupaj 17/100 15/100 19/100

n = §tevilo anketirancev, % = odstotek

Pri vpraSanju o najpogostejSih teZzavah pri delu s katerimi se sreCujejo anketiranci smo
dali na voljo §tiri odgovore: agresivnost pacienta, tezave s komunikacijo, pomanjkanje
znanja zdravstvenih delavcev in drugo. V vseh treh socialno-varstvenih zavodih so
najpogostejSe tezave, s katerimi se pri delu srecujejo zdravstveni delavci na podrocju
zdravstvene nege otrok z MDR, tezave s komunikacijo. V CUDV Radovljica to
predstavlja 12 (70,6%) vprasanih, v CUDV Dobrna 12 (80%) in v CUDV Crna na
KoroSkem prav tako 12 (63,2%) vprasanih. Na drugem mestu je agresivno vedenje
pacienta. Za odgovor drugo so se v CUDV Radovljica odlo¢ili trije (17,6%). Dva sta
zapisala pomanjkanje kadra, eden nesodelovanje med razli¢nimi sluzbami. V. CUDV
zapisali: pomanjkanje kadra, nesodelovanje med zaposlenimi, poslabSanje stanja pri
uporabniku in upad sposobnosti oseb z MDR ter posledi¢no povecanje potreb po
pomoci pri temeljih zivljenjskih aktivnostih (tabela 5). Med socialno-varstvenimi

zavodi ni statisticno pomembnih razlik (X2(6)=4,428, p=0,619).
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Tabela S: NajpogostejSe teZzave, s katerimi se pri delu z otroki z MDR srecujejo

zdravstveni delavci

CUDYV Radovljica CUDV Dobrna CUDV Crna na Koro$kem
n/% n/% n/%
Agresivno vedenje 2/11,8 2/13,3 2/10,5
pacienta
Tezave s 12/70,6 12/80 12/63,2
komunikacijo
Pomanjkanje znanja 0 1/6,7 1/5,3
zdravstvenih delavcev
Drugo 3/17,6 0 4/21,1
Skupaj 17/100 15/100 19/100

n = §tevilo anketirancev, % = odstotek

Naslednja tabela (tabela 6) kaze, da se v CUDV Radovljica 13 (76,5%) anketirancev pri
zdravstveni negi otrok z MDR pogosto srecuje z agresivnim vedenjem pacientov. V
CUDV se 12 anketirancev, kar predstavlja kar 80% vprasanih, pogosto sreCuje z
agresivnim vedenjem pacientov. V. CUDV Crna na Koroskem se s to tezavo pogosto

srecuje 13 (68,4%) vprasanih. Pri odgovoru ne prihaja do statisticno pomembnih razlik

glede na ustanovo, kjer so zaposleni anketiranci (F=0,307; p=0,737).

Tabela 6: Pogostost srecevanja z agresivnim vedenjem otroka z MDR pri

zdravstveni negi

CUDYV Radovljica CUDV Dobrna CUDV Crna na Koroskem
n/% n/% n/%
Pogosto 13/76,5 12/80 13/68,4
Redko 4/23,5 3/20 6/31,6
Nikoli 0 0 0
Skupaj 17/100 15/100 19/100

n = §tevilo anketirancev, % = odstotek

Iz tabele 7 je razvidno, da se v CUDV Radovljica stirje (23,5%) anketiranci pri
zdravstveni negi otrok z MDR vsakodnevno srecujejo z eti¢nimi dilemami na delovnem
mestu, kar 11 (64,7%) se jih s tem srecuje v€éasih. V CUDV Dobrna se z eti¢nimi
dilemami na delovnem mestu vcasih srecuje 86,7%, kar predstavlja 13 vprasanih. V
CUDV Crna na Koroskem se s to tezavo véasih sreuje 12 (63,2%) vprasanih. Le trije
od vseh vprasanih, in sicer iz CUDV Crna na Korokem, se z eti¢nimi dilemami na
delovnem mestu ne srecujejo. Pri odgovoru prihaja do statisticno pomembnih razlik
glede na ustanovo (F=3,456; p=0,020). Zaposleni v CUDV Radovljica (PV=1,88;
S0=0,60) in CUDV Dobrna (PV=1,87; SO=0,35) se pogosteje srecujejo z eticnimi
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dilemami na delovnem mestu, kot zaposleni v CUDV Crna na Korogkem (PV=2,42;

S0=0,83).

Tabela 7: Pogostost srecevanja z eti¢nimi dilemami na delovnem mestu

CUDYV Radovljica CUDV Dobrna CUDV Crna na Koroskem
n/% n/% n/%
Vsakodnevno 4/23,5 2/13,3 1/5,3
V¢asih 11/64,7 13/86,7 12/63,2
Redko 2/11,8 0 3/15,8
Nikoli 0 0 3/15,8
Skupaj 17/100 15/100 19/100

n = §tevilo anketirancev, % = odstotek

Da je obravnava agresivnega pacienta eticna dilema, meni v CUDV Radovljica 5
(29,4%) vprasanih zdravstvenih delaveev, v CUDV Dobrna 8 (53,3%) in v CUDV Crna
na Koroskem 6 (31,6%). Za odgovor vcasih, se je v CUDV Radovljica odlocilo 8
(47,1%) vprasanih, v CUDV Dobrna 6 (40%) in v CUDV Crna na Koroskem 11
(57,9%) (tabela 8). Med socialno-varstvenimi zavodi ni statisticno pomembnih razlik

(' (4)=3,930, p=0,416).

