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POVZETEK

Teoreti¢na izhodiS¢a: Kronicna dihalna odpoved je dolgotrajno obolenje, ki je
neozdravljivo ali pa povzroc¢a prilagajanja in posebno pomo¢ v vsakdanjem zivljenju.
Namen diplomskega dela je s pregledom literature ugotoviti vlogo medicinske sestre pri
nacrtu odpusta za otroke s kroni¢no dihalno odpovedjo.

Cilj: Cilj diplomskega dela je ugotoviti vlogo medicinske sestre pri nacrtu odpusta za
otroke s kroni¢no dihalno odpovedjo.

Metoda: V diplomskem delu smo uporabili kvalitativno vsebinsko analizo, ki temelji na
pregledu slovenske in tuje znanstvene literature. Za iskanje literature smo uporabili
podatkovne baze COBISS, Google Ucenjak, PubMed, CINAHL in SpringerLink.
Podatke v slovenskem jeziku smo iskali s pomocjo naslednjih klju¢nih besed:
»zdravstvena nega«, »kroni¢na bolezen«, »komunikacija«, »druzina«, »otrok«. V
angleskem jeziku smo uporabili kljuéne besede: »nursing«, »chronic illness«,
»communication«, »family«, »child«. Dolo€ili smo naslednje vkljucitvene kriterije:
¢lanki v slovenskem in angleSkem jeziku, raziskovalni in pregledni ¢lanki ter dostopna
polna besedila. Omejitveni kriterij je bil obdobje od leta 2011 do 2023. Za iskanje
podatkov smo uporabili Boolov operator IN in AND.

Rezultati: S pregledom literature smo pridobili 12.648 virov. Natan¢no smo analizirali
in pregledali 50 virov ter jih v kon¢no analizo vkljudili 18. Iz vklju¢itvenih virov smo
pridobili 30 kod, ki smo jih razvrstili v 2 kategoriji.

Razprava: Raziskave so pokazale, da imajo medicinske sestre pomembno vlogo, da
otroku in svojcem stojijo ob strani in ga strokovno informirajo, da se z njeno pomocjo
pravilno odlo¢ijo o moznostih zdravljenja. Medicinske sestre vodijo programe in
pogovorne skupine, ki so najbolj zanesljiv vir za paciente s kroni¢no boleznijo. Za celoten
pristop oskrbe pacientov medicinske sestre morajo biti dobro izobraZene, usposobljene in
motivirane. V bolnisnici so pacienti pogosto kriti¢no bolni, za to je tudi njihova oskrba
zahtevna. Medicinska sestra deluje kot svetovalka, zagovornica, vzgojiteljica ter

koordinatorica za oskrbo in nadzor kroni¢no bolnih pacientov.

Kljué¢ne besede: zdravstvena nega, kroni¢na bolezen, komunikacija, druzina, otroci



SUMMARY

Theoretical background: Chronic respiratory failure in a long-term illness that is
incurable or requires treatment and special assistance in everyday life. The purpose of the
thesis is to determine the role of the nurse in the discharge plan for children with chronic
respiratory failure through a review of the literature

Goals: The aim of the thesis in to determine the role of the nurse in the discharge plan
for children with chronic respiratory failure.

Methods: In the thesis, we used a qualitative content analysis based on a review of
Slovenian and foreign scientific literature. We used the COBISS, Google Scholar,
PubMed, CINAHL and SpringerLink databases to search for literature. We searched for
data in the Slovenian and English language using the following keywords: “health care”,
“chronic illness”, “communication”, “family”, child”. We defined the following inclusion
criteria: full — text research and review articles in Slovenian and English. We limited the
articles to the period from 2011 to 2023. We used the Boolean operator AND to search
for data.

Results: Through the review of the literature, we obtained 12,648 sources. We carefully
analysed and reviewed 50 sources and included 18 sources in the final analysis. We
obtained 30codes from the inclusion sources, which we classified into 2 categories.
Discussion: Research has shown that nurses play an important role in supporting the child
and relatives and providing them with professional information to help them make the
right decision about treatment options. Nurses lead programs and discussion groups that
are the most reliable resource for patients with chronic disease. For a holistic approach to
patient care, nurses must be well trained, skilled and motivated. In the hospital, patients
are often critically ill, which makes their care demanding. The nurse acts as a consultant,

advocate, educator and coordinator for the care and supervision of chronically ill patients.

Key words: health care, chronic illness, communication, family, children
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SEZNAM KRAJSAV

KPB Kroni¢na dihalna odpoved

UP Umetno predihavanje

DO Dihalna odpoved

ZMB Zivéno-misi¢ne bolezni

NIMV Neinvazivna mehani¢na ventilacija

ZDA Zdruzene drzave Amerike
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1 UVOD

Nekatere zivljenjske preizkuSnje nas v zivljenju mocno zaznamujejo in nam vnasajo
obcutja zalosti strahu in jeze. Ena takih preizkuSenj je kroni¢na bolezen otroka, ki
bistveno spremeni Zivljenje otroka in celotne druzine. Ko star$i izvedo za otrokovo
kroni¢no bolezen se v njih prebudi razli¢no intenzivnih Custev, ki se jim pojavljajo v
intervalih. Pri starSih se prebuja obcutek izgube, in sicer izgube upov, zivljenja, ki so ga
poznali do sedaj in sanj za otroka. Star§i se morajo soociti s tem, da je njihov otrok
drugacen, da otrokovo zdravstveno stanje zahteva mnoge spremembe v njihovem
dosedanjem zivljenju. V nekaterih primerih morajo starsi celo opustiti svoje zastavljene
cilje in sanje ter reorganizirati zivljenjske prioritete in presoditi, kaj v Zivljenju je
pomembno. Pomembno je, da na koncu starsi sprejmejo otrokovo bolezen, vendar gre za

zahteven in bolec¢ proces (Marti¢, 2021).

Kroni¢na bolezen ima mocan vpliv na odnos med druzinskimi ¢lani, saj Zivljenje postane
prepleteno z vsakodnevnimi ovirami in izzivi. Za lazje spoprijemanje, je zelo pomembno
kako bodo druzinski ¢lani ukrepali in se odzvali na to bolezen ter kako se bodo soo¢ili in

obvladovali stres (Marti¢, 2021).

Kroni¢na bolezen je neozdravljivo dolgotrajno obolenje, ki povzroca prilagajanje in
posebno pomo¢ v vsakdanjem Zzivljenju. Odvisno je od zdravil, medicinske tehni¢ne
podpore, posebnih prehranskih zahtev in v ve¢jem obsegu je potreba po zdravljenju v
zdravstveni negi, kot potreba za vzdrzevanje zdravja. Za u¢inkovito zdravstveno nego in
ucinkovitega zdravljenja je treba pomagati pri razlicnih problemih, saj je zdravljenje
bolezni dolgotrajen oz. dozivljenjski proces. Pri zdravljenju kroni¢ne bolezni ne gre samo
za zdravljenje, ampak tudi za spremembo kakovosti Zivljenja in zmanj$anje simptomov
(Radocaj, 2013). Eden najpomembnejsih izzivov v zdravstvu je pojav kroni¢nih bolezni
s katerimi se najpogosteje srecujejo zdravstveni sistemi. Kroni¢ne bolezni pogosteje
prizadenejo ljudi kot nalezljive bolezni. Pri zdravljenju kroni¢ne bolezni je potreben
celosten pristop in sicer telesne, socialne kot tudi dusevne razseznosti. Zaradi tega
zdravljenje kroni¢ne bolezni predstavljajo najve¢je breme vsaki zdravstveni ustanovi

(Poto¢nik Kodrun, 2016).
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Vzroke za kroni¢no dihalno odpoved razdelimo na 3 osnovne etiopatogenetske skupine.
To so: kroni¢no plju¢ne bolezni, nezadostno dihanje in slabosti dihalne ¢rpalke. V prvo
skupino uvr§¢amo kroni¢no plju¢ne bolezni, ki so v $irSem pomenu. Dihalno odpoved, ki
nastane zaradi plju¢nih bolezni, lahko zaradi primarno znizanega pO Vv arterijski Krvi
imenujemo  hipoksemi¢na dihalna odpoved. Bronhopulmonalna displazija je
najpogostejsa taka kroni¢na bolezen, ki je posledica dihalne stiske nedonosSenckov

(Kopriva, et al., 2011; Korelc, 2017).

Kroni¢na plju¢na bolezen s kroni¢no dihalno odpovedjo je lahko tudi posledica drugih
sistemskih ali plju¢nih bolezni, lahko v neonatalnem obdobju ali kasneje, npr. tezke sepse,
aspiracijske mekonijske plodovnice pri novorojencku, prirojenih anomalij pljuc,
bronhiolitisa s hudim pretokom pri malem otroku ali prirojene sréne napake in zapletov
v pretoku zdravljenja. Ker ne gre za napredujo¢o kroni¢no dihalno bolezen (KPB), lahko
pri teh otrocih pri¢akujemo, da se bo z rastjo in razvojem otroka in njegovih pljué¢
izboljSala, da zdravljenje z umetnim predihavanjem (UP) ne bo vec potrebno (Kopriva,

et al., 2011; Korelc, 2017).

