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njihove djece
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SazZetak rada

Hospitalizacije kod djecje populacije mogu predstavljati znacajan stres i Sok uz intenzivne
osjecaje tuge, straha, ali 1 ljutnje zbog odvojenosti od obitelji 1 svakodnevnog okruzenja.
Ovisno o dobi, djeca razli¢ito reagiraju na ostanak u bolnici te opéenito novonastalu situaciju
vezanu za njihovo zdravstveno stanje. Neka djeca hospitalizaciju mogu dozivjeti kao kaznu te
razviti i osjecaj krivnje misle¢i da su svojim ponasanjem i postupcima tome pridonijeli.
Upravo zbog svega navedenog, potrebne su mnoge preventivne mjere i prilagodbe na
odjelima pedijatrije kako bi dijete imalo Sto kvalitetniji 1 ugodniji boravak u bolnici, koliko
god je to moguce s obzirom na dijagnozu i stanje u kojem se nalazi.

Kroni¢na bolest bubrega jest pojava koja oznaCava postupni i nepovratni gubitak bubrezne
funkcije. Procjenjuje se da je u€estalost progresivne bubrezne bolesti kod osoba mladih od 18
godina 6 do 8 djece/1 000 000 stanovnika na jednu godinu. Naj¢es¢i uzroci postupnog
bubreznog zatajenja kod pedijatrijske populacije su kongenitalne anomalije bubrega i
mokra¢nog sustava, cisticna bolest bubrega te glomerularne bolesti. Zbog tezine klinicke
slike, ova djeca podvrgnuta su Cestim hospitalizacijama uslijed razli¢itih komplikacija,
pretraga i zahvata, ali i dijalizi kada dode do uznapredovale faze bubrezne bolesti te u
konacnici transplantaciji.

Stoga, u radu je prikazano kvalitativno istrazivanje ¢iji je cilj bio dobiti uvid u iskustva majki
djece s kroni¢nim bolestima bubrega o znacaju ucestalih hospitalizacija na razvoj njihove
djece, prilagodbama bolnickog okruzenja na individualne potrebe i teSkoce djece,
komunikacije s medicinskim osobljem te iskustva vezana za odvajanja majke i djeteta
prilikom hospitalizacija kao i njihova promisljanja o potrebnim promjenama u sustavu
zdravstva na odjelima pedijatrije. Istrazivanje se provodilo putem polustrukturiranog intervjua
sa Sest majki s podrucja Republike Hrvatske. Iznjedrili su se znacajni odgovori vezani uz
opisanu problematiku koji mogu doprinijeti kvalitetnijoj sustavnoj skrbi djece, ali i majki te u
konacnici cijele obitelji.

Kljuéne rijeci: hospitalizacije kod djece, kroni¢ne bolesti bubrega, iskustva majki



Experiences of mothers of children with chronic kidney diseases on the contribution of their
children's frequent hospitalizations
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Summary

Hospitalizations of children can represent significant stress and shock with intense feelings of
sadness, fear, but also anger due to separation from family and everyday environment.
Depending on the age, children react differently to staying in the hospital and to the new
situation in general related to their health condition. Some children may experience
hospitalization as punishment and develop a sense of guilt by thinking that they have
contributed to it through their behavior and actions. Because of all of all the above, many
preventive measures and adjustments are needed in the pediatric departments in order for the
child to have a better and more comfortable stay in the hospital, as much as possible given the
diagnosis and condition.

Chronic kidney disease is a term that refers to the gradual and irreversible loss of kidney
function. The incidence of progressive kidney disease in people under the age of 18 is
estimated to be 6 to 8 children / 1,000,000 population per year. The most common causes of
progressive renal failure in the pediatric population are congenital anomalies of the kidneys
and urinary system, cystic kidney disease and glomerular disease. Due to the severity of the
clinical picture, these children are subjected to frequent hospitalizations due to various
complications, examinations and procedures, but also dialysis when there is an advanced
stage of kidney disease and transplantation.

Therefore, the thesis presents a qualitative study aimed at gaining insight into the experiences
of mothers of children with chronic kidney disease on the significance of frequent
hospitalizations for their children's development, adapting the hospital environment to
individual needs and difficulties of children, communication with medical staff and
experiences related to the separation of mother and child during hospitalizations as well as
their reflections on the necessary changes in the health care system in pediatric wards. The
research was conducted through a semi-structured interview with six mothers from the
Republic of Croatia. Significant answers related to the described problems have emerged,
which can contribute to better quality systematic care for children, but also for mothers and,
ultimately, for the whole family

Key words: hospitalizations in children, chronic kidney disease, mothers' experiences
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1.Uvod

Hospitalizacija ima vaznu ulogu u brizi za zdravlje djece, posebno kod one djece Cije stanje
zahtijeva intenzivnu medicinsku skrb (Rashikj-Canevska, 2018). U usporedbi s odraslom
populacijom, djeca su znatno vise pod utjecajem hospitalizacije i s njom povezanih ¢imbenika
zbog nedovoljnog emocionalnog i kognitivnhog sazrijevanja s jedne strane, te nedostatka
odgovaraju¢ih informacija s druge strane (Rashikj-Canevska, 2018). Hospitalizirana djeca
moraju se suociti i s izazovima odvojenosti od doma i obitelji, bolesti i medicinskih postupaka

koji ¢e se poduzimati (Rashikj-Canevska, 2018).

Za djecu svih dobnih skupina, a posebice za djecu osnovnoskolske dobi koja su uklju¢ena u
razvojne ishode emocionalne, mentalne i socijalne prilagodbe, hospitalizacije predstavljaju
prekid njihovih svakodnevnih aktivnosti i rutina, napuStanje njihovog vlastitog doma te
odvajanje od najblizih osoba (Delvecchio 1 sur., 2019). Opcenito, kada djeca budu primljena u
bolnicu, moraju slijediti stroga pravila i propise ovisno o njihovoj dijagnozi, kao §to su
ogranicenje napustanja svojih soba ili kreveta, kratko vrijeme posjeta ili bez posjeta,
nemogucnost da imaju svoje omiljene igracke, ili ¢ak nemoguénost spavanja cijele no¢i zbog
laboratorijskih postupaka i primjene lijekova (Cahayag, 2020). Poznato je da se bolnicki odjeli
¢esto povezuju s boravkom u ,,hladnom i medicinskom* okruzenju uz suocavanje sa strahom
od medicinskih intervencija, boli, neizvjeSnoS¢u te gubitkom kontrole 1 sigurnosti

(Koukourikos i sur., 2015; Burns-Nader i Hernandez-Reif, 2016; Delvecchio i sur., 2019).