Tabela 8: Mnenje zdravstvenih delavcev o eti¢ni dilemi obravnave agresivnega

otroka
CUDYV Radovljica CUDV Dobrna CUDV Crna na Koroskem
n/% n/% n/%
Da 5/29,4 8/53,3 6/31,6
Ne 4/23,5 1/6,7 2/10,5
V¢asih 8/47,1 6/40 11/57,9
Skupaj 17/100 15/100 19/100

n = §tevilo anketirancev, % = odstotek

V prav vseh treh socialno-varstvenih zavodih anketiranci menijo, da je medsebojno
zaupanje med zdravstvenim delavcem in pacientom, najpomembnejSe pri zdravstveni
negi pacienta z MDR. V CUDV Radovljica so je za ta odgovor odlocilo 8 (47,1%)
vprasanih, v CUDV Dobrna 10 (66,7%) in v CUDV Crna na Koroskem 11 (57,9%). V
CUDV Radovljica je na drugem mestu timsko delo, 5 (29,4%). Dva (11,8%) sta pod
moznost drugo zapisala svoj odgovor, in sicer pristen odnos do pacienta ter humanost.
V CUDV Dobrna je na drugem mestu odgovor komunikacija in terapevtski odnos, 3

(20%). V CUDV Crna na Koroskem je na drugem mestu s 36,8%, kar predstavlja 7
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vpraSanih, odgovor timsko delo (tabela 9). Med socialno-varstvenimi zavodi ni

statisticno pomembnih razlik (X2(8)= 12,121, p=0,146).

Tabela 9: NajpomembnejSe pri zdravstveni negi otrok z MDR po mnenju

zdravstvenih delavcev

CUDYV Radovljica CUDV Dobrna CUDV Crna na Koroskem

n/% n/% n/%
Izobrazba in izkusnje 1/5,9 1/6,7 1/5,3
zdravstvenih delavcev
Komunikacija in 1/5,9 3/20 0
terapevtski odnos
Medsebojno zaupanje 8/47,1 10/66,7 11/57,9
med zdravstvenim
delavcem in pacientom
Timsko delo 5/29,4 1/6,7 7/36,8
Drugo 2/11,8 0 0
Skupaj 17/100 15/100 19/100

n = $tevilo anketirancev, % = odstotek

Skoraj vsi anketiranci so se popolnoma strinjali s trditvijo, da je pri zdravstveni negi
otrok z MDR zelo pomembno timsko sodelovanje. Povprecna vrednost strinjanja v
CUDV Radovljica je 5,00 (SO=0,00), v CUDV Crna na Koroskem prav tako 5,00
(S0=0,00) in v CUDV Dobrna 4,73 (SO=0,45). Prav tako se je vecina vpraSanih
strinjala s trditvijo, da je pri zdravstveni negi otrok z MDR potrebno tudi sodelovanje s
svojci. Povprecna vrednost strinjanja v CUDV Radovljica je 5,00 (SO=0,00), v CUDV
Dobrna 4,87 (S0=0,35) in v CUDV Crna na Koroskem 4,95 (S0=0,22). Pri teh dveh

vprasanjih nestrinjanja in neopredeljenosti nismo zabelezili (tabela 10).

Tabela 10: Prikaz strinjanja izvajalcev zdravstvene nege z danima trditvama med

razli¢nimi ustanovami

Se strinjam Popolnoma se
n/% strinjam PV SO Skupaj Ustanova
n/% n/%

Pri 0 17/100 5,00 0,00 17/100 CUDV

zdravstveni Radovljica

negi MDR

je zelo 4/26,7 11/73,3 4,73 0,45 15/100 | CUDV

pomembno Dobrna

timsko

delo. 0 19/100 500 | 0,00 | 19/100 | CUDV
Crna na
Koroskem
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Se strinjam Popolnoma se
n/% strinjam PV SO Skupaj Ustanova
n/% n/%

Pri 0 17/100 5,00 0,00 17/100 CUDV

zdravstveni Radovljica

negi MDR

je potrebno 2/13,3 13/86,7 4,87 0,35 15/100 | CUDV

tudi Dobrna

sodelovanj

© s svojet. 1/5,3 18/94,7 4,95 0,22 19/100 | CUDV
Crna na
Koroskem

n = Stevilo anketirancev, % = odstotek, PV = povprec¢na vrednost, SO = standardni odklon

Kaksna je povezanost med izobrazbo in delovnimi izkusnjami ter izvedenimi

intervencijami v zdravstveni negi populacije otrok z MDR?

S pomo¢jo t-testa pri ordinalnih vprasanjih in Pearsonovim y* — testom pri nominalnih
vprasanjih smo ugotavljali statisticno pomembne razlike glede na izobrazbo. Ker je
oseba z univerzitetno izobrazbo le ena in ni mogoce izvesti statisticnih analiz, smo to
osebo prikljucili k tistim, z visoko oziroma visjeSolsko izobrazbo. Ostali sta nam dve
skupini, in sicer anketiranci s srednjeSolsko izobrazbo in anketiranci z visoko oziroma
vi§jeSolsko izobrazbo. Ugotovili smo statisticno pomembne razlike pri dveh

intervencijah iz tabele 2.

Pomoc¢ pri izrazanju custev: (t =2,77; p =0,008). Anketiranci s srednjesolsko izobrazbo
(PV=4,50, SO=0,64) statisticno bolj pogosto zaznavajo pomembnost izvajanja te
intervencije v primerjavi z anketiranci z vis§jo oz. visokoSolsko izobrazbo (PV=3,82,
S0=0,98). Pomoc¢ pri izvajanju koristnega dela: (t=2,02, p=0,049). Tudi pri tej
intervenciji anketiranci s srednjeSolsko izobrazbo (PV=4,40, SO=0,77) bolj pogosto
zaznavajo pomembnost izvajanja intervencije, kot tisti z visoko o0z. vi§jeSolsko

izobrazbo (PV=3,82, SO=1,07).