Pri drugi in tretji skupini je vzrok za dihalno odpoved (DO) nezadostno dihanje. Pri teh
dveh skupinah gre za slabost t. i. dihalne ¢rpalke, ki jo sestavljajo prsni ko§ in dihalne
misice, z nepravilnosti v nadzoru dihanja, kot npr. pri otrocih s sindromom centralne
hipoventilacije. Pri tej ventilacijski DO v krvi je primarno povisan pCO-, zato se imenuje
tudi hipoksemi¢no-hiperkarbi¢na. Odpovedovanje dihalne ¢rpalke pri DO pri otroku
pride zaradi prirojene ali pridobljene Zivéno-misi¢ne bolezni (ZMB), poskodbe vratne
hrbtenjace ali hude nepravilnosti prsnega koSa. NajpogostejSa med temi pa je heterogena
skupina prirojenih ZMB, ki primarno prizadenejo oZivéene misice ali misi¢ne celice. Za
njih je znacilno, da se pokazejo v razlicnih starostnih obdobjih, nekateri napredujejo
hitreje, drugi pocasneje, dihalne miSice pa so do doloCene stopnje prizadete pri vseh

(Kopriva, et al., 2011; Korelc, 2017).
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1.1 NACINI ZDRAVLJENJA KRONICNE DIHALNE ODPOVEDI

Zdravljenje pacientov s kroni¢no dihalno odpovedjo pogosto zahteva zdravljenje s
kisikom ali celo neinvazivno ventilacijo, pri otrocih s traheostomo pa ventilacijo preko

traheostome.

Neinvazivna ventilacija je oblika dihalne podpore. Pri tem pacienta predihavamo s
pozitivnim tlakom preko razli¢nih vmesnikov, kot so: maske, nosnih nastavkov ali ¢elade.
Na ta nacin se zmanjSa dihalno delo, obcutek dispneje, izboljsa se izmenjava plinov, s
tem se izboljsa tudi ventilacija in oksigenacija (Knafelj & Radsel, 2012; Jeraj, et al.,
2019).

Neinvazivna mehani¢na ventilacija (NIMV) se najpogosteje uporablja v bolni$nici,
vendar se lahko uporablja tudi ¢ez no¢ ali podnevi doma. Je metoda, pri kateri se
zagotavlja respiratorna podpora preko maske brez endotrahealne cevi (Dretzke, et al.,
2015). NIMV tako izboljsa pocutje, zmogljivost in prezivetje. NIMV pri pacientih na
domu s kroni¢no okvaro je uspe$na metoda za zmanj$anje invalidnosti in smrtnosti. Med
tem se hkrati izboljsa kakovost zivljenja in poceni zdravstvena oskrba, ker se tako
zmanjsa Stevilo hospitalizacij (Prestor, Benedi¢i¢ & Bruh, 2013). Pri bolnikih s kroni¢no
dihalno odpovedjo je NIMV zaradi ovire v dihalnih poteh pomembna oblika dihalne
podpore. Lahko jo uporabljamo kot zacasno ali trajno podporo pri dihanju (Gorjup &
Knafelj, 2013).

Kisik je plin brez barve, okusa in vonja in ima pomembno vlogo pri oskrbi dihal. Za
zdravljenje hipoksemije se uporablja terapija s kisikom (Walsh & Smallwood, 2017).
Terapija s kisikom na domu skraj$a hospitalizacijo. Otrokom pa omogoca sprejem v
domace okolje, kjer ima ve¢ moznosti za razvoj in manj moznosti za okuZzbe, ki bi lahko
nastale v bolniskem okolju (Korelc & Ramsak Pajk, 2019). Plju¢ni mesicki se prve
mesece in leta po rojstvu $e intenzivno razvijajo in zaradi tega otroci z bronhopulmonalno
displazijo, prej ali slej zacnejo dihati brez dodatka kisika v vdihanem zraku. Otroci, Ki
zaradi nezadostnega dihanja, potrebujejo dolgotrajno zdravljenje s kisikom, predstavljajo

skupino, bolnikov s pridobljenimi ali prirojenimi boleznimi. Nedonosencki z
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bronhopulmonalno displazijo spadajo v najvecjo skupino, redkeje pa zdravljenje s
kisikom potrebujejo otroci z napredujoc¢o boleznijo dihal ali boleznijo, pri kateri se
izboljSanje ne pricakuje, kot so cisti¢na fibroza, zivéno misicne bolezni ipd. (Korelc,

2017).

1.2 NACRTOVANJE ODPUSTA V DOMACE OKOLJE

Stalno prisotna dejavnost je zdravstvena nega, ki ima pomembno vlogo pri zagotavljanju
normalnega zivljenja kroni¢no bolnega pacienta. Medicinska sestra je nosilka
zdravstvene nege, ki mora imeti izkuSnje in ustrezno znanje za celostno obravnavo
pacienta. Medicinska sestra nacrtuje zdravstveno nego in ugotavlja potrebe pacienta

(Prestor, Benedici¢ & Buh, 2013).

Iz razli¢nih strokovnjakov je sestavljen multidisciplinarni tim, ki obravnavajo otroka s
kroni¢no boleznijo. Sredi$¢e tima pa je otrok in druzina. Obravnava pacienta poteka
ambulantno ali hospitalno, tudi takrat, ko pacient ni prisoten v zdravstveni ustanovi.
Pomembno je, da je kontinuirana obravnava in da smo vedno dostopni in dosegljivi za
otroka in njegovo druzino. Medicinska sestra kot koordinatorica povezuje vse sodelujoce,
omogoca dober pretok informacij, skrajSa ¢akalno dobo ter na ta nacin ustvari najboljSo

obravnavo otroka s kroni¢no boleznijo (Slavin, 2016).

Ko starsi izvedo za otrokovo diagnozo bolezni, se takoj zacne proces prilagajanja na
bolezen, zdravljenje in spremembe, Ki jih diagnoza prinese. To obdobje lahko primerjamo
S procesom Zzalovanja, v katerem si sledijo faze Soka, strah, zanikanje, jeza, zalost,
tesnoba, krivda in na koncu sprejetje. Pravzaprav gre pri tem procesu za zalovanje za
zdravje in zivljenjskih navadah zdravih ljudi. Za druzino je to nacin prilagajanja,
reorganizirati morajo svoje vloge, pravila, navade in tudi spremeniti odnose v druZzini. Pri
nekaterih starSih se lahko pojavljajo razli¢ni obcutki, kot so izguba samostojnosti in
varnosti, ob¢utki, da so odvisni od zdravstvenega osebja, zalosti in razli¢ni strahovi — celo
strah pred smrtjo. Veliko starSev na koncu sprejeme bolezen kot del svojega zivljenja.

Pacient se uspesno prilagodi na Zivljenjske spremembe, ki jih zahteva kroni¢na bolezen,

¢e meni, da ima vecjo podporo v druzini in pri prijateljin (Kref Hausmeister, 2014).
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Varno zdravljenje v domacem okolju ter ¢im manj stresen prehod iz bolniSni¢nega okolja
je cilj na¢rtovanega odpusta. Informirani in pouceni star$i, ki bodo v doma¢em okolju
imeli zadostno podporo, so poleg klini¢no stabilnega otroka glavni kriterij za odpust
otroka v domace okolje (Ostir, Grzini¢ & Korelc, 2019).

Pediatricna splosna zdravstvena oskrba, patronazno zdravstveno varstvo in socialna
podpora so pogoji za ustrezno nacértovan odpust in nadaljnje zdravljenje v domacem
okolju. StarSe moramo najprej pripraviti, da razumejo potek bolezni in da sprejmejo
predlagan nacin Zivljenja. Pogoj za odpust v domace okolje je stabilno zdravstveno stanje
otroka in glede na njegove starosti primerna pridobitev telesne mase. Da bi dosegli
zaupanje in sodelovanje s star$i, mora medicinska sestra vzpostaviti zdravstveno vzgojno
delo, ki omogoca lazje uCenje starSev o zdravstveni negi otroka na domu. Odprta in
ucinkovita komunikacija je potrebna, da bi tako lahko dosegli zaupanje in sodelovanje s

starSi in medicinsko sestro (Korelc & Rams$ak Pajk, 2019).

Komunikacija je zelo pomembna za razvoj stroke in je tudi podroc¢je, na katerem se
medicinske sestre veliko izobrazujejo. Komunikacija vzpostavlja odnos med medicinsko
sestro, otrokom in njegovimi starsi saj tako medicinska sestra pridobiva njihovo zaupanje.
Komunikacija je odvisna od tega, kako se udeleZenci med seboj sprejemajo, razvrséajo,
zaznavajo in odzivajo. Komunikacija med medicinsko sestro, otrokom in njegovimi
svojci je lahko verbalna oz. besedna in neverbalna oz. nebesedna. Udelezenci se med
seboj pogovarjajo med tem pa uporabljajo dolo¢en nacin komuniciranja, kot so: besede,
glas, kretnje, pogled, mimika, dotik in drza telesa. Komunikacijo ona prilagaja glede na
trenutni situaciji, med tem pa uposteva eticna nacela. Medicinska sestra otroku in
njegovim starSem posreduje informacije in jim pomaga, da sami izrazijo svoja custva in
potrebe. Komunikacija je nacin s katerem se sporazumevamo. Pri komunikaciji z otrokom
je nebesedna komunikacija bolj izrazita, saj lahko medicinska sestra na ta nacin razbere
Cesar otrok ne Zeli povedati. Komunikacija med medicinsko sestro, otrokom in njegovimi
star§i ni samo posredovanje informacij, temvec tudi vzpostavljanje odnosa in doseganje
skupnih ciljev. Komunikacijo, pri kateri se doseZze odnos med otrokom in njegovimi

svojci, da izrazajo svoje Zelje, potrebe in pricakovanja, brez zadrzkov imenujemo
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terapevtska komunikacija. S komunikacijo lahko pridobimo Se ve¢ podatkov o otroku in
njegove starSe. Na potek komunikacije vplivajo razli¢ni dejavniki, kot so starost, spol,
druzbeni status, razred, vlogo ter vero in jezik. Cilj komunikacije je vzpostaviti eticen,

spostljiv in razumevajo¢ odnos (Vojvodi¢, 2018).