Poznato je da vec¢ina odraslih ljudi ima osje¢aj nelagode prilikom podvrgavanja razli¢itim
pretragama, zahvatima i ostalim medicinskim postupcima, a poseban osje¢aj nelagode
prozivljavaju djeca $to Cesto izazove vrlo burne reakcije (Woodgate i Kristijanson, 1996; Boyd
1 Hunsberger, 1998; Kortesluoma i Nikkonen, 2006; Rokach, 2016). Djeci je Cesto vrlo tesko
shvatiti da pretraga ili zahvat kojem su izlozeni zapravo ima svoju svrhu i dobrobit (Rokach,

2016).

Sudjelovanje obitelji u skrbi za svoje dijete promice normalnost obiteljskog sustava, nastavak
uobicajene rutine djetetovog Zivota unutar bolnickog okruZenja ¢ime se smanjuje emocionalni

stres za dijete (Newton, 2000; Hopia i sur., 2005; Shields i sur., 2008).

Kroni¢ne bolesti bubrega kod djece nerijetko zahtijevaju ucestale hospitalizacije zbog razli¢itih

invazivnih pretraga, zahvata i razli¢itih komplikacija. Kada se radi o uznapredovaloj fazi



bubrezne bolesti, odnosno zatajenju, tada je neizbjezno nadomjestanje bubrezne funkcije

dijalizom te u konacnici transplantacijom.

2.Kroni¢ne bolesti bubrega kod djece (kroni¢na bubrezna
insuficijencija)

Primarna funkcija bubrega jest izbacivanje toksina iz tijela, no takoder imaju klju¢nu ulogu u
regulaciji krvnog tlaka, volumena tekuéine i elektrolita u tijelu (Lerma i Pandya, 2015). lako se
vecina ljudi rodi s dva bubrega, dovoljan je samo jedan za ucinkovito obavljanje svih njegovih

funkcija (Lerma i Pandya, 2015).

Kroni¢na bubrezna insuficijencija jest pojava u kojoj bubrezi stupnjevito i nepovratno gube
sposobnost odrzavanja homeostaze organizma te nasuprot akutnog zatajenja, u kronicnom
zatajenju oporavka nema te se nefroni progresivno razaraju (Mardesi¢ i sur., 2016). Ucestalost
progresivne bubrezne bolesti koja vodi prema terminalnom zatajenju procjenjuje se da je 6 do
8 djece/1 000 000 stanovnika mladih od 18 godina na jednu godinu (Mardesi¢ i sur., 2016).

Pedijatrijsko kroni¢no bubrezno zatajenje, iako dijeli osnovne patofizioloske mehanizme s
istom boleS¢u u odrasloj populaciji, moze se na neki nacin smatrati samostalnim entitetom
(Becherucci i sur., 2016). Neke od tipi¢nih karakteristika pedijatrijske kroni¢ne bubrezne
bolesti, kao Sto su etiologija ili kardiovaskularne komplikacije, predstavljaju varijable, koje ne
utjeCu samo na zdravlje bolesnika tijekom djetinjstva, ve¢ takoder utjeCu na zivot odrasle osobe

koje ¢e to dijete postati (Becherucci i sur., 2016).

Najc¢es¢i uzroci kod djece su kongenitalne anomalije bubrega i mokraénog sustava, cistina
bolest bubrega i glomerularne bolesti dok su manje ¢esti uzroci tromboze bubrezne arterije ili
vene, papilarna ili kortikalna nekroza te hemoliti¢ko-uremicki sindrom (Mardesic i sur., 2016).
Sto se ti¢e patogeneze, autor i suradnici navode da bubrezi mogu biti osteéeni razli¢itim
faktorima kao Sto je infekcija, opstrukcija, intravaskularna koagulacija, imuni kompleksi te

odlaganjem patoloskih metabolita ili kristala.

Gubitak funkcije bubrega prolazi kroz ukupno Cetiri stadija: blaga, umjerena i teSka bubreZzna
insuficijencija te zavrsni stadij zatajenja bubrega — uremija, kod koje zivot bolesnika nije odrziv

bez dijalize ili transplantacije (MardesSic¢ i sur., 2016).



Pocetni klinicki simptomi kod djece mogu biti vrlo nejasni i neodredeni (Mardesi¢ i sur., 2016).
Dijete se brze umara, blijedo je, ima glavobolju, mu¢ninu i smanjen tek (Mardesi¢ i sur., 2016).
Mardesic¢ i sur. (2016) navode da postupnim smanjivanjem funkcije bubrega, ovi simptomi
mogu postajati sve izrazeniji. U uznapredovaloj fazi, javlja se uremicki sindrom kod kojeg su
karakteristicni krvarenja po kozi i sluznicama, gastrointestinalno krvarenje, hipertenzija, pluéni
edem, sréano zatajenje, povracanje, progresivno senzoricko pomuéenje, konvulzije i na koncu
koma (Mardesic¢ i sur., 2016). Autori isticu da je kod pedijatrijskih bolesnika karakteristi¢na i
renalna osteodistrofija i zastoj u rastu. Renalna osteodistrofija predstavlja spektar skeletnih
lezija uzrokovanih smanjenom funkcijom bubrega (Mardesi¢ i sur., 2016). Specifi¢nosti renalne
kostane bolesti u djece su smanjen linearni rast i kostani deformitet, a smanjen rast nastaje i kao
posljedica anemije, perzistentne metabolicke acidoze i1 neodgovaraju¢eg unosa kalorija 1

proteina te rezistentnost na hormon rasta (Mardesic i sur., 2016).

Dobro je poznato da odrasle osobe s kroni¢nim bolestima bubrega imaju zna¢ajno povecane
stope kardiovaskularnog morbiditeta 1 mortaliteta u usporedbi s opéom populacijom (Sarnak 1
sur., 2003; Anavekar i Pfeffer, 2004; Gansevoort i sur., 2013; Becherucci, 2016). Medutim,
povecani kardiovaskularni rizik nije jedinstven za odrasle s kroni¢nim bubreznim bolestima 1
nekoliko izvjesc¢a potvrduju da je kardiovaskularna bolest vode¢i uzrok smrti i u pedijatrijskoj
populaciji kroni¢nih bubreznih bolesnika, s rizikom 1000 puta ve¢im u usporedbi s populacijom
koja nije oboljela od bubreznih bolesti (Mitsnefes, 2012; Shroff i sur., 2013; Safder i sur.,2014;
Becherucci, 2016).

Bubrezna insuficijencija moze se lijeCiti konzervativnim mjerama te dijalizom 1
transplantacijom (MardesSi¢ i sur., 2016). Konzervativno lijeCenje odnosi se na pravilnu
prehranu, odrzavanje balansa elektrolita, vode i acidobazne ravnoteze te lijeCenje ostalih

poremecaja (MardesSi¢ 1 sur., 2016).