V nadaljevanju nas je zanimalo ali obstajajo statisticno pomembne razlike v pogostosti
izvajanja intervencij glede na delovno dobo anketirancev. Anketirance z delovno dobo
med 11 in 15 let, ter 16 in 20 let, smo zdruzili v skupino z delovno dobo med 11 in 20

let. Za preverjanje povezav smo uporabili Welchov test pri ordinalnih vprasanjih in
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Pearsonov y° — test pri nominalnih vpraganjih. Statisticno pomembne razlike smo
ugotovili pri naslednjih intervencijah iz tabele 2:

Pomo¢ pri spanju in pocitku: F=3,832, p=0,023. Strinjanje, da je intervencija zelo
pogosto izvedena, je najmanjSe pri osebah z delovno dobo do 5 let (PV=3,73; SO=0,47).
Pri ostalih treh skupinah povpre¢na vrednost presega vrednost 4,3. Pomoc pri
vzdrzevanju normalne telesne temperature: F=3,988, p=0,019. Tisti, z najmanj
delovnimi izku$njami menijo, da je intervencija izvedena le vcasih (PV=3,00,
S0O=0,89). Tisti, z delovno dobo med 11 in 15 let so mnenja, da je intervencija izvedena
pogosto oziroma zelo pogosto (PV=4,22; SO=0,67). Pomoc¢ pri komunikaciji: F=4,425,
p=0,014. Vecina anketirancev z delovno dobo med 6 in 10 let je mnenja, da otroci z
MDR zelo pogosto potrebujejo pomo¢ pri komunikaciji (PV=4,93, SO=0,27). Najmanj
se s trditvijo strinjajo anketiranci z najmanj delovne dobe (PV=4,45; SO= 0,52). Pomoc
pri izrazanju custev: F=3,178, p=0,045. Da otroci z MDR pogosto potrebujejo pomoc
pri tej intervenciji, se najbolj strinjajo osebe z delovno dobo med 6 in 10 let (PV=4,71;
S0=0,47), najmanj pa osebe z delovno dobo med 11 in 20 let (PV=3,67; SO=1,00).
Pomoc¢ pri razvedrilu in rekreaciji: F=3,532, p=0,030. Da je intervencija zelo pogosto
izvedena, se najbolj strinjajo tisti, z delovno dobo med 6 in 10 let (PV=4,79; SO=0,43),
najmanj pa tisti, z delovno dobo nad 20 let (PV=4,12; SO=0,70). Pa vendar je

povpre¢na vrednost pri vseh skupinah presegla vrednost 4.

Da otroci z MDR pogosto potrebujejo pomoc pri prehranjevanju in pitju, so se strinjali
vsi vprasani, ne glede na delovno dobo (PV=4,92; SO=0,27). Prav tako, da sta pomo¢
pri vzdrzevanju telesne cCistoe in urejenosti (PV=4,86; SO=0,35) in pomo¢ pri
izogibanju nevarnostim v okolju (PV=4,76; SO=0,43), pogosto izvedeni intervenciji.

Zato pri teh intervencijah izvedba Welchov-ega testa ni bila smiselna.

Pri trditvi, da imajo otroci z MDR pogosto prekomerno tezo (tabela 3), obstajajo
statisticno pomembne razlike v primerjavi z delovno dobo, F=4,711, p=0,011. Glede na
vse anketirance skupaj, so se s trditvijo najbolj strinjali tisti z delovno dobo nad 20 let
(PV=3,65, SO=0,60), najmanj pa tisti, ki imajo delovne dobe manj kot 5 let (PV=2,64,
S0=0,80).
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Na vprasanje »Ali imate tekom delovnega casa dovolj Casa za vzpodbujanje in
motiviranje pacienta k samostojnosti«, je najve¢ vprasanih odgovorilo vcasih 23
(45,1%) (tabela 11). Ni statistiéno pomembnih razlik glede na izobrazbo (3*(2)=0,643,
p=0,725) in delovno dobo (¥*(6)=8,911, p=0,179) anketirancev.

Tabela 11: Mnenje zdravstvenih delavcev o tem, ¢e imajo tekom delovnega ¢asa

dovolj ¢asa za vzpodbujanje in motiviranje otroka k samostojnosti

Da Ne V¢asih Skupayj
n/% n/% n/% n/%

Ali imate tekom
delovnega Casa
dovolj ¢asa za 14/27,5 14/27,5 23/45,1 51/100
vzpodbujanje in
motiviranje otroka
k samostojnosti?

n = $tevilo anketirancev, % = odstotek

Skoraj polovica vprasanih (49%) je mnenja, da je delo z otroki z MDR naporno in
zamudno (tabela 12). Pri odgovoru ne prihaja do statisticno pomembnih razlik glede na

izobrazbo (x2(2)=1,457, p=0,483) in delovno dobo (X2(6)=8,8 12, p=0,184).

Tabela 12: Mnenje zdravstvenih delavcev o tem, da je delo z otroki z MDR

naporno in zamudno

Da Ne Véasih Skupaj
N/% N/% N/% N/%
Ali menite, da je
delo z otroki z 25/49 4/7,8 22/43,1 51/100
MDR naporno in
zamudno?

n = §tevilo anketirancev, % = odstotek

Ve¢ kot pol anketiranih zdravstvenih delavcev (56,9%), ki delujejo na podrocju
zdravstvene nege otrok z MDR, delo privede do obcutka iz¢rpanosti (tabela 13). Ni
statisticno pomembnih razlik glede na izobrazbo (X2(2)=2,180, p=0,336) in delovno
dobo (1*(6)=8,558, p=0,200).
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Tabela 13: Mnenje zdravstvenih delavcev o tem, ¢e jih delo z otroki z MDR kdaj

privede do ob¢utka izérpanosti

Da Ne V¢asih Skupaj
n/% n/% n/% n/%
Ali vas vase delo
kdaj privede do 29/56.,9 4/7,8 18/35.3 51/100
obcutka
izCrpanosti?

n = §tevilo anketirancev, % = odstotek

Kar 42 (82,4%) vprasanih meni, da v negovalnem timu ni dovolj ¢lanov, da delo ni
obremenjujoce (tabela 14). Pri odgovoru ne prihaja do statisticno pomembnih razlik

glede na izobrazbo (x2(1)=0,894, p=0,344) in delovno dobo (X2(3)=2,620, p=0,454).