Med poucevanjem medicinska sestra starSe opogumlja, da uspe$no premagajo strah in
zadrzke pri izvajanju zdravstvenih postopkov pri otroku. Zdravstvena vzgoja starSev ne
zajema samo ucenja nege otroka, ampak tudi ucenje ravnanje z aparaturami (Bregant &
Stucin Gantar, 2014). Za laZjo obravnavo kroni¢no bolnega otroka na dolgotrajni
ventilaciji na domu, si lahko starsi in zdravstveni delavci pomagajo z navedenimi temami:
(Petrovi¢ & Ostir, 2014)

— predstavitev uc¢nih tem in nacrt poucevanja,

— ocena druzinske dinamike — pridobivanje pomembnih drugih za pomo¢ pri oskrbi

otroka,

— higienski rezim,

— ocena pridobljenega znanja o oskrbi otroka,

— vzdrZevanje higiene otroka, gibalnega rezima in prehranjevanje otroka,

— oblikovanje nacrta za vzdrZevanje stalno odprte dihalne poti,

— skrbno opazovanje otroka — osnovni pojmi standardnega opazovanja,

— rokovanje z aparaturami in pripomocki (ventilator, aspirator, pulzni oksimeter, vir

kisika, dihalni balon),

— v primeru NIMV nastavljanje nosne ali obrazne maske o0z. nosnih nastavkov

— poznavanje zapletov in preprecevanje ter ukrepanje in nudenje prve pomoci,

— temeljni ukrepi ozivljanja za laike — za zdravstvene delavce,

— vzdrzevanje dobrega pocutja starSev in otroka,

— ucenje vescin.

Pomembno vlogo ima druZina pri zagotavljanju zdravja in kakovosti Zivljenja pacienta in
druzbe, saj tako s svojo sorodstveno mrezo predstavlja specificno sociokulturno
institucijo, v kateri se povezujeta socialna vezanost in individualna svoboda. Custvena
zrelost in ljubezen vplivata na kakovost zivljenja v druZini. Prednosti, ki jih lahko

pripiSemo k druzinski obravnavi, SO zdravstveno vzgojno delo v druzini, zgodnje

Hristina Angelovski:Ucenje starsev otrok s kronicno dihalno odpovedjo za Zivijenje v domacem
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odkrivanje bolezni in opolnomocenje druzin za uspe$no spopadanje in soolanje z
boleznijo ali ohranjanje kakovosti zivljenja (Ramsak Pajk & Ljubi¢, 2016). Star$i med
hospitalizacijo dozivljajo veliko stresa in so obremenjeni pogosto s svojimi Custvi. Vsak
odpust iz bolniSnice je nacrtovan, vendar dogodek znova vzbudi strah druzine, ki
prevzame odgovornost za svojega otroka. Pomembno je, da starsi ¢utijo, da lahko svoja
Custva izrazijo ter da Cutijo, da so njihovi obcutki zalosti ali jeze normalni. Takrat jim
morajo dati obCutek, da so pomembni, tako da si vzamejo Cas za pogovor z njimi.
Psiholog in psihiater se vkljucita, kadar ima zdravstveno osebje obcutek, da proces
prilagajanja traja predolgo in da je pretirano intenziven oz. opazijo v druzini izrazito

tesnobnost in depresivnost (Lopez, et al., 2012; Kreft Hausmeister, 2014).

Zdravstvena nega v patronaznem zdravstvenem varstvu je del primarne zdravstvene nege.
Patronazno zdravstveno varstvo se izvaja na pacientovem domu, v zdravstvenem domu,
v lokalni skupnosti in na terenu. Zaradi mesta delovanja je patronazno zdravstveno
varstvo del primarnega zdravstvenega varstva, Ki najhitreje zazna spremembe druzbe in

se lahko nanje u¢inkovito in hitro odzove (Zorko, 2018).

Medicinska sestra v patronazi je del zdravstvenega varstva. Ker otroke uvr§€amo v
najranljivejSo skupino, je zanje patronazno zdravstveno varstvo zelo pomembno.
Medicinska sestra v patronaznem zdravstvenem varstvu obi$¢e pacienta na domu. Delo,
Ki ga izvaja poleg negovalnih intervencij, zajema tudi zdravstveno vzgojno delo pacienta

in druZinskim ¢lanom (Korelc, 2017).

Obstaja pet nivojev pri katerih je znacilno patronazno varstvo v specifi¢nih postopkih in
posegih patronazne medicinske sestre na domovih pacientov in v skupnosti in sicer:
(Horvat, 2014)

— ohranja in krepi zdravje

— preprecuje nastajanja bolezni

— pomaga pri zgodnjem odkrivanju bolezni

— pomaga pri izvajanju zdravstvene nege in zdravljenju

— pomaga pri rehabilitaciji pacienta
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Vse to je cilj omogociti posameznika in druzini ¢imprej$njo neodvisnost za opravljanje
zivljenjskih aktivnosti .Pri tem uposteva socialni, zdravstveno — socialni, medicinski,

psiholoski, socioloski, pedagoski, druzbeni in humani vidik (Horvat, 2014).

K boljsi samozavesti, mirnejSemu zivljenju in k boljSemu sooc¢enju z boleznijo pripomore
dobra poucenost otroka in starSev, da ob ponovitvi bolezni pravocasno in pravilno
ukrepajo. Cim bolj normalno, zdravo in aktivno Zivljenje je skupni cilj medicinske sestre,

otroka in starSev (Glavic, 2013).
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2 EMPIRICNI DEL

V diplomskem delu bomo s pregledom obstojeCih slovenskih in tujih znanstvenih in
strokovnih virov analizirali pomen ucenja starSev s kroni¢no dihalno odpovedjo za

zivljenje v domacem okolju.

2.1 NAMEN IN CILJI RAZISKOVANJA

Namen diplomskega dela je s pregledom literature raziskati vlogo medicinske sestre pri

nacrtu odpusta za otroke s kroni¢no dihalno odpovedjo.

Cilj diplomskega dela je:
— Ugotoviti vlogo medicinske sestre pri nacrtu odpusta za otroke s kroni¢no dihalno

odpovedjo.

2.2 RAZISKOVALNA VPRASANJA

Na podlagi pregledane tuje in domace literature ter na podlagi zastavljenih ciljev smo si
postavili naslednje raziskovalno vprasanje:
1. Kak3na je vloga medicinske sestre pri nacrtu odpusta za otroke s kroni¢no dihalno

odpovedjo?

2.3 RAZISKOVALNA METODOLOGIJA

Diplomsko delo temelji na sistemati¢nem pregledu literature, na podlagi analiz, raziskav,

stali$¢ in pogledov raziskovalcev.
2.3.1 Metode pregleda literature
V diplomskem delu smo uporabili kvalitativno vsebinsko analizo. Le ta temelji na

pregledu slovenske in tuje znanstvene literature. Pri iskanju primerne literature smo
uporabili naslenje podatkovne baze: COBISS, Google Ucenjak, PubMed, CINAHL in
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SpringerLink. Podatke v slovenskem jeziku smo iskali s pomocjo spodaj navedenih
klju¢nih besed: »zdravstvena nega«, »kroni¢na bolezen«, »komunikacija«, »druzina,
»otrok«. V angleskem jeziku smo uporabili kljucne besede: »nursing«, »chronic illness«,
»communication«, »family«, »child«. Dolocili smo naslednje vkljucitvene kriterije:
¢lanki v slovenskem in angleskem jeziku, raziskovalni in pregledni ¢lanki ter dostopna
polna besedila. V diplomskem delu smo uporabili literaturo od leta 2011 do 2023. Starejso
literaturo smo uporabili, ker menimo, da je zelo pomembna za naso temo. Za iskanje

podatkov smo uporabili Boolova operatorja IN in AND.