Premda do otkazivanja rada bubrega dolazi naj¢esce pocetkom Skolske dobi i u pubertetu,
nerijetko i djeca od jedne godine trebaju nadomjesnu terapiju peritonejskom dijalizom ili
hemodijalizom onda kada je lije¢enje farmakoloSkom terapijom i dijetoterapijom iscrpljeno
(Svjetski dan bubrega, n.d.). Istodobno, dok su na dijalizi, ve¢ina takve djece se nalazi na listi
za transplantaciju bubrega (Svjetski dan bubrega, n.d.). VaZno je spomenuti i primarnu,
preemtivnu transplantaciju (najceS¢e od srodnog donora), koja oznafava prvu metodu
nadomjesne terapije kod djece s uznapredovalom bubreznom insuficijencijom. Ovakav model
u Republici Hrvatskoj primjenjuje se kod 8-12% pedijatrijskih bolesnika (Svjetski dan bubrega,
n.d.).



Peritonejska dijaliza (PD) omogucuje dulje odrzavanje preostale bubrezne funkcije, ¢ime se
produljuje Zivot bolesnika (Wang i sur., 2005; Carvalho i sur., 2009; Zivi¢ié-Cosié i sur., 2010).
Ova vrsta dijalize radi se u kuénim uvjetima nekoliko puta dnevno (kontinuirana ambulantna
PD) ili tijekom no¢i kada je bolesnik spojen na dijalizni aparat koji sam vrsi izmjenu tekucine

iz peritonejske Supljine u abdomenu preko posebnog katetera (automatska PD).

Tijekom PD-a, pacijent putem katetera samostalno puni abdomen (peritoneum) posebnom
teku¢inom, odnosno dijalizatom. Dijalizat ostaje u peritoneumu odredeno vrijeme tijekom
kojeg posebnim procesima iz krvi ,,izvla¢i otpadne tvari. Zatim, pacijent radi izmjenu u kojoj
tekucinu iz trbuha mijenja novom (American Kidney Fund, 2021a). PD omogucuje aktivnim

bolesnicima fleksibilnost u planiranju svakodnevnih obaveza uz podrsku ¢lanova obitelji.

Hemodijaliza (HD) je postupak nadomjestanja bubrezne funkcije, a obavlja se u bolni¢kim
uvjetima nekoliko puta tjedno. Tijekom hemodijalize, krv pacijenta putuje kroz posebne cijevi
u aparat te ondje prolazi kroz filtere koji iz krvi uklanjaju viSak tekucine 1 tvari koje bubreg
samostalno ne moze izluciti. Zatim se procCisena krv cijevima vra¢a u tijelo pacijenta

(American Kidney Fund, 2021b).

Transplantacija bubrega je najpovoljniji tretman za zavr$ni stadij bubrezne bolesti u djece jer
pridonosi boljoj kvaliteti Zivota, tjelesnom razvoju te neuropsiholo§kom razvoju u usporedbi s

dijalizom (Winterberg i sur., 2018).

U sljede¢em poglavlju bit ¢e prikazan znac¢aj ucestalih hospitalizacija kod djece potkrijepljen
rezultatima raznolikih istrazivanja te prijedlozima za kvalitetniji boravak djeteta u bolnici ¢ime

se mogu znac¢ajno smanjiti negativni u¢inci hospitalizacija.

3. Znacaj ucestalih hospitalizacija kod djece

Djeca ¢esto dozivljavaju hospitalizacije jako stresno, a kada nisu u stanju njime upravljati,
mogu proZzivjeti Citav niz neugodnih emocija (Clatworthy 1 sur., 1999; Claridge 1 sur., 2020).
Uznemirenost (fizi€ka, fizioloska i1 afektivna senzacija nelagode) (McGrath 1 sur., 1996;
Claridge 1 sur., 2020) i tjeskoba (snaZan osje¢aj nelagode zbog potencijalne prijetnje) (Bay 1
Algase, 1999; Claridge i sur., 2020) Cesti su medu hospitaliziranom djecom (Claridge i sur.,
2020). Nadalje, djeca takoder mogu imati dugotrajna sje¢anja na vlastitu bol ¢ime se produljuje

vrijeme njihovog oporavka (Noel i sur.,, 2017; Claridge i sur., 2020), a recidivirajuce



hospitalizacije mogu poremetiti emocionalni, kognitivni i socijalni razvoj (Caldas i sur., 2004;
Claridge 1 sur., 2020). Empirijska istrazivanja pokazuju da djeca najcesce izrazavaju tjeskobu
putem agresije, povlacenja, manjka suradljivosti i teSko¢a u oporavku od medicinskih zahvata
(Favara-Scacco isur., 2001; Hart, 1994; Delvecchio isur., 2019). Zbog stupnja zrelosti i manjka
zivotnog iskustva, djeca ne mogu adekvatno razumjeti razloge hospitalizacije te ju vrlo ¢esto

mogu tumaciti kao kaznu za nesto $to su pogrijesili (Rokach, 2016).

Osim same bolesti, hospitalizacija sama po sebi moze uzrokovati niz kratkoro¢nih i dugoro¢nih
posljedica. Iskustva hospitalizacije mogu izazvati tjeskobu kod djeteta te utjecati na njihov
fizicki rast, karakter, emocionalni (Lerwick, 2013; Delvecchio 1 sur., 2019), motoricki,
kognitivni i socijalni razvoj djeteta (Rashikj-Canevska, 2018). Kako bi se utvrdile potrebe djece
u bolnickom okruzenju, potrebna je provedba razliCitih vrsta procjene ¢ime bi se otkrio
potencijalni stres, tjeskoba, sposobnosti suocavanja i vjeStine igre kako bi se pruzile
pravovremene intervencije primjerene dobi djeteta (Burns-Nader i Hernandez-Reif, 2016;
Delvecchio 1 sur., 2019). Razli¢iti simptomi bolesti dovode tijelo u stanje stalne napetosti,
uzrokuju umor, slabu pokretljivost i nepokretnost te gubitak kontrole i tjelesnih funkcija (Rowe,
1996; Rashikj-Canevska, 2018).

Reakcija djece na hospitalizaciju je individualna te ovisi o razli¢itim, medusobno povezanim
¢imbenicima (Rashikj-Canevska, 2018). Tijekom proteklih dvadesetak godina istrazivali su se
ucinci hospitalizacija na razvoj djece te je utvrdeno da je 30% hospitalizirane djece
manifestiralo razliCite promjene u ponasanju koje nisu bile prisutne prije hospitalizacije
(Rashikj-Canevska, 2018). Pokazalo se da su naj¢e$¢e posljedice hospitalizacije gubitak
kontrole crijevnih sfinktera, pojava noéne enureze, poremecaji spavanja i hranjenja, strahovi od
bolnice, mraka, stranaca, regresivno ponaSanje, napadi bijesa, negativnost i ovisnost (Rashikj-
Canevska, 2018). Razina tjelesne aktivnosti hospitalizirane djece je inherentno ograniena te
stimulacije iz okoline i odnosi s vr§njacima su svedene na minimum §to moze predstavljati rizik
za nedovoljno optimalno koriStenje razvojnih kapaciteta, iskrivljenu sliku svijeta oko sebe,
socijalnu deprivaciju i te§koée u intelektualnom funkcioniranju (Hiat, Bar-Mor, So¢at, 2003;
Rashikj-Canevska, 2018). Ograni¢ene mogucnosti kretanja i istrazivanja okoline s jedne strane
1 bolest ili operacija s druge strane ¢esto dovode do loSe slike tijela i koordinacije pokreta

(Rashikj-Canevska, 2018).