Tabela 14: Mnenje zdravstvenih delavcev o tem, da je v negovalnem timu dovolj

¢lanov, da delo ni obremenjujoce

Da Ne Skupaj
n/% n/% n/%

Menite, da je v
negovalnem timu 9/17,6 42/82.4 51/100
dovolj ¢lanov, da delo
ni obremenjujoce?

n = §tevilo anketirancev, % = odstotek

Na vprasanje »Ali menite, da so za zdravstveno nego otrok z MDR potrebna dodatna
izobrazevanja«, so prav vsi (51) vpraSani zdravstveni delavci, ki delujejo na tem

podrocju, odgovorili pritrdilno (tabela 15).

Tabela 15: Mnenja zdravstvenih delavcev o dodatnem izobraZevanju glede

zdravstvene nege z MDR

Da Ne Skupaj

n/% n/% n/%
Ali menite, da so za zdravstveno nego 51/100 0 51/100
otrok z MDR potrebna dodatna izobrazevanja

n = $tevilo anketirancev, % = odstotek

V vprasalniku smo zdravstvenim delavcem zastavili vprasanje »Ali upostevate zelje in
potrebe otrok z MDR?«. Iz tabele 16 je razvidno, da vecina 49 (96,1%) anketiranih

uposteva zelje in potrebe otrok z MDR.
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Tabela 16: Upostevanje Zelja in potreb otrok z MDR s strani zdravstvenih

delavcev
Da Ne V¢asih Skupaj
n/% n/% n/% n/%
Ali upostevate 49/96,1 0 2/3,9 51/100

zelje in potrebe
otrok z MDR?

n = §tevilo anketirancev, % = odstotek

V tabeli 17 je razvidno, da smo odgovore na odprti tip vprasSanja razdelili na 3

kategorije in 13 vsebinskih kod. Mnenje anketiranih zdravstvenih delavcev je, da bi z

vecjim Stevilom zaposlenih, lahko $e dodatno povecali kakovost ZN pri otroci z MDR.

Kar nekaj odgovorov je bilo povezanih z izobraZzevanjem. Ve izobrazevanja pomeni

tudi ve¢ znanja in strokovno izvedbo ZN. Eden od anketirancev je zapisal: »V Solski

sistem se uvede predmet, ki bi zdravstvene delavce poucil o specifiki dela z uporabniki

z MDR, moznost specializacije zdravstvene nege MDR«. Tudi boljsi pogoji dela bi

doprinesli k kakovosti ZN otrok z MDR (bolj prilagojeni prostori za izvajanje ZN, manj

varCevanja z materialom, timsko delo, ve¢ poudarka na terapevtskih obravnavah

(razbremenjevanje, sproscanje), za kar pa je potrebno tudi vec Casa.

Tabela 17: Odgovori po kategorijah in kodah na odprto vprasanje »s ¢im, bi po

vaSem mnenju, lahko Se dodatno povecali kakovost zdravstvene nege pri otrocih z

MDR«.

Kategorija

Koda

Stevilo anketirancev

Stevilo zaposlenih

Vec zaposlenih

7

Manj bolniske odsotnosti

Manj natrpan delovnik

Manj »izgorelosti«

Izobrazevanje

Vec¢ izobrazevanja

Strokovna izvedba ZN

Vec znanja

Moznost specializacije

Pogoji dela

Vec Casa

Bolj prilagojeni prostori

»Nevarcevanje« z materialom

Timsko delo

Vec poudarka na terapevtski
obravnavi

—t |t | | = | DN = [ = [N [N [ = [N DN
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Vsebinska analiza na odprto vprasSanje »napiSite, katere lastnosti bi, po vaSem
mnenju, morala imeti medicinska sestra za delo z otroki z MDR«.

Tudi vprasanje »Katere lastnosti bi, po vasem mnenju, morala imeti medicinska sestra
za delo z otroki z MDR«, je bilo odprtega tipa. Najveckrat po se pojavili odgovori:
potrpezljivost, dobrosrénost, empati¢nost in strokovno znanje. Kar nekajkrat so se
ponovile tudi lastnosti, kot so: vztrajnost, komunikativnost, odgovornost, doslednost,
natanc¢nost, delavnost, poslusnost in samostojnost. Mora znati sprejemati drugacnost,

imeti sposobnost timskega sodelovanja in razumevanja.

3.5 RAZPRAVA

Namen diplomskega dela je bilo ugotoviti vlogo zdravstvene nege pri delu z otroki z
MDR. Iz raziskave ugotavljamo, da imajo zaposleni v zdravstveni negi pomembno
vlogo pri obravnavi otrok z MDR pri izvajanju osnovnih Zivljenjskih aktivnostih.
Trdimo, da je vloga zaposlenih v zdravstveni negi izrednega pomena, saj so pomoci
otroci v zavodih potrebni najbolj pogosto prav pri najbolj osnovnih zivljenjskih
aktivnostih, kar ugotavljajo tudi v tuji literaturi (Michael, 2008; Sullivan, 2008;
Mencap, 2012, povz. po Dunworth Fitzgerald & Sweeney, 2013). Nasi anketiranci
navajajo visoko stopnjo negovalnih potreb otrok z MDR. Negovalne potrebe se torej
pojavljajo predvsem pri osnovnih fizioloskih potreb po Maslowu. Vendar pa moramo
biti pri interpretaciji pazljivi, saj se pojavijo tudi nekatere razlike glede na izobrazbo in

delovno dobo. V nadaljevanju bomo o rezultatih podrobneje razpravljali.