2.3.2 Strategija pregleda zadetkov

Skupaj 12.648 zadetkov, smo jih pridobili z zgoraj navedenimi klju¢nimi besedami. Po
pregledu smo jih zapisali v PRISMA-diagram, ki ga prikazujemo v poglavju rezultati.
Stevilo &lankov, ki smo jih vklju¢ili v nadaljnjo analizo, smo s pomogjo strategije
pregleda z vkljucitvenimi in izkljucitvenimi Kriteriji zmanjsali. Izlo¢ili smo 12.448
zadetkov. V nadaljnjo analizo smo uvrstili 200 zadetkov, saj so se zadetki ponavljali ali
niso odgovorili na raziskovalno vprasanje. S pregledom naslovov smo izlocili 150
zadetkov. Natan¢no smo analizirali 50 zadetkov, ki smo jih pregledali glede na namen in
cilj nasega diplomskega dela. Na ta na¢in smo izlo¢ili dodatnih 32 zadetkov. V kon¢no
vsebinsko analizo smo vkljucili 18 zadetkov. Zadetke, ki so bili primerni za konéno
analizo, smo prikazali v tabeli 1. Ta prikazuje klju¢ne besede iskanih virov po
posameznih bazah podatkov, stevilo pridobljenih zadetkov in $tevilo zadetkov, ki smo jih

izbrali za pregled v polnem besedilu.

Tabela 1: Rezultati pregleda literature (primeri podatkovnih baz)

Podatkovna baza Kljuéne besede Stevilo Izbrani zadetki za
zadetkov pregled v polnem
besedilu
CINAHL Nursing AND chronic illness AND 24 2
communication AND family AND
children
Google scholar Zdravstvena nega IN kroni¢na bolezen 800 8
IN komunikacija IN druzina IN otroci
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Podatkovna baza Kljuéne besede Stevilo Izbrani zadetki za
zadetkov pregled v polnem
besedilu

PubMed Nursing, chronic illness, communication, 151 3

family
SpringerLink Nursing, chronic illness, communication, 11.669 1

family
COBISS Zdravstvena nega IN kroni¢na bolezen 4 4

IN komunikacija IN druZina IN otroci
Drugi viri / / /
SKUPAJ / 12.648 18

2.3.3 Opis obdelave podatkov pregleda literature

S kljuénimi besedami pridobljene podatke, ki so se najbolj ujemali s tematiko naslova
diplomskega dela, smo analizirali in opisali po kvalitativni metodi dela. Osrednji del
analize predstavlja proces kodiranja ter oblikovanja kategorij. V Sestih korakih poteka
analiza gradiva: urejanje gradiva, doloc€itev enot kodiranja, kodiranje, izbor in definiranje
relativnih  pojmov ter oblikovanje, definiranje kategorij in oblikovanje koncne
formulacije (Aveyard, 2014). S PRIZMA-diagramom smo natan¢no grafi¢no prikazali
proces iskanja literature, ki smo ga uporabili za kon¢no analizo in izdelavo diplomskega

dela (Polit & Beck, 2018).

2.3.4 Ocena kakovosti pregleda literature

Literaturo smo pregledali in ocenili s pomoc¢jo hierarhije dokazov po Polit in Beck (2018),
ki se deli na 8 nivojev. Po kon¢nem pregledu smo uporabili 18 raziskav, ki smo jih
prikazali v hierarhiji dokazov. V sistemati¢ni pregled dokazov, ki predstavlja prvi nivo,
dokaze vzro¢nih randomiziranih klini¢nih raziskav, Ki predstavlja drugi nivo, dokaze
nerandomiziranih raziskav, ki predstavljajo tretji nivo, dokaze prospektivnih kohortnih
raziskav, ki predstavljajo Cetrti nivo in v peti nivo dokazov kontrolnih retrospektivnih
raziskav, nismo uvrstili nobene raziskave. V Sesti nivo smo uvrstili 12 raziskav (Vavkan,
2011; Hudobivnik, 2012; Pusnik, 2012; Kelo, et al., 2013; Stres Kauci¢ & DPurasin, 2014;
Kompara, 2016; Novak, 2016; Slavin, 2016; Vejzovi¢, 2016; Prasnikar, 2017; Vojvodié,
2018; Podlesnik, 2019), v sedmi nivo 3 raziskave (Grbec, 2013; Woodgate, et al., 2015;
Humar, 2016), v osmega pa ravno tako 3 raziskave (Krel, 2015; Ljubic, et al., 2016; Anna
2019).
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‘ +Sistematicni pregledi / metaanalize randomiziranih klini¢nih raziskav
- *Posamezne randomizirane klinicne raziskave
- eNerandomizirane klini¢ne raziskave (kvazi eksperimenti)
#Sistematicni pregledi neeksperimentalnih
(opazovalnih) raziskav
sSistemati¢ni pregledi/metasinteze
kvalitativnih raziskav

Slika 1: Hierarhija dokazov v znanstveno raziskovalnem delu
(Polit & Beck, 2018)

Tabela 2: Hierarhija dokazov

Nivo Opis

Sistemati¢ni pregled dokazov (n =0)

Dokazi klini¢nih vzorénih randomiziranih raziskav (n = 0)
Dokazi nerandomiziranih raziskav oz. kvazi eksperiment (n = 0)
Dokazi prospektivnih kohortnih raziskav (n = 0)

Dokazi retrospektivnih raziskav s kontrolami (n = 0)

Dokazi prese¢nih raziskav (n = 12)

Dokazi celostnih kvalitativnih raziskav (n = 3)

Mnenja strokovnjakov, porocila posameznih primerov (n = 3)

N~ IWIN]E-

(Polit & Beck, 2018)

24 REZULTATI

Rezultate predstavljamo shematsko in vsebinsko.
2.4.1 PRISMA-diagram

Slika 2 prikazuje potek pridobivanja virov, ki so primerni za kon¢no analizo. Skupno s

klju¢nimi besedami smo pridobili 12.648 virov. Na podlagi vkljucitvenih in izkljucitvenih
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kriterijev smo najprej izkljucili 12.448 in za nadaljnjo analizo smo uporabili 200 virov. S
pregledom povzetkov smo zatem izkljucili dodatnih 150 virov in s tem pridobili 50 virov.

Vire smo natan¢no pregledali in analizirali ter v kon¢no analizo vkljucili 18 virov.

Elektronski viri raziskovalnih Drugi viri v polnem besedilu

¢lankov v polnem besedilu (n=0)
(n =12.648)

I > Izkljucenih: 12.448 |

Stevilo virov v polnem besedilu

(n=200)

v 1

Stevilo virov primernih za natan¢no analizo

(n=50

\4

Stevilo virov primernih za analizo

(n=18)

Slika 2: PRISMA-diagram
(Vir: Moher, et al., 2015)

2.4.2 Prikaz rezultatov po kodah in kategorijah

V tabeli 3 so prikazane glavne ugotovitve pri pregledu literature, ki je bila uvrsc¢ena v
pregled. V tabeli smo navedli naslednje podatke: podatke o avtorstvu, podatke o letu
objave, podatke o raziskovalnem dizajnu, podatke o vzorcu (velikosti in drzavi) in

podatke o0 klju¢nih spoznanjih posamezne raziskave.
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Tabela 3: Tabelari¢ni prikaz rezultatov

Avtor Leto objave | Uporabljena Vzorec
metodologija | (velikost in drZava)

Kljuéna spoznanja

ANNA 2019 Porocilo ZDA
avtorjev

Medicinska sestra mora biti
dobro izobrazena,
usposobljena in motivirana.
Kot koordinatorica sodeluje
tudi z drugimi izvajalci
zdravstvene nege. Njena
naloga je, da druZini
pomaga, da bodo otrok in
svojci ¢im prej neodvisni.

Grbec 2013 Pregled Uporabljenih je bilo
literature 10 virov, Slovenija

Predstavljene so  vloge
medicinske  sestre  pri
zagotavljanju boljsega
pocutja pri poucevanju
starSev in otroka o ustrezni
domaci oskrbi.
Predstavljeno je tudi, kako
pomembno vlogo imajo
star$i pri oskrbi otroka v
domacem okolju.

Hudobivnik 2012 Kvantitativna 132 anketirancev,
raziskava Slovenija

V raziskavi menijo, da je
komunikacija Y
dispanzerskem varstvu
pomembna, kar  tudi
dokazujejo z anketo, in
sicer: 86 anketirancev so
mnenja, da je prvi vtis z
medicinsko sestro
pomemben za nadaljnji
razvoj odnosa. Vljudno
vedenje medicinskih sester
se vrednoti z najvi§jo
oceno, z najnizjo pa stiske
roke. 43 % anketirancev
meni, da sta svetovanje in
pomo¢ najpomembnejsi
lastnosti medicinske sestre.

Humar 2016 Pregled Vkljuéeno je bilo 23
literature in mogkih in 35 Zensk,
Kvantitativna Slovenija

raziskava

Avtorica je predstavila
zdravstveno pismenost ter
preucila pogled
uporabnikov zdravstvenih
storitev na odnosu in
komuniciranju med
uporabniki, medicinskimi
sestrami in zdravnikom.

Kelo, et al. 2013 Kvalitativna 19 starSev in 12 otrok
raziskava starih od 5 do 12 let,
Finska

Otroci s kroni¢no boleznijo
in njihove druzine se
soocajo z vsakdanjimi
spremembami, zato je med
izobrazevanjem treba
vkljuciti vso druzino.
Medicinska sestra mora
poznati otrokovo bolezen,
kako poteka zdravljenje in
da zna prepoznati
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Avtor

Leto objave

Uporabljena
metodologija

Vzorec
(velikost in drZava)

Kljuéna spoznanja

negativne ucinke
hospitalizacije.