Burns-Nader i Hernandez-Reif (2016) prema Delvecchio i sur. (2019) isti¢u da je od temeljne
vaznosti poticati u¢inkovito suocavanje (effective coping) kako bi se smanjila tjeskoba kod
djece koja su podrvrgnuta medicinskim postupcima. Suoc¢avanje kod djece moze se definirati
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kao skup svjesnih i svrhovitih napora koji su usmjereni na regulaciju emocija, spoznaje,
ponasanja i fiziologije te okoline u kontekstima koji ukljucuju stres. U¢inkovito suocavanje
promice prilagodbu na stresne zZivotne situacije, poboljSava kompetencije i otpornost tijekom
djetinjstva i adolescencije (Zimmer-Gembeck i Skinner, 2011; Delvecchio i sur., 2019). Skinner
i sur. (2003) navode pet kategorija suoCavanja koje su presudne u svakoj dobi te su empirijski
podrzane kod djece i adolescenata (Tobin i sur., 1989; Ayers i sur., 1996; Walker i sur, 1997;
Connor-Smith i sur., 2000; Compas i sur., 2001; Delvecchio i sur., 2019): rjeSavanje problema,
aktivno suoCavanje, trazenje podrske, izbjegavanje 1 distrakcija. Rezultati istraZzivanja govore
da su psiholoski ishodi povezani s hospitalizacijom usko vezani sa stilovima suoc¢avanja kod

djece (Wilcox, 2018; Delvecchio i sur., 2019).

Intenzitet 1 vrsta psihosocijalne reakcije djece na hospitalizaciju ovisi i 0 zna¢ajnim varijablama
kao Sto su dob djeteta, spol, osobine li¢nosti, vrsta i teZina bolesti, vrsta lijeCenja, trajanje

boravka u bolnici te organizacija vremena provedenog u njoj (Rashikj-Canevska, 2018).

Kada se novorodencad usporeduje s adolescentima, hospitalizacija ima razli¢ite dugoroc¢ne
razvojne ucinke, a djeca u dobi izmedu 6 mjeseci i 4 godine izloZena su ve¢em riziku od starije
djece (Emde i Harmon, 1984; Rashikj-Canevska, 2018). U dobi od prve do pete godine,
hospitalizirana djeca obi¢no prolaze kroz faze anksioznosti zbog odvajanja od voljenih osoba
(Rashikj-Canevska, 2018). Djeca mlada od tri godine najosjetljivija su na moguce posljedice
dugotrajnih hospitalizacija (Rashikj-Canevska, 2018). Njihova povecana osjetljivost temelji se
na Freudovim teorijama psihoseksualnog razvoja, istiCuci da se za trogodiSnje dijete ,,odvajanje
od majke... Cesto pogresno tumaci kao kazna jer su sastavni dio sustava, bioloske jedinice, koju
su formirali oni i njihove majke“ (Rashikj-Canevska, 2018). Kako faze separacijske tjeskobe
(anksioznosti) napreduju, dijete ima tendenciju ,,povlacenja“ i takoder ¢e se teSko ponovno
prilagoditi 1 vratiti osje¢aj privrzenosti (Freiberg, 1972; Rashikj-Canevska, 2018). Izmedu
druge i po 1 pete godine djetetova Zzivota, njegova sposobnost toleriranja kratkotrajne
odvojenosti od majke znacajno raste (Rashikj-Canevska, 2018). Djeca predskolske dobi
tijekom hospitalizacije doZivjet ¢e stres zbog njima nepoznatog okruzenja zbog cega moze doci
do povlacenja, protestnog ponasanja i dugoro¢nih strahova (Salmela, Salantera i Aronen, 2010;
Salmela, Aronen i Salantera, 2011; Suparto i sur., 2019). Djeca Skolske dobi Eesto izrazavaju
tugu 1 tjeskobu zbog izostanka iz Skole i nemoguénosti druZzenja sa svojim vrSnjacima te
iskljucenosti iz obiteljskog Zivota i interakcije sa svojim roditeljima te brac¢om i sestrama

(Angstrom-Brannstrém, 2008; Rokach, 2016).



Zbog ¢imbenika koji uzrokuju izolaciju i losu sliku tijela, djeca kod kojih se u ranoj dobi
dijagnosticira teska bolest sklona su razvoju depresivnih i anksioznih poremecaja (Rashikj-
Canevska, 2018). Rashikj-Canevska (2018) spominje studiju od Curtis i Luby (2008) u kojoj
su primijetili da ¢ak 4 do 14 posto djece skolske dobi pokazuje simptome depresije unutar tri
mjeseca nakon dijagnoze somatske bolesti, dok su bolesnici u dobi od tri godine imali simptome
depresije kao Sto su tuga, razdrazljivost i plac. U istrazivanju provedenom u Sveucili$noj klinici
za pedijatrijske bolesti i Dje¢joj bolnici Kozle bilo je ukljuceno tridesetero roditelja te isto toliko
djece u dobi od 3 do 7 godina u kojem je utvrdeno da se 80% djece osje¢a usamljeno 1 Zeli biti
ceS¢e u blizini svojih roditelja, njih 53 % se osjeca ljuto, a 57 % njih se ponekad osjeca tuzno
dok polovica djece ima smanjen interes za Skolske ili vrticke aktivnosti, a 47 % djece ne

izrazava svoje osjecaje (Rashikj-Canevska, 2018).

Kako djeca sazrijevaju, njihovo razmisljanje o bolestima pocinje biti slicno razmisSljanju
odraslih i njihovog okruZzenja, medutim, u pocetku se percepcije roditelja 0 bolestima ne
poklapaju s idejama djeteta (Rashikj-Canevska, 2018). Koopman i sur. (2004) prema Rashikj-

Canevska (2018), isti¢u Piagetov model kao nacin razvijanja djetetove percepcije bolesti.
LNevidljiva“ faza

Djeca u ovoj fazi sklona su stvaranju asocijacija umjesto razumijevanja glavnih karakteristika
kroni¢nog stanja te ne razmi$ljaju o znacaju uzroka bolesti (Zasto? Kako?) (Koopman i sur.,

2004; Rashikj-Canevska, 2018).
Faza ,,udaljenosti“

Faza udaljenosti definira se kao faza u kojoj djeca ne mogu uspostaviti vezu izmedu tijela i

bolesti (Koopman i sur., 2004; Rashikj-Canevska, 2018).