V diplomskem delu smo z raziskavo ugotovili, da otroci z MDR dnevno potrebujejo
pomoc¢ pri vseh temeljih zivljenjskih aktivnostih, kar smo tudi predvidevali. Glede na
povprecno vrednost odgovorov, je najpogosteje nacrtovana intervencija pomoc¢ pri

prehranjevanju in pitju, najmanjkrat nac¢rtovana intervencija pa pomoc pri dihanju.

V raziskavi so nas zanimale tudi statisticno pomembne razlike v tezavah s katerimi se
sreCujejo medicinske sestre med ustanovami. Ugotovili smo razlike le pri eni trditvi:
otroci z MDR se vedejo bolj agresivno od ostalih pacientov. Rezultat glede agresivnosti
nas spodbuja k razmiSljanju ali medicinske sestre v CUDV Dobrna potrebujejo

izobrazevanja iz agresije ter predvsem deeskalacijskih tehnikah pri tej populaciji.
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Agresivno vedenje otrok z MDR je sicer pogosta tezava v vseh treh socialno varstvenih
zavodih. Ze iz raziskave Petrovi¢ (2011) je razvidno, da je ena izmed najpogostejsih
tezav pri delu prav agresivnost pacienta (66,6%). Vecina vprasanih v nasi raziskavi se je
strinjala s trditvijo, da imajo otroci z MDR pogoste vedenjske tezave. Presenetilo nas je,
da v nasi raziskavi le majhno Stevilo anketirancev meni, da je obravnava pacienta, ki je
agresiven, eti¢na dilema. Vecina vprasanih meni, da je to eticna dilema le v¢asih. Tudi v
raziskavi Petrovi¢ (2011) so pri tem vprasanju mnenja deljena: 30% anketiranih meni,
da je obravnava agresivnega pacienta eti¢na dilema, 33,3% se jih s trditvijo ne strinja,
36,7% pa jih je mnenja, da je obravnava takega pacienta le vCasih eti¢na dilema. Najvec
vprasanih se z eti¢nimi dilemami na delovnem mestu srecuje obcasno, kar je potrdila ze
Petrovi¢ (2011) v svoji diplomskem delu, kjer se v raziskavi ve¢ kot polovica (53,3%)
vpraSanih srecuje z eticnimi dilemami na delovnem mestu »vcasih«. Pri nasi raziskavi
smo ugotovili, da je pogostost presojevanja eticnih dilem razlicna glede na zavod
zaposlenih anketirancev, kar je po naSem mnenju slabo, saj to lahko tudi pomeni, da
otroci z MDR obravnavani razli¢no, glede na eti¢ne dileme. Z raziskavo smo ugotovili,
da se zaposleni v CUDV Radovljica in CUDV Dobrna pogosteje srecujejo z eti¢nimi

dilemami na delovnem mestu, kot zaposleni v CUDV Crna na Koroskem.

NajpogostejSe tezave, s katerimi se anketirani zdravstveni delavci srecujejo v vseh treh
socialno-varstvenih zavodih, so tezave s komunikacijo. S tezavo z verbalno
komunikacijo se v CUDV Radovljica srecuje velika vecina vprasanih, v CUDV Dobrna
in Crna na Koroskem pa prav vsi vprasani. Limonsek (2006) navaja, da splo$nih
navodil, kako vzpostaviti ustrezno obliko komunikacije, ki bi zadostila potrebam obeh,
ki se vkljuCujeta v ta sistem komunikacije, ni. Vsak se po svojih najboljsSih moceh,
izku$njah in znanju trudi vzpostaviti nacin, ki omogoc¢a moznost komunikacije in

prenos informacij.

Psihiatri¢ne motnje pri osebah z MDR se praviloma ne razlikujejo od splosne populacije
(Novak & Kosi, 2008). 1zvajalci zdravstvene nege v nasi raziskavi so mnenja, da imajo
otroci z MDR pogosto pridruzene dusevne motnje. Tudi tuje Studije kaZejo, da ima 35%
do 40% otrok in mladostnikov z MDR diagnosticirane motnje duSevnega zdravja, kar je

petkrat ve¢, kot pri otrocih v splosni populaciji (Emerson & Hatton, 2007).
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Z raziskavo smo ugotovili, da je pri zdravstveni negi pacienta z MDR najpomembnejse
medsebojno zaupanje med zdravstvenim delavcem in pacientom, v vseh treh socialno-
varstvenih zavodih. V CUDV Radovljica in CUDV Crna na Koroskem je prav tako
pomembno timsko delo, medtem ko je v CUDV Dobrna na drugem mestu komunikacija
in terapevtski odnos. Razvidno je, da je pri zdravstveni nego otrok z MDR zelo
pomembno timsko delo, s ¢imer se strinjajo tako v CUDV Radovljica, kot tudi v CUDV
Dorna in Crna na Koroskem. Samo timski pristop k delu lahko zagotavlja kakovosten
nac¢in dela (Limonsek, 2008). Cilj tega pa je vzpostaviti partnerski odnos med
medicinsko sestro, otrokom in starsi, drugimi strokovnimi delavci in vsemi zaposlenimi,
ki se vkljucujejo v proces dela (Pajnkihar & Kegel, 2007). Prav tako je potrebno tudi
sodelovanje s svojci, kar menijo v vseh treh socialno-varstvenih zavodih v nasi
raziskavi. Tomori (2013) pravi, da prav opora in pomo¢ druzine sodita med
najodlocCilnejSe dejavnike, ki vplivajo na uspesnost habilitacije duSevno manj razvite
osebe in splosno kakovost njenega zivljenja. Ugotovili smo, da so za zdravstveno nego
otrok z MDR potrebna dodatna izobrazevanja. S tem so se strinjali prav vsi vpraSani
zdravstveni delavei v na$i raziskavi, ki delujejo na tem podro¢ju. Prav tako
izobrazevanje vpliva na kakovost zdravstvene nege. Z bolj izobraZzenim kadrom bi
dosegli tudi strokovnejSo izvedbo zdravstvene nege. Vecina zaposlenih v zdravstveni
negi ima srednjeSolsko izobrazbo, tudi v nasi raziskavi je to razvidno. Menimo, da se
potrebe po dodatnem izobraZevanju lahko kazejo ravno zaradi premalo izobrazenega
kadra. Zdravstvena nega otrok z MDR je podrocje, ki zahteva veliko strokovnega
znanja, zato bi bilo mogoge potrebno, da jo izvaja diplomiran kader. Ze v srednjih
zdravstvenih Solah bi morali dati vecji poudarek na to temo, mogoce bi v prihodnosti
lahko celo razmisljali o specializaciji medicinske sestre iz podro¢ja zdravstvene nege
pacienta z MDR. Negovalno osebje priznava svoje pomanjkljivosti v povezavi teorije s
prakso z opredelitvijo potreb po usposabljanju in izrazitvijo Zelje, da bi lahko dopolnile
nadaljnji strokovni tecaj za razvoj (Dunworth Fitzgerald & Sweeney, 2013). Tudi
Petrovic (2011) je v svoji raziskavi ugotovila, da je kar 96,7% anketiranih mnenja, da se