Kompara

2016

Pregled
literature

Uporabljenih je bilo
56 virov, Slovenija

Avtorica poroca, da v
Sloveniji kot tudi v Evropi
veliko javnozdravstveno
tezavo predstavljajo
kroni¢ne bolezni. Pri tem je
vloga medicinske sestre, da
pacientom razlozi potek
bolezni ter da jih spodbuja
k zdravemu nacinu
zivljenja.

Krel

2015

Kvalitativna
raziskava

Uporabljenih je bilo 7
virov, Slovenija

Medicinska sestra ima zelo
pomembno vlogo pri
ocenjevanju potrebne
zdravstvene nege, saj glede
na zdravstveno stanje
pacienta in njegove potrebe
prilagodi nacrt zdravstvene
nege. Poleg tega ima velik
vpliv pri poucevanju
pacientov za lazji potek
bolezni in bolj$o kakovost
zivljenja.

Ljubi¢

2016

Kvalitativna
Raziskava

Uporabljenih je bilo
23 virov, Slovenija

Obravnava paciente poteka
sistematiéno po principu
nacrtovanega  dela na
dolocenem terenu s strani
diplomirane  medicinske
sestre v patronazi. V
obravnavi je zajet odnos s
star$i, dojenje, primerna
teza  novorojencka  in
sposobnosti otro¢nice za
nego novorojencka.

Novak

2016

Kvantitativna
raziskovalna
zasnova

Vkljucéeno je bilo 48
starSev predsolskih
otrok iz prvega in
drugega starostnega
obdobja v Vrtcu
Dravograd in preko
internetne strani
EnKlikAnketa,
Slovenija

Z analizo podatkov je
avtorica  pokazala, da
hospitalizacija razli¢no
vpliva na otroka. Po
ugotovitvah je razvidno, da
so hili otroci, ki so bili
loCeni od starSev, Custveno
in psihi¢no bolj prizadeti in
so pocasneje okrevali kot
otroci, ki so v bolni$nici
sobivali skupaj z materjo.

Podlesnik

2019

Kvantitativna
raziskovalna
zasnova

Vkljuceno je bilo 80
¢lanov, Slovenija

V raziskavi ugotavljajo
zadovoljstvo  starSev s
preventivno  zdravstveno
obravnavo na domu, kako
S0 kot uporabniki
zadovoljni z obravnavo in
storitvijo.

Pras$nikar

2017

Pregled
literature

Vkljuceno je bilo 63
virov, Slovenija

Avtorica je navedla, da ima
medicinska sestra
pomembno  vlogo  pri
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Avtor

Leto objave

Uporabljena
metodologija

Vzorec
(velikost in drZava)

Kljuéna spoznanja

obravnavi otroka s kroni¢no
boleznijo. Pri tem nudi
pomo¢ in oporo starSem in
hkrati jih ué¢i kakovostne
zdravstvene nege.

Pusnik

2012

Kvantitativnha
raziskava

25 ¢lanov
negovalnega tima,
Slovenija

V raziskavi ugotavlja, da je
neverbalna  komunikacija
pomembna za delo z otroki
ter da e zdravstveni delavci
0 tem zavedajo. 92 %
zaposlenih meni, da znajo
komunicirati z otrokom. 96
% jih meni, da je
neverbalna komunikacija z
otrokom zelo pomembna.
32 % zaposlenih se strinja,
da med neverbalno
komunikacijo uporabljajo
tudi dotik, 20 % mimiko
obraza, 20 % odcesni
kontakt, 8 % pa komunicira
tudi z gibi telesa. Otrok z
jokom  komunicira. To
pomeni, da mu nekaj
manjka, kar je potrdilo 64
% anketiranih oseb. 92 %
anketiranih oseb meni, da
prisotnost starSev pozitivno
vpliva na otroke, ki so v
bolnici. Glede na rezultate
avtor meni, da je potrebno
dobro poznavanje ves¢in
komuniciranja.

Slavin

2016

Kvantitativna
raziskava,
vprasalnik

Vkljuceno jih je bilo
50 starSev, Slovenija

Priprava na odpust otroka
se zatne Ze ob sprejemu.
Zdravnik pa se odloci, kdaj
bo otrok odpuscen iz
bolnisnice. Medicinska
sestra ima  pomembno
vlogo, da aktivno sodeluje v
zdravstveni obravnavi in
zdravljenju kroni¢ne
bolezni. Medicinska sestra
skrbi, da so starSi obvesCeni
0 postopku zdravljenja ter
starSe vklju¢i v izvajanje
zdravstvene nege otroka.

Stres Kaudic
& DPurasin

2014

Pregled
literature

Analiza pregleda
literature,
Slovenija

Vzpostaviti empaticen,
spostljiv in razumevajo¢
odnos je cilj komunikacije
za otroke z duSevno
motnjo. Medicinska sestra
bolnika aktivno poslusa ter
mu zagotovi miren prostor.
Uposteva otrokovo mnenje
ter mu jasno razlozi, zakaj

Hristina Angelovski:Ucenje starsev otrok s kronicno dihalno odpovedjo za Zivijenje v domacem

okolju

stran 16



Fakulteta za zdravstvo Angele Boskin

Diplomsko delo

Avtor

Leto objave

Uporabljena
metodologija

Vzorec
(velikost in drZava)

Kljuéna spoznanja

se ne more sam odlocati.
Izogiba se argumentiranju,
dolgi razlagi in prerekanju.

Vavkan

2011

Kvantitativna
raziskava,
vprasalnik

Vkljucenih je bilo 25
naklju¢no izbranih
starSev,

Slovenija

Avtorica navaja, da
kroniéna bolezen otroku
spremeni nacin zivljenja.
Pri vecini otrok se zmanjsa
samostojnost, zato je otrok
odvisen od starSev in
medicinskega osebja. Starsi
dozivijo prvo reakcijo kot
Sok in nepriznavanje, nato
pa se soocijo z boleznijo in
otroku veliko pomagajo.

Vejzovic

2016

Kvalitativna in
kvantitativna
raziskava

Vkljuceno je bilo 72
(Elanov, Malmo,
Svedska

Kroni¢na bolezen v zadnjih
letih narasc¢a. Oskrba
pacientov s kroni¢no
boleznijo je veliko bolj
zahtevna prav zaradi
hitrega poslabsanja
bolezni.

Kroni¢na bolezen prinasa v
zivljenju starSev in otroka
velike spremembe. Zato je
izjemno pomembna
komunikacija med
medicinsko sestro, otroka
in star§em.

Vojvodi¢

2018

Kvalitativna
raziskava

Uporabljenih je bilo
46 virov, Slovenija

Komunikacija je odvisna
od otrokove starosti in
kognitivnega razvoja.
Zagovornistvo je
najpomembnejsa vlioga
medicinske sestre v
pediatri¢ni zdravstveni
negi. Medicinska sestra
mora biti spostljiva in
prijazna. Za uspesno
sodelovanje z otrokom je
pogoj, da medicinska sestra
ima strokovno znanje.

Woodgate, et
al.

2015

Kvalitativna
raziskava

Vkljuceno je bilo 68
starSev iz 40 druZin,
Kanada

Opisana je vloga starsev, ki
morajo vedno biti v
pripravljenosti, da
poskrbijo za svojega
otroka. Posledi¢no imajo
zelo malo ¢asa za reSevanje
problemov, ki niso
povezani z njihovim
otrokom. Avtorji so glavno
temo razdelili na Stiri
podteme, in sicer na dober
star$, ve€ kot medicinska
sestra, preprosto ni dovolj
in negativno vpliva na
zdravje starSev.

Hristina Angelovski:Ucenje starsev otrok s kronicno dihalno odpovedjo za Zivijenje v domacem

okolju

stran 17



Fakulteta za zdravstvo Angele Boskin Diplomsko delo

V postopku kodiranja smo identificirali 31 kod, ki smo jih postavili glede na njegove
lastnosti in medsebojno povezanost. Kode smo oblikovali v 2 kategoriji: 1. vloga
medicinske sestre pri komunikaciji, 2. vloga medicinske sestre pri na¢rtu odpusta otroka

v domace okolje. Kode in kategorije so prikazane v tabeli 4.

Tabela 4: Razporeditev kod po kategorijah

Kategorija Kode Avtorji
Vloga medicinske sestre pri Komunikacija s pacientom in Pusnik, 2012;
komunikaciji druzino — verbalna Hudobivnik, 2012;
komunikacija — komunikacijski | Stres Kauc¢i¢ & Purasin, 2014;
proces — dvosmerna Krel, 2015;
komunikacija — psiholoski Woodgate, et al., 2015;
vplivi — socialni vplivi - Humar, 2016;
profesionalna komunikacija- Slavin, 2016;
vzpostavitev odnosa — ¢ustveni | Novak, 2016;
vplivi — psiholoski vplivi — Vojvodié, 2018;
zaupanje — dotik — odnos- Podlesnik, 2019.
timska komunikacija — mimika
obraza
Vloga medicinske sestre pri Osredotocanje na pacienta in Vavkan, 2011;
naértu odpusta otroka v domace | starSe — medicinska sestra — Kelo, et al., 2013;
okolje starsi — otrok - individualen Grbec, 2013;
pristop — kakovostna nega — Woodgate, et al., 2015
skrb za pacienta — podpora — Krel, 2015;
nasveti — pozitivni odnosi — Kompara, 2016;
varnost — strah — timski pristop- | Novak, 2016
odgovornost- zagovornistvo- Slavin, 2016;
sprejemanje pacienta Ljubig, et al., 2016;
Prasnikar, 2017;
ANNA, 2019;
Podlesnik, 2019.