Faza ,,blizine*

U ovoj fazi djeca razumiju da je bolest povezana s njihovom neposrednom okolinom te da je
bolest rezultat ,.kontaminacije blizinom* (,, contamination by nearness*) (Koopman i sur.,

2004; Rashikj-Canevska, 2018).
Faza ,kontakta“

Faza kontakta karakterizirana je proSirenom definicijom bolesti i boljim razumijevanjem

njenog uzroka. Djeca jo§ uvijek ne mogu razlikovati uloge koje um i tijelo mogu imati u



oboljenju, no razumiju zna¢aj medicine kao necega $to moze izlijeciti bolest (Koopman i sur.,

2004;Rashikj-Canevska, 2018).
Faza ,,internalizacije*

U ovoj fazi dijete razvija osnovnu svijest o tome da se uzrok poremecaja moze pronaéi u tijelu,
a uzrok bolesti mogu biti vanjski ¢imbenici ili ponasanje koje utjece na naSe zdravlje (Koopman

i sur., 2004; Rashikj-Canevska, 2018).

Postoje studije koje govore o razliCitim reakcijama na hospitalizaciju ovisno o spolu djeteta
(Rashikj-Canevska, 2018). Small i sur. (2009) prema Rashikj-Canevska (2018) u svojem
istrazivanju definiraju internalizirana i eksternalizirana ponaSanja te ponasanja nakon zavrSetka
hospitalizacija kao kriterije za usporedbu (Rashikj-Canevska, 2018). Kod djecaka se CeSce
pojavljuju eksternalizirana ponaSanja nego kod djevojCica (vriStanje, gadanje druge djece,
suprostavljanje roditeljima, okrivljavanje drugih...) (Rashikj-Canevska, 2018). Takva
ponasanja Cesto dosegnu vrhunac i zavrSe u kratkom vremenu (Rashikj-Canevska, 2018).
Djevojcice ¢eS¢e pokazuju internalizirana ponasanja koja pocinju kasnije 1 traju dulje vremena
(zaljenje na bolove, briga oko necega Sto ne mogu promijeniti, strah od umiranja...) (Rashikj-

Canevska, 2018).

3.1. Hospitalizam

Hospitalizam jest pojam kojeg je definirao Rene Spitz, djecji psihijatar iz Amerike na
Sveucilistu u Coloradu (Kolak i sur., 2013). Godine 1945. objavio je znacajan Clanak u kojem
je naveo da bebe, koje su zbrinute u ustanovama i obi¢no pate od stanja zvanog hospitalizam,
nisu uspjele napredovati (Rowold, 2018). Spitz je izvijestio da su se bebe koje je promatrao
povukle, izgubile na tezini te patile od ozbiljnog kasnjenja u razvoju i mnoge od njih umrle.
Uzroke tome, prema Spitzu, treba traziti u ¢injenici da su bebe bile liSene maj¢inske skrbi,
majéinske stimulacije i majc¢inske ljubavi (Rowold, 2018). Smatrao je da se dijete ne moze
razvijati pravilno bez stabilnih emocionalnih veza s roditeljima (skrbnicima) te je ovaj pojam
definirao kao skup psiholoskih tesko¢a koje se mogu javiti kod djece zbog dugotrajnih
hospitalizacija tijekom kojih su odvojeni od vlastite obitelji (Nikoli¢, 1996; Van Horn i sur.,
2003; Kolak i sur., 2013).



Hospitalizam se moze objasniti fazama kroz koja djeca prolaze uslijed prilagodbe bolnickom

okruzenju (Kolak i sur., 2013):

1) Faza protesta
Ova faza najceS¢e nastupa neposredno nakon odvajanja djeteta od roditelja.
Karakterizira ju prekomjerna opca aktivnost djeteta, bijes na okolinu, plakanje.
Najcesce traje nekoliko prvih dana.

2) Faza oCaja
U ovoj fazi dijete se motoric¢ki smiruje, apati¢no je, gubi nadu da ¢e mu se vratiti majka
te dolazi i do problema sa spavanjem i hranjenjem.

3) Faza prividnog prihvacéanja
Tijekom ove faze dijete pomalo pocinje prihvacati neizvjesnost budu¢i da ne moze
podnijeti ogromne koli€ine negativnih emocija pa se bavi drugim aktivnostima. No,
posljedice se mogu javiti nakon bolni¢kog lije¢enja, primjerice tepanjem, mucanjem,
enurezom i sisanjem prsta.

Ove faze mogu potrajati i nekoliko tjedana (Havelka, 2002; Jancec, 2012; Kolak i sur., 2013).

3.2. Preporuke i primjeri dobre prakse

Vecina negativnih iskustava hospitalizacije posljedica je slabe pozornosti na razvojne potrebe

djece u planiranju zdravstvene zaStite u bolnicama i loSe organizacije slobodnog vremena

(Rashikj-Canevska, 2018).

Moderni bolnicki centri usmjereni su na pruzanje sigurnog i iscjeljujuceg okruzenja za djecu
oboljelu od raznih stanja i bolesti. Pedijatrijski bolesnici tako dobivaju najsuvremeniju
dostupnu skrb, imaju predane lijecnike te imaju koristi od suvremenog tehnoloskog napretka u
medicini (Rollins, 2004; Rashikj-Canevska, 2018). No ipak, dozivljaj bolesti i hospitalizacija
unato¢ tome izazivaju veliki psiholoski distres, jedan od najnepovoljnijih dogadaja u zivotu
covjeka. Prilikom prijema u bolnicu, dijete se odvaja od svoje obitelji i poznate okoline,
dozivljava veliku promjenu i prolazi ¢itav niz neugodnih iskustava suprotnih potrebama za
njegov razvoj (Gerali i sur., 2011; Rashikj-Canevska, 2018). Stresni znaéaj hospitalizacije
dodatno se povecava zbog Cestih ograni¢enja u aktivnostima i ovisnosti o drugima ¢ime se dijete
neizravno dovodi do osjecaja ranjivosti i razvojnih teskoca (CDC, 2013; Rashikj-Canevska,
2018).



Tijekom djetetovog boravka u bolnici, svi ¢lanovi bolnickog osoblja ukljuceni u lije¢enje i
njegu djeteta trebaju biti u moguénosti prevenirati ili smanjiti psihosocijalni ucinak
hospitalizacije na pedijatrijske bolesnike (Rashikj-Canevska, 2018). Mnoge bolnice u svijetu
razvile su pripremne programe za hospitalizaciju djece, a koji ukljucuju lijecnike, medicinske
sestre, edukacijske rehabilitatore, radne terapeute, psihologe i socijalne radnike (Rashikj-
Canevska, 2018).