morajo ¢lani negovalnega tima nenehno izobrazevati in izpopolnjevati.

Glede na izobrazbo anketirancev smo statisticno pomembne razlike ugotavljali pri dveh

intervencijah, in sicer pomo¢ pri izrazanju custev in pomoc¢ pri izvajanju koristnega
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dela. Da sta intervenciji pogosto izvedeni so se bolj strinjali anketiranci s srednjeSolsko
izobrazbo, kot tisti z visoko oziroma visjeSolsko izobrazbo, kar nas je presenetilo.
Domnevamo, da je to zato, ker kader s srednjeSolsko izobrazbo ve¢ ¢asa pri otroku in se
bolj posveca izvajanju intervencij zdravstvene nege, medtem ko je delo medicinske
sestre z visoko oziroma vis§jeSolsko izobrazbo nacrtovanje zdravstvene nege in

izpolnjevanje pacientove dokumentacije.

Glede na delovno dobro vprasanih smo prav tako ugotavljali statisticno pomembne
razlike v pogostosti izvedenih intervencij zdravstvene nege. Ponovno lahko reCemo, da
so nas presenetili rezultati, saj so tisti z daljSo delovno dobo, ki naj bi bili tudi bolj
usposobljeni, dali ve¢ poudarka v povpreCju na fizioloske potrebe otrok z MDR.
Nasprotno pa anketiranci z manj delovne dobe navajajo in ocenjujejo bolj pogoste
potrebe otrok po razvedrilu, rekreaciji in potreb povezanih s Custvi. Verjetno so tisti, ki
imajo veC delovnih izkuSenj Ze zaradi izgorelosti bolj naklonjeni »tehni¢nim«
intervencijam zdravstvene nege. Ze Petrovi¢ (2011) je z raziskavo ugotovila, da
zdravstvene delavce delo z osebo z MDR privede do obcutka iz¢rpanosti. S trditvijo se
je tudi v nasi raziskavi strinjalo ve¢ kot polovica vprasanih. Skoraj polovica vpraSanih
je mnenja, da je delo z otroki z MDR naporno in zamudno. Tudi Merrick in sodelavci
(2004 cited in Dunworth Fitzgerald & Sweeney, 2013) opisujejo zdravstveno nego ljudi

z motnjami v duSevnem razvoju kot zapleteno in zamudno.

V raziskavi so zdravstveni delavci izrazili mnenje, da v negovalnem timu ni dovolj
¢lanov, da delo ne bi bilo obremenjujoce. Ugotovili smo, da S$tevilo zaposlenih
zdravstvenih delavcev v timu moc¢no vpliva na kakovost zdravstvene nege otrok z
MDR. Vegje stevilo zaposlenih bi lahko Se dodatno povecalo kakovost zdravstvene
nege otrok z MDR. S tem bi bil tudi delovnik manj natrpan, manj »izgorelosti«
zdravstvenih delavcev, to pa bi verjetno pomenilo tudi manj bolniske odsotnosti. Prav
tako bi imeli ve¢ Casa za pacienta in bi lahko dali ve¢ poudarka na terapevtski obravnavi
(razbremenjevanje, sproscanje). Manj kot tretjina jih meni, da imajo tekom delovnega
casa dovolj ¢asa za vzpodbujanje in motiviranje pacienta k samostojnosti. Tudi boljsi
pogoji dela, kot so prilagojeni prostori za izvajanje zdravstvene nege in manj varéevanja

z materialom, bi doprinesli k kakovostnejsi obravnavi otroka z MDR. Ze Chwo in
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sodelavci (2005) so ugotovili, da je potrebno preuciti potrebe ljudi z MDR po
zdravstveni negi, da bi tako zaposlili ustrezno Stevilo zdravstvenih delavcev. Oc¢itno se
to v desetih letih Se ni zgodilo, saj v nasi raziskavi zaznavamo pomanjkanje kadra kot

velik problem.

Razveseljujoce pa je dejstvo, da velika vecCina vprasanih , kljub pomanjkanju casa,
kadra, pripomockov, natrpanemu delovniku in Se bi lahko nastevali, uposteva zelje in

potrebe otrok z MDR.

Pri odprtem vpraSanju, katere lastnosti, bi morala imeti medicinska sestra za delo z
otroki z MDR, so se najveCkrat pojavili odgovori: potrpezljivost, dobrosr¢nost,
empatic¢nost in strokovno znanje. Kar nekajkrat so se ponovile tudi lastnosti, kot so:
vztrajnost, komunikativnost, odgovornost, doslednost, natan¢nost, delavnost, poslusSnost
in samostojnost. Mora znati sprejemati drugacnost, imeti sposobnost timskega

sodelovanja, razumevanja.