25 RAZPRAVA

Kroni¢na bolezen spremeni zivljenje otroka, vendar je znanje v medicini danes tako
napredovalo, da vedno ve¢ otrok Zivi bolj kakovostno. Otrok in druZina s kroni¢no
boleznijo se morata nauciti ziveti tudi izven bolni$nice v domacem okolju. V casu
zdravljenja kroni¢ne bolezni pride do Custvenih in vedenjskih tezav. Pri otrocih se to
pogosto kaze z nizko samopodobo, tezavami S pozornostjo, socialno neprilagojenostjo in
umikom v samoto. Zivljenje se spremeni, vendar posledice, ki jih bo kroni¢na bolezen
pustila, so skrb in strah za kroni¢no bolnega otroka in njegovimi starsi. Kroni¢na bolezen

v zadnjih letih naras¢a. Oskrba pacientov s kroni¢no boleznijo je veliko bolj zahtevna
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prav zaradi hitrega poslabsanja bolezni. Pri tem se moramo zavedati, da kroni¢na bolezen
prinasa v zivljenju starSev in otroka velike spremembe, zato je izjemno pomembna

komunikacija med medicinsko sestro, otrokom in starsi (Vejzovi¢, 2016).

Z raziskovalnim vpraSanjem smo zeleli ugotoviti vlogo medicinske sestre pri nacrtu
odpusta otroka v domace okolje. Oblikovali smo dve kategoriji, in sicer vlogo medicinske
sestre pri komunikaciji in vlogo medicinske sestre pri nacrtu odpusta. S pregledano
literaturo smo ugotovili, da ima medicinska sestra pomembno vlogo pri nacrtovanju
odpusta pri prehodu v domace okolje. Naloge medicinske sestre so zagotavljanje oskrbe
otroka v bolni$nici in prav tako medicinska sestra podpira, spodbuja in poucuje otroka in

njegove starSe o izvajanju oskrbe otroka v domacem okolju.

Z vidika pojasnitve prve kategorije — vloga medicinske sestre pri komunikaciji — smo
ugotovili, da raziskave (Hudobivnik, 2012; Pusnik, 2012; Stres Kauci¢, K. & Durasin,
2014; Humar, 2016; Vojvodi¢, 2018) navajajo, da je komunikacija usmerjena v otroka in
njegovimi starSi. Z dobro komunikacijo medicinska sestra pomaga pri dobrem
nacrtovanju zdravljenja. Klju¢nega pomena v zdravstveni negi in komunikaciji ni samo
prenasanje sporo¢il, temve¢ se udelezenci, kot so medicinska sestra, otrok in njegovi
star$i, preko komunikacije zaznavajo, prepoznavajo, spros¢eno interpretirajo in se
odzivajo v skladu z interpretacijo. S komunikacijo dobimo veliko ve¢ pomembnih
podatkov o pacientu. Odnos med pacientom in zdravstvenim delavcem je Custveno
obremenjen in zahteva stalno sodelovanje. Da bi bila komunikacija kakovostna, je treba

upostevati veliko vesCin in dejavnikov, ki lahko oteZijo komunikacijo.

Vojvodi¢ (2018) je navedla, da na potek komunikacije vplivajo razli¢ni dejavniki, kot so
starost, spol, razred, druzbeni status, vera in jezik. Obrambne mehanizme predstavljajo
psiholoski dejavniki, vrednote, dednost, prepricanja, vzgoja ter predsodke. Eden izmed
pomembnih dejavnikov, ki vplivajo na kognitivni razvoj otroka, so psiholoski dejavniki.
Z upostevanjem vseh teh dejavnikov se olajsa komunikacija z otrokom in njegovimi

starsi.
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Navaja, da je starostno obdobje, v katerem je otrok, pomembno za nacin komuniciranja.
Otroci od rojstva do 2. leta pridobivajo zaupanje in varnost, navezujejo stike z ljudmi v
okolju ter ne razumejo pomena bolezni. Otroci od 2. do 6. leta so prilagodljivi, pohvale
vredni, zanima jih njihova bolezen, veliko sprasujejo in pri¢akujejo dolge odgovore.
Solski otroci od 7. do 11. leta Ze popolnoma logiéno razmisljajo in se soo&ajo s tezavami,
vendar niso zmozni konkretnega razmisljanja. Otroci v tem obdobju se prvi¢ zavedajo
svoje bolezni, vedno spraSujejo tezja vprasanja in zahtevajo dolge in odkrite odgovore.
Poleg tega, koliko so otroci stari, na potek komunikacije vpliva tudi razvojno obdobje
(Vojvodi¢, 2018).

Cilj komunikacije je z otroki vzpostaviti spostljiv, prijazen, zaupljiv, empati¢en in
razumevajo¢ odnos. Otroka je treba aktivno poslusati in opazovati. Otrokovo mnenje
upostevamo, vendar mu razlozimo, da se ne more oz. zakaj se ne more odlocati sam.
Izogibajmo se prerekanju in dolgemu razlaganju. Otroci in njihovi svojci nihajo med
pasivnim opazovalcem in aktivnim udeleZencem v komunikaciji, odvisno od potreb
otroka, to pomeni, da medicinska sestra mora spodbujati otroka v komunikaciji, saj to
vodi h kakovostnejsi zdravstveni negi. Medicinska sestra mora spodbujati otroka in starSe
k izrazanju svojih Custev pri tem pa mora spoStovati in upostevati njthovo dostojanstvo

(Stres Kauci¢ & Durisin, 2014).

Medicinska sestra se mora vedno predstaviti, kdo je, kaj dela in se vedno rokuje. Svojce
vedno nagovarja z gospod/gospa. Pacientu in njegovim star$i medicinska sestra vedno
pove, kaj bo delala in zakaj na njim razumljiv nacin, pri tem pa uposteva njihove Zelje.
Kadar medicinska sestra otroka kaj uci ali mu razlaga, uposteva njegove zmoznosti
dojemanja in razumevanja. Uporablja razumljive besede, ki jih lahko veckrat ponovi.
Medicinska sestra uporabi tudi pisne informacij za otroke in njegove starSe (navodila,
zlozenke). Medicinska sestra pacienta aktivno poslusa, med poslusanjem pa prekine vse
druge aktivnosti. Med pogovorom medicinska sestra pacienta gleda v o¢i, govori
pomirjeno, tiho in razlocno. Besede, ki jih med pogovorom uporablja, morajo biti
primerne otrokovi starosti in razumljivi starSem, pri tem pa ne uporablja strokovnih
izrazov. Poskrbeti mora za diskretnost in varovanje informacij (Pusnik, 2012; Vojvodi¢,

2018). Poleg tega mora biti medicinska sestra pozorna na zdravstveno pismenost saj
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Humar (2016) poroca, da zdravstveni delavci velikokrat ne preverijo, kaksna je stopnja
zdravstvene pismenosti otroka in starSev. Negativne izkuSnje z zdravstvenimi delavci so
po navadi povezane z nerazumljivim profesionalnim Zargonom, nerazumljivim govorom,
uporaba tehni¢nih pripomockov, ritualno obnaSanje ter drzo avtoritarnosti. StarSi pa to
obnasanje dozivljajo v obliki ob¢utkov, kot so: ponizanje, strah, negotovost, nezaupanje.
Slaba komunikacija lahko predstavlja osebni deficit pacienta. Kot motnje pri
komunikaciji so najveckrat navedeni pomanjkanje ¢asa, omejeno razumevanje pacientov

ter patriarhalni odnos.

Medicinska sestra mora zaradi razli¢nih karakteristik do vsakega otroka posebe;j pristopati
individualno, saj tako ga lahko s svojimi pristopi pomiri. Ker otroci ve¢inoma ne
razumejo svojega stanja in tudi ne znajo povedati svojih obcutkov, je opazovanje
nebesedne govorice pomembna sposobnost vsake medicinske sestre. Medicinska sestra
skrbi, da so star§i obvesceni o pravilnih postopkih in potrebah otroka. Poskrbi tudi za to,
da se starSi sami vkljuCujejo v izvajanje zdravstvene nege otroka. Pomembno pri
zdravljenju otroka je tudi to, da se medicinska sestra dobro sporazumeva z otrokom in
njegovimi star$i ter pri tem, da je komunikacija obojestranska. S komunikacijo lahko
medicinska sestra dobi veliko drugih podatkov o otroku. Vendar je odnos med
medicinsko sestro in otrokom ¢ustveno obremenjen odnos, ki zahteva stalno sodelovanje

(Vojvodi¢, 2018)

Hudobivnik (2012) in Vojvodi¢ (2018) poroc¢ajo, kako pomembna je komunikacija za
otroke in starSe, saj je Hudobivnik v svoji raziskavi z anketo ugotovila, da vecina starSev
meni, da je prvi vtis medicinske sestre zelo pomemben za nadaljnje zdravljenje otroka. V
najvi§jem nivoju so vrednotili vedenje medicinske sestre, z najnizjo pa stisk roke, kar
pomeni, da medicinske sestre v zdravstveni negi malo uporabljajo dotik pri prvem stiku.