Program se sastoji od nekoliko koraka (Gonzales-Gil i sur., 2008; Rashikj-Canevska, 2018):

1. Informiranje djeteta o boravku u bolnici, na¢inu rada, postupcima 1 tretmanima,
posjetama 1 sli¢no;

2. Davanje potrebnog vremena djetetu kako bi razumjelo dobivene informacije i
prilagodilo se novonastaloj situaciji, a razdoblje prilagodbe traje od 5 do 8 dana kada
djetetu treba Cuti precizne odgovore na svoja pitanja;

3. Kratka posjeta bolnicama prije hospitalizacije radi upoznavanja bolni¢kog okruzenja;

4. Moguc¢nost da dijete ponese neki vlastiti predmet od znacaja u bolnicu

Roditelji igraju vaznu ulogu u psiholoskoj pripremi djeteta na boravak u bolnici (Suparto i sur.,
2019) i zahvate motiviraju¢i ih te objasnjavaju¢i im postupke kojima ¢e biti podvrgnuti

(Mubarok i sur., 2006; Suparto i sur., 2019).

Kolak i sur. (2013) navode tehniku preusmjeravanja paznje kao dobar nacin da se djetetu
omoguci samostalno donosenje odluka koje su u skladu s njegovim lijeCenjem, kao Sto je

dopustanje djetetu da samo izabere ruku iz koje ¢e mu se izvaditi krv.

Verbalne upute prilagodene kronoloskoj dobi djeteta od 7 do 12 godina su preporuéljive kada
je u pitanju priprema djeteta za boravak u bolnici. Pritom, mogu se koristiti i video snimci djece

1 vr$njaka sa slicnim iskustvima, igranje uloga, pisani materijali te trening noSenja sa stresom

(Kolak i sur., 2013).

Kada je rije¢ o djeci skolskog uzrasta koja borave u bolnici dulje od dva tjedna, potrebno je
organizirati edukaciju iz njihovih $kola ili $kola u blizini bolnica, $to ¢e omoguciti kontinuitet
obrazovnog procesa, zatim lakSu integraciju djeteta u bolnicu, smanjenje usamljenosti i straha

(Rashikj-Canevska, 2018).

Izmedu ostalog, igra se smatra metodom suocavanja za hospitaliziranu djecu, bududi da igra
omogucuje izrazavanje i pokazivanje sposobnosti rjesavanja problema (Bjorklund i Green,

1992; Sutton-Smith, 2009; Delvecchio i sur., 2019). Igra omogucuje djeci da prenesu svoje
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osjecaje 1 kontroliraju stresno iskustvo jer putem igre djeca mogu rekreirati svoje zivotne
dogadaje (Nabors i sur., 2013; Moore i sur., 2015; Burns-Nader i Hernandez-Reif, 2016;
Delvecchio i sur., 2019). Putem igre, djeca razvijaju jezicne, komunikacijske i motoricke
vjestine, intuiciju, simboli¢ko misljenje 1 mastu pa su tako dobrobiti igre ogromne, a
nedostatkom igre moze do¢i i do kasnjenja u podrucjima razvoja (Rouba, 2008; Kolak i sur.,

2013).

Razonoda i odvlacenje paznje jesu jedne od klju¢nih znacajki igre za pedijatrijske pacijente. U
igri moZemo vidjeti odraz djetetovih snova, napetosti 1 strahova (Kolak 1 sur., 2013) te se njom
MoQgu izraZavati nakon invazivnih tretmana u slu¢aju da ne mogu govoriti (Rouba, 2008; Kolak
isur., 2013). Nadalje, igrom se moZe unaprijediti suradnja izmedu osoblja bolnice 1 djece ¢ime
dolazi i do medusobnog povjerenja (Hockenberry i Wilson, 2007; Kolak i sur., 2013) tako da

igra moZe biti 1 kao vrsta psihoterapije u bolnici (Kolak i sur., 2013).

Znacajno je spomenuti i Povelju o pravima djeteta u bolnici koja donosi popis njihovih prava
pa tako Clanak 7 Povelje glasi: ,Djeca ¢e imati punu moguénost za igru, rekreaciju i
obrazovanje prikladnu za njihovu dob 1 stanje 1 bit ¢e u okruzenju koje je dizajnirano,

namjesSteno, opremljeno is osobljem u cilju zadovoljavanja njihovih potreba.*

U studiji u kojoj mjere ishoda nisu procijenjene, hospitalizirana djeca su izjavila da su ¢esce
koristila igru za upravljanje stresnim iskustvima od djece koja nisu bila hospitalizirana (Salmela
i sur., 2010; Burns-Nader i Hernandez-Reif, 2016; Delvecchio i sur., 2019). U tu svrhu
simboliCka igra predstavlja vaznu integraciju kognitivnih, afektivnih i interpersonalnih

kompetencija (Delvecchio i sur., 2019).

S druge strane, Rashikj-Canevska (2018) navodi da su istrazivanja provedena na odjelima
pedijatrije pokazala da hospitalizirana djeca nemaju tendenciju uklju¢ivanja u aktivnosti igre, a

kada se ukljuce, njihovu igru karakteriziraju usamljene i ponavljajuce teme.

Suvremene bolnice razvile su i rekreacijske programe prilagodene djeci razli¢ite dobi i razli¢itih
sposobnosti (Rashikj-Canevska, 2018). Rekreativni programi imaju za cilj pomo¢i djetetu da
kontrolira novonastalu situaciju te da zaokupi svoje misli i poboljSa psihofizi¢ko stanje (RaSik-
Canevska, 2016; Rashikj-Canevska, 2018). Neke bolnice angazirale su klaunove za animaciju
djece, a jedna bolnica u Torontu u Kanadi otvorila je kazaliste za djecu kako bi im pomogla da

se suoce sa svojim strahovima (Rokach i Matalon, 2007; Rashikj-Canevska, 2018).
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3.2.1. Znacaj odvajanja djeteta od obitelji i uloga sustavne podrske

Roditelji, ali i cijela obitelj ima vaznu ulogu u smanjenju psihosocijalnih utjecaja hospitalizacije
pa su i u tom kontekstu nuzne pripreme za roditelje 1 bracu i sestre (Rashikj-Canevska, 2018).
Shields i sur. (2006) prema Shields i sur. (2008) navode koncept skrbi usmjeren na obitelj kao
srediSnje nacelo pedijatrije koji bi trebalo obuhvatiti sve aspekte djetetovog i obiteljskog

iskustva hospitalizacija.