Potrdili smo, kar sta z raziskavo ugotovila tudi Dunworth Fitzgerald in Sweeney (2013),
in sicer, da je zelo malo zdravstvene literature o vlogi medicinske sestre, ki skrbi za
ljudi z motnjami v dusevnem razvoju. In tudi to, da so potrebne nadaljnje raziskave, ki
temeljijo na dokazih, kar bi pomagalo pri pripravi smernic za zdravstveno nego in

izboljSanju standardov.
Omejitve raziskave

Trdimo, da je najvecja omejitev nase raziskave, predvsem nizek vzorec. Raziskava je
zajemala le manjsi delez izvajalcev zdravstvene nege v Sloveniji, ki delujejo na
podrocju zdravstvene nege otrok z MDR. Pri pridobivanju soglasja za izvedbo raziskave
smo naleteli na kar nekaj nepri¢akovanih ovir. Raziskavo smo Zeleli izvesti v ustanovi,
ki pokriva veliko regijo in ima veliko Stevilo zaposlenih na tem podroc¢ju, vendar nam
kljub vsemu vlozenemu trudu nas in mentorja diplomskega dela soglasja ni uspelo
pridobiti. Zato smo se morali zadovoljiti z manjSim Stevilom anketirancev. Ravno zaradi

majhnega vzorca rezultatov ne moremo posplosevati.
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4 ZAKLJUCEK

Namen diplomskega dela je bilo ugotoviti vlogo medicinske sestre pri zdravstveni negi
otrok z MDR. Diplomirana medicinska sestra ima pomembno vlogo pri zdravstveni
negi otrok z MDR na razli¢nih podro¢jih. Prav ona je tista, ki nacrtuje intervencije
zdravstvene nege, zato je potrebno, da ima dovolj znanja, da lahko prepozna potrebe in
zna pravilno nacrtovati aktivnosti za posameznega otroka posebej. Gre za posebno
populacijo pacientov, kjer je zaradi njihovih tezav na kognitivnem nivoju, velikokrat
prepoznava njihov potreb po pomoci, otezena. Zato je za izvajalce zdravstvene nege
pomembno, da so strokovno dobro podkovani, saj je prepoznava potreb in strokovna
izvedba klju¢nega pomena za vzpodbudo pacienta k ¢im vecji samostojnosti. Prav zato

so tako pomembna dodatna izobrazevanja zdravstvenih delavcev na tem podrocju.

Zanimale so nas tudi negovalne potrebe te populacije in problemi, ki se pojavljajo pri
izvajanju aktivnosti zdravstvene nege. Otroci z MDR imajo Se dodatne potrebe po
zdravstveni negi, ki izhajajo iz razliénih motenj in akutnih oziroma kroni¢nih bolezni.
Vendar to ni klju¢ni problem pri zdravstveni negi te populacije. Vecina tezav, ki jih
navajajo vprasani, se namre¢ navezuje na kronicno pomanjkanje kadra. Po nasem
mnenju gre za nekaksSen zaCaran krog. Zaradi preobremenitve negovalnega osebja pride
do izgorelosti oziroma iz¢rpanja, posledi¢no pade odpornost zaposlenih, kar pa privede
tudi do poveCanega absentizma. To pa pomeni Se vecji izpad kadra. Edini izhod je vecje
Stevilo zaposlenih na podrocju zdravstvene nege otrok z MDR, saj ti otroci resnicno
potrebujejo celostno obravnavo, zlasti tisti, ki zaradi tezke prizadetosti, niti niso zmozni
0z. tezje zmorejo prepoznati svoje potrebe. Vec kadra pa pomeni tudi, da bodo imeli
zdravstveni delavei ve¢ Casa za pacienta, kar je kljunega pomena. Iz raziskave je
razvidno, da je pri zdravstveni negi otroka z MDR najpomembnejSe medsebojno

zaupanje, za kar pa je prav tako potreben cas.

Vendar pa je potrebno pri vsem tem poudariti dejstvo, da velika vecina vpraSanih, kljub
pomanjkanju Casa, kadra, pripomockov, natrpanemu delovniku in $e bi lahko nastevali,

uposteva zelje in potrebe otrok z MDR.
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Potrebno je poudariti tudi, da je literatura iz zdravstvene nege tega podrocja v
slovenskem prostoru, zastarela. Potrebne so nadaljnje raziskave, ki bodo pripomogle k

izboljSanju standardov zdravstvene nege na tem podrocju.
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6 PRILOGE

6.1 INSTRUMENT

Vprasalnik o zdravstveni negi otrok z motnjami v duSevnem razvoju

Spostovani!

Sem Janja Celec, absolventka dodiplomskega Studija zdravstvene nege na Fakulteti za
zdravstvo Jesenice. V okviru diplomskega dela z naslovom Zdravstvena nega otrok z
motnjami v duSevnem razvoju Zelim izvesti raziskavo na to temo. Zelo bi mi pomagali,
¢e bi odgovorili na vpraSanja, ki sem jih pripravila v ta namen.

Sodelovanje v raziskavi je prostovoljno, vpraSalnik je anonimen. Podatki bodo
uporabljeni izklju¢no za namen diplomskega dela. Od reSevanja vpraSalnika lahko

kadarkoli odstopite.

Zahvaljujem se vam za sodelovanje.

Pri vsakem vprasanju obkrozZite en odgovor, razen kjer je navedeno drugace.