Porocajo, da sta pomoc in svetovanje najpomembne;jsi lastnosti medicinske sestre.

Slavin (2016) navaja, da je medicinska sestra oseba, ki je najveckrat v stiku z otrokom in
stars$i, in prav zaradi tega je njena vloga zelo pomembna. Komunikacija je pomembna na
vseh nivojih hospitalizacije. Prava informacija na pravem mestu in ob pravem casu resi

nekatere stiske pri starsih in otrocih. Ce pa medicinska sestra komunicira z otroki, je e
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pravilno komuniciranje se pomembnejse. Pomanjkljiva komunikacija in pomanjkljivo
dajanje navodil ter svetovanje lahko vodijo v podaljsanje bivanja v bolni$nici. Prav tako
navaja, da je posveCanje medicinske sestre pomembno tako starSe kot otroke. Veliko
informacij prihaja s strani medicinske sestre, zato se mora le-ta zavedati svojih
kompetenc, ki se nanasajo na informacije pacientov, ki zajemajo informacije o obravnavi

pacienta s strani zdravstvene nege in nasploh.

Skozi celotne raziskave smo ugotovili, da medicinske sestre potrebujejo S¢ dodatna
izobrazevanja 0 komunikaciji, s ¢imer se ji olajsata delo in potek zdravstvene nege.
Vecina obravnav v zdravstvu poteka skozi komunikacijo, zato se tudi zdravstvene
ustanove zavedajo pomembnosti pravilne in dobre komunikacije, zato tudi nekatere

ustanove spodbujajo zdravstvene delavce k dodatnemu izobrazevanju.

Z vidika pojasnitve druge kategorije — vloga medicinske sestre pri nac¢rtu odpusta — Smo
ugotovili, da raziskave (Vavkan, 2011; Grbec, 2013; Kelo, 2013; Krel, 2015; Woodgate,
et al., 2015; Kompara, 2016; Ljubic, et al., 2016; Novak, 2016; Slavin, 2016; Prasnikar,
2017; Podlesnik, 2019; Anna, 2019) navajajo, da se priprava na odpust otroka pri¢ne Ze
ob sprejemu in da se z ocenjevanjem stanja pacienta za¢ne proces zdravstvene nege.

Zdravnik naloga pa je, da se odlo¢i, kdaj bo otrok odpuscen iz bolnisnice.

S kroni¢no bolnim otrokom in njihovimi starsi se najpogosteje sre¢ajo medicinske sestre
tako na primarnem, sekundarnem ter terciarnem nivoju zdravstvenega varstva, zato so
prve, ki morajo druzinam pomagati S svojimi znanji, izku$njami, pogovorom, vzeti si
morajo dovolj ¢asa in ga nameniti njim. Prav tako mora medicinska sestra starSem nuditi
podporo, nasvete, spodbude in pozitivni odnos. Z vsem tem medicinska sestra ne pomaga

samo otrokom, ampak tudi vsem druzinskim ¢lanom. (Woodgate, et al., 2015).

Krel (2015) navaja, da se z ocenjevanjem stanja pacienta za¢ne proces zdravstvene nege.
Medicinska sestra ugotovi negovalne tezave pacienta, povezane z boleznijo, z
zdravljenjem in Zivljenjskimi procesi. Negovalne diagnoze medicinska sestra razvrsti
glede stopnje pomembnosti reSevanja. Glede na negovalne posebnosti oblikuje cilje. Po

vsem tem medicinska sestra naredi nart zdravstvene nege, ki se med izvajanjem prilagaja

Hristina Angelovski:Ucenje starsev otrok s kronicno dihalno odpovedjo za Zivijenje v domacem
okolju stran 22



Fakulteta za zdravstvo Angele Boskin Diplomsko delo

pacientu. Sprotno vrednotenje uspesnosti ciljev je zelo pomembno za nadaljnje
zdravljenje. Kon¢no vrednotenje zajema vrednotenje ciljev, intervencij zdravstvene nege,
ucinkovitost in uspesnost zdravstvene nege. S postavljeno diagnozo kroni¢ne bolezni se

otroci in stars$i tezko soocijo.

Medicinska sestra pa ima pomembno vlogo, da aktivno sodeluje v zdravstveni obravnavi
in zdravljenju kroni¢ne bolezni. Otroku in svojcem stojijo ob strani in ga strokovno
informirajo, da se z njeno pomocjo pravilno odlo¢ijo o moznostih zdravljenja, saj pacienti
in njihovi svojci za pridobivanje informacij najveckrat uporabijo spletne strani.
Medicinske sestre so tiste, ki paciente in njihove svojce vodijo, da se informirajo iz
verodostojnih spletnih strani, tj. raznih brosur in knjig, ter da znajo pravilno vrednotiti in
interpretirati informacije. Medicinske sestre vodijo programe in pogovorne skupine, ki so
najbolj zanesljiv vir za paciente s kroni¢no boleznijo. Medicinske sestre imajo pomembno
vlogo predvsem pri zdravstveno vzgojnem delu in svetovanju, terapevtski komunikaciji
s pacienti in njihovimi svojci, pravocasnem ugotavljanju zapletov in spodbujanju k

zdravemu nacinu zivljenja (Kompara, 2016).

Za celoten pristop oskrbe pacientov morajo biti medicinske sestre dobro izobraZene,
usposobljene in motivirane. V bolni$nici so pacienti pogosto kriticno bolni, zato je tudi
njihova oskrba zahtevna. Medicinska sestra deluje kot svetovalka, zagovornica,
vzgojiteljica ter koordinatorica za oskrbo in nadzor kroni¢no bolnih pacientov. Kot
koordinatorica, da bi zagotovila ¢im bolj ucinkovito oskrbo, sodeluje tudi z drugimi
izvajalci zdravstvene nege in €lani tima zdravstvene nege. Naloga medicinske sestre kot
zagovornico je, da pomaga druzini pri iskanju informacij in pri tem, da bodo otrok in
njegovi svojci ¢im prej neodvisni. Vkljuéno s stalnim izobraZevanjem, ocenjevanjem in
izboljsanjem kakovosti medicinska sestra aktivno sodeluje pri razvoju stroke (American

Nephrology Nurses Association, 2019).

Vavkan (2011) in Prasnikar (2017) navajata, da se u¢ni nacrt izdela glede na otrokove
potrebe, ki bo starSem in otroku omogocal ¢im prej$njo vrnitev v domace okolje.
Medicinska sestra mora poznati druzino in njihov ritem zivljenja, na ta naCin prilagaja

aktivnosti, ki jih bodo starsi izvajali doma. Zelo pomembna je vloga medicinske sestre Ze
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od zacetka obravnave otroka. Pomembno je, da medicinska sestra prepozna probleme ter
potrebe otroka in druzine ze v zacetni fazi, saj to vpliva na zaupanje. S sodelovanjem z
medicinsko sestro bodo starsi osvojili potrebna znanja in ves¢ine. Na splo$no je znano,
da medicinska sestra nudi podporo druzine in njena vloga pri zdravljenju otroka pozitivno

vpliva na zdravljenje.

Kelo in sodelavci (2013) so ugotovili, da ima medicinska sestra znanje za izobrazevanje
otrok in njihovih star§ev. Pomembno je, da pozna otrokovo bolezen, potek zdravljenja in
da zna prepoznati negativne ucinke hospitalizacije. Med tem Prasnikar (2017) navaja, da
je zdravstvena oskrba kroni¢no bolnega otroka v Sloveniji dobro organizirana in da
poteka po naslednjem zaporedju: diagnosticiranje kroni¢ne bolezni otroka, ustrezno in
primerno zdravljenje in zdravstvena nega. Ko pa je otrok stabilen, se za¢ne ambulantna

obravnava otroka.

Prasnikar (2017) navaja, da medicinska sestra sodeluje z druzino kroni¢no bolnega
otroka, da pomaga druzini pri lazjem sprejemu bolezni in se prilagodijo nanjo. Omeni, da
je prilagajanja druzine na kroni¢no bolezen razli¢no dolg proces. Pri prilagajanju so
vpletena tudi mocna Custva tako star$ev kot otroka. Pri tem je pomembno, da medicinska
sestra razume proces prilagajanja in si vzame ¢as za pogovor z druzino. Druzini je lahko

pogovor z medicinsko sestro v veliko oporo in pomog.

Grbec (2013) s pregledom literature opredeljuje, da se kroni¢na dihalna odpoved zdravi
tudi v domacem okolju. Pravi, da je pomembno, da medicinska sestra starSe pouci o
vzrokih, moznih zapletih in posledicah. Prav tako omeni, da je zelo pomembno, da
medicinska sestra starSe pouci, kako pomembno je, da poznajo postopke dajanja zdravil,

kdaj mora otrok dobiti zdravilo in starSem pojasni, da upostevajo zdravnikova navodila.