Hospitalizacija moze biti stresna za djecu 1 njihove roditelje, a stres tijekom hospitalizacije
povezan je s duljim vremenom oporavka i negativnim ishodima nakon otpusta (Claridge i sur.,
2020). Upravo zbog toga, obiteljima je potrebna psihosocijalna podrSka kako bi se znali nositi
sa situacijom (Claridge i sur., 2020). Claridge i sur. (2020) u svom radu spominju specijaliste
za dje¢ji zivot (Child life specialists). Opisuju ih kao stru¢njake koji rade u bolnicama
osposobljene za pomo¢ djeci i njihovim obiteljima u suoCavanju sa stresom nastalog zbog
hospitalizacija (Claridge i sur., 2020) te su dobro upuceni u pedijatrijske dijagnoze 1 pruzaju
individualnu podrSsku i obrazovanje pacijentima utemeljenog na znanjima o razliitim
tretmanima, razvoju djeteta i obitelji kao sustavu (Turner, 2018; Claridge i sur., 2020).
Specijalisti za djecji zivot te njihove medunarodne kolege, specijalisti za igru (u Japanu, Novom
Zelandu i Ujedinjenom Kraljevstvu) i terapeuti za dje¢ji zivot u Australiji obi¢no dobiju
diplomu nakon najmanje Cetiri godine obrazovanja uz odradenu klini¢ku praksu i kontinuirano
obrazovanje (Hubbuck, 2009; Matsu daira i Mori, 2012; Association of Child Life Therapists
Australia, 2018; Claridge 1 sur., 2020). Specijalisti za djecji zivot klju¢ni su clanovi
multidisciplinarnog zdravstvenog tima (Hubbuck, 2009; Claridge i sur., 2020) te pruzaju djeci
i njihovim obiteljima moguénosti da procesuiraju emocije povezane s trenutnom situacijom i
komuniciraju dvojbe 1 pitanja ¢ime dobivaju povratne informacije o tretmanima lijeCenja
(Claridge 1 sur., 2020). Specijalisti za djecji zivot mogu koristiti igru kao terapiju kako bi djeci
objasnili dijagnoze, pripremili ih na razne medicinske postupke i normalizirali nepoznato
bolnicko okruzenje (Goldberger i sur., 2018.; Jessee & Gaynard, 2018; Claridge i sur., 2020).
Ovi stru¢njaci imaju za cilj stvoriti okruZenje u kojima bi lijecenje bilo djeci Sto lakse, ali i kako
bi drugi ¢lanovi tima mogli ucinkovito ispunjavati svoje zadatke (Claridge i sur., 2020).
Posljednjih deset godina broj ove i slicnih struka narastao je, a ve¢ina djecjih bolnica u SAD-u
zaposljava specijaliste za djecji zivot (Mayo Clinic, 2014; Claridge i sur., 2020). Gursky i sur.
(2010) prema Claridge i sur. (2020) otkrili su da su djeca prijavljivala manju razinu

uznemirenosti kada su prosla proceduralne pripreme i intervencije sa specijalistom za djecji
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zivot prilikom boravka na hitnoj pomoci. Autori Tyson i sur. (2014) prema Claridge i sur.
(2020), ispitali su znacaj usluga za dje¢ji zivot medu bolesnicima koji su bili podvrgnuti
radioloskim snimanjima. Otkrili su da su roditelji ove djece primijetili reduciranu tjeskobu i

stres tijekom raznih postupaka.

Roditelji takoder imaju znacajnu razinu stresa prilikom hospitalizacije svoje djece (Fernandez-
Castillo 1 sur., 2013; Claridge i sur., 2020), prvenstveno zbog zdravstvenog stanja djece i
promjena u izgledu, invazivnih pregleda i zahvata, zatim financijskog opterecenja (Nabors i
sur., 2018; Claridge i sur., 2020) te nedostatka podrSke (Tallon i sur., 2015; Claridge 1 sur.,
2020). Kod roditelja su u takvim situacijama znacajni poremecaji spavanja, depresija i tjeskoba
(Vardar-Yagliisur., 2017; Claridge i sur., 2020) sto je i dosljedan prediktor tjeskobe kod djeteta
(Claridge i sur., 2020).

Zbog dugoro¢nih posljedica dijete bi trebalo biti odvojeno od roditelja samo u iznimnim
okolnostima s obzirom da se pokazalo kako je dugotrajno odvajanje djeteta od majke tijekom
prvih pet godina njegova Zivota medu glavnim uzrocima delikventnog ponaSanja (Lau 1 Tse,
1993). Vazno je i u ovom kontekstu spomenuti Povelju pa tako Clanak 2 navodi sljedeée:
,,Hospitalizirana djeca imaju pravo tijekom cijelog boravka u bolnici uz sebe imati roditelja ili

nekoga tko ga zamjenjuje.*

Podaci iz empirijskih istrazivanja pokazuju Stetne u¢inke hospitalizacije na djecu u situacijama
kada roditelji nisu u mogucnosti biti uz dijete u bolnici te onda kada roditelji imaju izrazenu

tjeskobu (Shields, 2001; Rokach, 2016).

Kod roditelja se moze javiti 1 osjecaj napustenosti kada se nastoje identificirati s djetetovom
situacijom pa se tako moze razviti i osjecaj krivice kod majki koje su uvjerene da dijete u bolnici

bolje njeguju medicinske sestre nego one kod kucée i sli¢no (Svel, Grguru¢, 1986).

U istrazivanju od Commodari (2010), u kojem je sudjelovalo 219 njegovatelja (majke, ocevi,
braca, sestre ili drugi Clanovi obitelji), cilj je bio istraziti percepciju akutnog stresa kod
njegovatelja koji se brinu o hospitaliziranoj djeci bez zna€ajnijih tjelesnih i kroni¢nih teskoca.
Pokazalo se da njegovatelji ove djece biljeze vecu razinu stresa i tjeskobe u usporedbi s
kontrolnom populacijom. Stres se znac¢ajno povecavao s vecim brojem dana provedenih u
bolnici i bio je vec¢i kod roditelja, brace i sestara djeteta u odnosu na drugu rodbinu, bez obzira

na dob bolesnika.
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Vazno je informirati roditelje o prirodi bolesti njihovog djeteta te im pruziti potporu kako bi se
umanjila njihova tjeskoba i uznemirenost dajuci im savjete u vezi lijeCenja i boravka u bolnici
(Stilinovi¢, 2004). Stilinovi¢ (2004) istice da je vazno ne obecavati djetetu nesto Sto se nece
ispuniti jer ¢e dijete u tom slucaju postati jos osjetljivije, ne sazalijevati ga, pohvaliti ga kada

se god ima prilike te ne zanemarivati i umanjivati njegove osjecaje i probleme.