1. SKLOP: DEMOGRAFSKI PODATKI

Spol:
a) moski

b) zenski

Starost (napiSite na ¢rto):

let



Izobrazba:

a.) srednjesolska izobrazba
b.) visjeSolska ali visokoSolska izobrazba
c.) univerzitetna izobrazba
d.) drugo:

Delovna doba:

a.) 0—51let
b.) 6— 10 let
c.) 11-15let

d.) 16 —20 let
e.) nad 20 let

2. SKLOP: ZDRAVSTVENA NEGA OTROK Z MOTNJAMI V
DUSEVNEM RAZVOJU

Glede na 14 osnovnih Zivljenjskih aktivnosti po Virginiji Henderson ocenite (s
krizcem- X), pri katerih negovalnih intervencijah otroci z motnjami v dusevnem
razvoju, dnevno potrebujejo najve¢ pomoci. Intervencije ocenite s Stevilko od 1 do
5, pri ¢emer 1 pomeni nikoli izvedena intervencija, 2- redko izvedena, 3-v¢asih
izvedena, 4- pogosto izvedena in 5- zelo pogosto izvedena vsakodnevna

intervencija.

INTERVENCIJE 1 2 3 4 5

Pomo¢ pri dihanju

Pomoc pri prehranjevanju in pitju

Pomoc pri izlocanju in odvajanju

Pomoc¢ pri gibanju in ustrezni legi

Pomoc pri spanju in pocitku




Pomo¢ pri oblacenju in slacenju

Pomoc pri vzdrzevanju normalne

telesne temperature

Pomo¢ pri vzdrzevanju telesne Cistoce

in urejenosti

Pomoc pri izogibanju nevarnostim v

okolju

Pomoc¢ pri komunikaciji

Pomoc pri izrazanju Custev

Pomoc pri izvajanju koristnega dela

Pomoc pri razvedrilu in rekreaciji

Pomo¢ pri ucenju (zdravstvena vzgoja)




Pri otrocih z motnjami v duSevnem razvoju se velikokrat pojavijo tezave z
verbalno komunikacijo. Kako pogosto se srecujete s to tezavo?

a) vsakodnevno

b) vcasih

c¢) redko

d) nikoli

Katere so najpogostejSe tezave, s katerimi se pri delu najpogosteje srecujete?
a) agresivnost pacienta

b) tezave s komunikacijo

¢) pomanjkanje znanja zdravstvenih delavcev

d) drugo:

Kako pogosto se pri zdravstveni negi otrok z motnjami v duSevnem razvoju
sreCujete z agresivnim vedenjem pacientov?

a) pogosto

b) redko

¢) nikoli

Kako pogosto se srecujete z eticnimi dilemami na delovnem mestu?
a) vsakodnevno

b) vcasih

c¢) redko

d) nikoli

Ali je po vaSem mnenju obravnava agresivnega pacienta eti¢na dilema?
a) da
b) ne

¢) v¢asih



Ali upoStevate Zelje in potrebe otrok z motnjami v duSevnem razvoju?
a) da
b) ne

c¢) v¢asih

Ali imate tekom delovnega ¢asa dovolj ¢asa za vzpodbujanje in motiviranje otroka
z motnjami v duSevnem razvoju k samostojnosti?

a) da

b) ne

¢) vCasih

Kaj je po vaSem mnenju najpomembnejSe pri zdravstveni negi otroka z motnjami
v duSevnem razvoju?

a) izobrazba in izkuSnje zdravstvenih delavcev

b) komunikacija in terapevtski odnos

¢) medsebojno zaupanje med zdravstvenim delavcem in pacientom

d) timsko delo

e) drugo:

S ¢im bi po vaSem mnenju, lahko Se dodatno povecali kakovost zdravstvene nege

pri otrocih z motnjami v duSevnem razvoju? (napisite)

Na podlagi lastnega mnenja ustrezno ocenite (s krizcem- X) naslednje trditve po
Likertovi lestvici od 1 do 5, pri ¢emer 1 pomeni se sploh ne strinjam, 2 — pomeni se
ne strinjam, 3 — se niti ne strinjam/niti strinjam (neopredeljen), 4 — se strinjam in

5 — se popolnoma strinjam.



TRDITVE 1 2 3 4 5

Otroci z motnjami v duSevnem razvoju
imajo pogosto teZzave s spanjem.

Otroci z motnjami v duSevnem razvoju
imajo pogosto prekomerno telesno tezo.

Otroci z motnjami v duSevnem razvoju
imajo pogosto tezave z odvajanjem in
izloCanjem.

Otroci z motnjami v duSevnem razvoju
imajo pogosto vedenjske tezave.

Pri otrocih z motnjami v duSevnem
razvoju so pogosto pridruZzene dusevne
motnje.

Pri otrocih z motnjami v duSevnem
razvoju je pogosta diagnoza epilepsija.

Otroci z motnjami v duSevnem razvoju
so bolj agresivni od ostalih pacientov.

Pri zdravstveni negi otrok z motnjami v
dusevnem razvoju je zelo pomembno
timsko delo.

Pri zdravstveni negi otrok z motnjami v
dusevnem razvoju je potrebno tudi
sodelovanje s svojci.

3. SKLOP: ODNOS NEGOVALNEGA TIMA DO ZDRAVSTVENE NEGE
OTROK Z MOTNJAMI V DUSEVNEM RAZVOJU

Ali menite, da je delo z otroci z motnjami v duSevnem razvoju naporno in
zamudno?

a) da
b) ne

¢) vCasih




Ali vas vase delo kdaj privede do ob¢utka iz€rpanosti?

a) da

b) ne

¢) vCasih

Menite, da je v negovalnem timu dovolj ¢lanov, da delo ni obremenjujoce?
a) da

b) ne

Ali menite, da se so za zdravstveno nego otrok z motnjami v duSevnem razvoju
potrebna dodatna izobraZevanja?

a) da

b) ne

Katere lastnosti bi, po vaSem mnenju, morala imeti medicinska sestra za delo z

otroki z motnjami v duSevnem razvoju? (napisite)