Woodgate in sodelavci (2015) v svoji raziskavi navajajo, da nega na domu otroka zahteva
veliko odgovornost starSev, star§i morajo zagotoviti osnovne potrebe otroku. Poudarja,
da ima medicinska sestra pri tem zelo pomembno vlogo, saj mora starSe nauditi
kakovostne zdravstvene nege in da bodo zagotovili otroku dobro pocutje v domacem

okolju. Pri tem pa poudarja, da medicinska sestra nauci starSe intervencije zdravstvene
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nege na tak na¢in, da lahko sami doma &im laZje izvajajo. Ce pa ona opazi, da so
morebitne spremembe pri prehranjevanju in pitju, starSe napoti k dietetiku, saj lahko tako
skupaj nacrtujejo jedilnik za otroka. Medicinska sestra starSe seznani tudi z dejavniki
tveganja, znaki in simptomi bolezni. Poleg tega pa navajajo, da medicinska sestra starSem

svetuje, kako pomembno je gibanje otroka.

Slavin (2016) navaja, da ob odpustu otroka medicinska sestra zbere vso potrebno
medicinsko in negovalno dokumentacijo za pripravo odpustnice ter jim izro€i pisna
navodila z zelo natan¢no razlago in prakticnim prikazom izvedbe zdravstvene nege.
Poudarja, da medicinska sestra seznani starSe in jim svetuje, da po odpustu otroka iz
bolnisnice obisc¢ejo lekarno in prevzamejo vsa predpisana zdravila, ki jih bo otrok
potreboval za zdravljenje v domacem okolju. Medicinska sestra pa jim na dan odpusta
izroCi vso potrebno dokumentacijo in jim svetuje, da jo ¢im prej vroéijo otrokovemu
osebnemu zdravniku (Novak, 2016). Ce otrok potrebuje zdravljenje na domu s pomocjo

patronazne sluzbe, medicinska sestra starSe obvesti tudi o tem.

Podlesnik (2019) v raziskavi navaja, da je medicinska sestra v patronaznem varstvu
nosilka zdravstvene nege, ki ugotavlja potrebe po zdravstveni negi na domu, nacrtuje
intervencije zdravstvene nege, jih izvaja in vrednoti dosezene cilje. Medicinska sestra v
patronaZznem varstvu svetuje starSem o nacinu Zivljenja ter jih opozarja na razli¢ne
dejavnike, ki lahko ogrozijo zdravje. Otroku in druzinskim ¢lanom pomaga na domu, da
se sooCijo z boleznijo, nezmoznostjo in stresom. Poleg tega medicinska sestra v
patronaznem varstvu ocenjuje sposobnost druzine, kaj lahko storijo za otroka. Medicinska
sestra v patronaznem varstvu je koordinatorica vseh oblik pomo¢i na domu in je vez med

otrokom, starSem in osebnim zdravnikom.

Tako tudi Ljubig, et al. (2016) navajajo, da ima medicinska sestra v patronaznem varstvu
mozna dva obiska za kroni¢no bolnega otroka. Dodatne obiske lahko predpise osebni
zdravnik glede na potrebe otroka in druzine. Medicinska sestra v patronaznem varstvu
sama nacrtuje obiske pri otroku glede na negovalno anamnezo in diagnozo ter ob
spremembi v razvoju otroka. Navajajo, da je cilj obiska medicinske sestre v patronaznem

varstvu zdrav psihofizi¢ni razvoj otroka, funkcionalna druzina, odkrivanje in pomoc¢ pri

Hristina Angelovski:Ucenje starsev otrok s kronicno dihalno odpovedjo za Zivijenje v domacem
okolju stran 25



Fakulteta za zdravstvo Angele Boskin Diplomsko delo

opravljanju morebitnih $kodljivih vplivov fizi¢nega, psihi¢nega in socialnega okolja ter
zagotavljanje optimalnih pogojev za razvoj otroka. Medtem pa Podlesnik (2019) navaja,
da ko pride medicinska sestra v patronaznem varstvu na dom, stars$i pridobijo sposobnosti
skrbeti za zdravstvene potrebe druZzine, izboljSati starSevstvo ter sposobnost skrbeti za
otroka. Ce se otrokovo vedenje spremeni, to najprej opazijo starsi. Medicinska sestra v
patronaznem varstvu starSe pouci o njegovi normalni rasti in razvoju ter so z obravnavo
tudi zadovoljni. Poudarja, da v raziskavi starSe opredeljujejo medicinsko sestro v
patronaznem varstvu kot dobro poslusalko, razumevajoco, skrbno, organizirano,

pravocasno, izobrazeno osebo, ki je vedno na razpolago, pri tem pa spodbuja in poucuje.

2.5.1 Omejitve raziskave

Diplomsko delo, ki je temeljilo na pregledu strokovne literature, je za prakso zelo
pomembno, saj smo ugotavljali vlogo medicinske sestre pri nacrtu odpusta otroka s
kroni¢no dihalno odpovedjo. Raziskavo smo omejili na izbrani ¢asovni omejitvi, zajetih
¢lankih v polnem besedilu in pregledali smo nekaterih podatkovnih baz. Tako smo dobili
omejeno Stevilo raziskav, ki so vsebovale razlicno velike vzorce in nekatera klini¢na

okolja.

S pregledom literature smo raziskavo omejili od leta 2011 do leta 2023. Ugotovili smo,
da slovenske literature na naSo temo ni dovolj, zato smo vkljucili tujo literaturo.
Vkljucene raziskave smo ocenjevali s hierarhijo dokazov v znanstvenoraziskovalnem
delu in na seznam konc¢nih raziskav smo vkljucili vire. Uporabili smo veliko stare

literature za vkljucitev v diplomsko delo, vendar smo jo ocenili kot temeljno literaturo.

2.5.2 Doprinos za prakso ter priloZnosti za nadaljnje raziskovalno delo

Menimo, da smo v diplomskem delu obravnavali pomembno temo, saj so najbolj
obcutljiva skupina v zdravstvu otroci. V obravnavo smo vkljucili veliko slovenskih in
nekaj tujih literatur. Menimo, da bi bilo temo zanimivo raziskati z anketnim
vpraSalnikom, v katerem bi lahko ocenili mnenje in obcutke starSev in zdravstvenih

delavcev, ki so bili vklju¢eni v obravnavo otroka s kroni¢no dihalno odpovedjo. Prav tako
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bi lahko pregledali razlicne programe poucevanja v Sloveniji in po svetu in s tem

doprinesli k poenotenju programov ucenja ter prenosov dobre prakse.
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3 ZAKLJUCEK

S pregledom literature smo ugotovili, da kroni¢na bolezen v zadnjih letih naras¢a in je za
otroka in starSe veliko breme. Kroni¢na bolezen je dolgotrajno obolenje, ki je
neozdravljivo. Pacienti s kroni¢no boleznijo se morajo sprijazniti in se nauciti ziveti z
zdravili, ki so zelo ucinkovita in varna. Tako je kroni¢na bolezen povsem obvladljiva
bolezen. Kroni¢ne bolezni predstavljajo velik izziv, s katerim se srecujejo zdravstveni
sistemi. Otroci s kroni¢no boleznijo se nau¢ijo z njo ziveti, vendar potrebujejo
zdravstveno oskrbo. Zato je pomembno, da medicinska sestra paciente in njihove svojce
ozaves$ca o zdravem nacinu zivljenja. Medicinska sestra ima pomembno vlogo, da otroku
in njegovim starSem zdravstveno vzgojno svetuje pri spremembi zivljenjskega sloga.
Otroka in njegove svojce je treba spodbujati, da vztrajajo k doseganju novih ciljev, ki so
pomembni za zdravje, saj sami nimajo dovolj znanja in podpore, ki jo pri kroni¢ni bolezni

potrebujejo.

Otroci in njihovi svojci potrebujejo pravocasno individualno obravnavo. Na ta nacin bodo
s pomocjo usposobljenega zdravstvenega tima sprejeli spremenjen nacin zivljenja, se
prilagodili na nov nacin Zivljenja v domacem okolju in tako zagotovili kakovostno
zZivljenje in zadovoljstva. Zato je pomembno, da medicinska sestra vzpostavi zaupanje in
si vzame Cas za pogovor, s tem jim pomaga, da sprejmejo bolezen. S komunikacijo, ki je
odvisna od otrokove starosti in kognitivnega razvoja, je zagovorni§tvo najpomembnejsa
vloga medicinske sestre v pediatri¢ni zdravstveni negi. Medicinska sestra lahko otroku z
njegovega obraza razbere njegovo pocutje, ali ga kaj boli ali strah. Medicinska sestra
poslusa mnenje otroka in njegovimi svojci ter odreagira mirno. Ce je to potrebno, odpravi
vzrok nelagodja. S profesionalnim odnosom in strokovno usposobljenostjo sodeluje v
multidisciplinarnem timu, ki obravnava otroka s kroni¢no boleznijo ter pripravi in izvede
nacrt zdravstveno vzgojnega dela, ki bo pripravil otroka in starSe na Zivljenje v domacem

okolju.

Po odpustu otroka v domace okolje otrok in starSi potrebujejo spodbudo, podporo in
nasvete, zato jim je v pomoc¢ medicinska sestra v patronazi, ki prihaja v njihove domove

in jim daje nasvete. Pomembno je, da so star$i zadovoljni z obiskom medicinske sestre v
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patronaznem zdravstvenem varstvu, saj to kaze, da so vzpostavile zaupljiv odnos in so
dobro opravile svoje delo. Vecina starSev je zadovoljnih z obiskom medicinske sestre v
patronazi, saj so spostljive, zanesljive, delijo svoje znanje ter motivirajo starSe, da

ohranjajo zdravje in varnost druzine.
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