3.3. Primjer dobre prakse u Republici Hrvatskoj

1999. godine u Republici Hrvatskoj pokrenut je program ,,Za osmijeh djeteta u bolnici* koji
ima za cilj ostvariti svjetske ideje o ,,otvorenoj bolnici“ kroz promicanje prava djece bolesnika
primjenjivanjem suvremenih principa humanizacije tijekom njihove hospitalizacije (Salihagi¢
Kadi¢ 1 Krpes, 2020). Ministarstvo zdravstva od samih pocetaka podrzava ovu ideju kao i
Ministarstvo za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku i Ministarstvo znanosti i
obrazovanja. Program ,,Za osmijeh djeteta u bolnici* provodi se na dje¢jim odjelima, uz
suradnju osoblja i1 vanjskih suradnika raznih ustanova i udruga, kao sto je drustvo ,,Nasa djeca“
(Salihagi¢ Kadi¢ 1 Krpes, 2020). Autorice Salihagi¢ Kadi¢ i Krpes (2020) navode da je
vrijednost ovog programa u tome Sto integrira psihosocijalnu podrSku 1 medicinsku skrb djetetu
u bolnici. Mnogobrojni suradnici i partneri dali su svoj doprinos u osnivanju igraonica, kupnji
igracaka i opreme pedijatrijskih odjela, ali i u edukaciji osoblja, suradnika i volontera. Od
velikog znacaja su organizacije Skole u bolnici, igraonice te razni sadrzaji (Salihagi¢ Kadi¢ i

Krpes, 2020).

U idu¢em poglavlju prikazat ¢e se znacaj ucestalih hospitalizacija i razvojni ishodi kod djece s

kroni¢nim bolestima bubrega.

4.7nacaj ucestalih hospitalizacija 1 razvojni ishodi kod djece s
kroni¢nim bolestima bubrega

Djeca s kroni¢nim bolestima bubrega nerijetko su podvrgnuta ucestalim hospitalizacijama.
Budu¢i da su im iz tog razloga uskra¢ene mnoge aktivnosti koje su tipicne za djecju dob, kao

Sto su odlazak u vrti¢, Skolu, park, druzenje s vr$njacima i sli¢no, mogu se javljati teSkoce u

14



nekim razvojnim podrugjima. Stovise, razli¢ite medicinske intervencije, dijagnoze i lijekovi

mogu imati utjecaja na razvojne ishode djeteta.

Ove bolesti imaju veliki psihosocijalni utjecaj, kako na bolesnika tako i na njegovu obitelj
(Becherucci i sur., 2016). Roditelji ne samo da moraju ispuniti ulogu roditelja, ve¢ i preuzeti
2016). Navedeni autori isti¢u da zbog toga moramo biti svjesni da ¢e sve veée prezivljavanje
pedijatrijskih bolesnika s kroni¢nim bubreznim bolestima, zbog poboljsanja klinickog i
terapijskog lijeCenja, dovesti do toga da ¢e se veliki broj oboljelih odraslih suociti s problemima

specificnim za KBB (kroni¢ne bolesti bubrega) koji su nastali tijekom djetinjstva.

Iako se mortalitet poboljSao kod djece s KBB prvenstveno zbog uspjeSnih transplantacija
(Chesnaye i sur., 2018; Foster i sur., 2018; Bonthuis i sur., 2018; Kim i sur., 2022), nejasno je
je li se to preto¢ilo u poboljsane dugoro¢ne neurokognitivne ishode za ovu djecu (Kim i sur.,
2022). Znacajan broj djece i adolescenata s blagom do umjerenom KBB moze pokazivati
neurokognitivne, emocionalno-bihevioralne teskoce te smanjenu kvalitetu Zivota (Hooper i
sur., 2021). Hooper 1 sur. (2021) navode da, unato¢ ovim tesko¢ama, cjelokupni profil djece s
blagom do umjerenom KBB ne ukazuje na prisutnost teskih oStecenja. Neurokognitivno 1
emocionalno-bihevioralno funkcioniranje te kvaliteta zivota djece s blagom do umjerenom
KBB ne pokazuju znac¢ajno pogorsanje tijekom vremena, €ak i ako se njihova bubrezna bolest
pogorsava i1 napreduje, barem do trenutka nadomjesne bubrezne terapije (Hooper i sur., 2021).
Neurokognitivno i psiholosko prac¢enje trebalo bi biti dio rutinskog standarda skrbi za razvojni
nadzor ove populacije, s formalnim procjenama koje su indicirane na znak neurokognitivnih
1/ili psihosocijalnih teskoc¢a, osobito s obzirom na relativno vece stope rizika za negativne
neurorazvojne ishode koji su otkriveni (Hooper i sur., 2021). Osim kroni¢nih bubreznih bolesti,
navedeni autor i suradnici navode da postoje i1 brojni drugi moguéi faktori koji doprinose
neurokognitivnim 1 psihosocijalnim oSte¢enjima, ukljucuju¢i sociodemografske (npr.
funkcioniranje obitelji, podrSka vr$njaka) i ¢imbenike povezane s bolestima (npr. razli¢iti

napadaji, hipertenzija, anemija).

Autori Chen i suradnici (2018) napravili su sustavni pregled 34 rada u kojima su radene studije
na temu procjene neurokognitivnih ili akademskih ishoda u djece i adolescenata s KBB.
Ukljuéili su studije u kojima su napravljene usporedbe izmedu djece i adolescenata s i bez KBB.
Nalazi njihove studije upucuju na to da djeca s KBB mogu imati slabije intelektualno
funkcioniranje u usporedbi s djecom bez KBB. Nedostaci su bili najocitiji u globalnoj

inteligenciji kod djece koja su postigla prosje¢ne do niske rezultate na testu inteligencije u
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usporedbi s populacijskom normom (Chen i sur., 2018). U usporedbi s djecom s blagim do
umjerenim stadijem KBB-a i onom s transplantiranim bubregom, djeca na dijalizi imala su
najnize rezultate kvocijenta inteligencije (Chen i sur. 2018). Specifi¢ni obrasci deficita bili su
oditi na domeni paZnje, paméenja i izvr$nih funkcija (Chen i sur., 2018). Sto se ti¢e paZnje,
navedeni autor i suradnici navode da su djeca s KBB-om imala poteSkoca sa zadrzavanjem
informacija u radnoj memoriji i prelaskom s jednog podrazaja na drugi. Nadalje, imala su
smanjenu vizualnu i verbalnu memoriju u usporedbi s djecom bez KBB. U podrucju izvrsnih
funkcija, djeca s KBB imala su smanjene metakognitivne vjeStine, ali su imala ocCuvanu
regulaciju ponasanja u usporedbi s djecom bez KBB (Chen i sur., 2018). Akademska postignuca
takoder su se kretala od prosje¢nog do niskog prosjeka medu djecom s KBB u usporedbi s

op¢om populacijom, a najveci deficit uocen je u podru¢ju matematike (Chen i sur., 2018).

Chen 1 sur. (2018) naglasavaju da, iako se ¢ini da kognitivne sposobnosti opadaju s
napredovanjem KBB-a (s najslabijim rezultatima uocenih kod djece na dijalizi), konkretni
znacaji pojedinih domena nisu jasno definirani u postojecoj literaturi. Potrebne su kvalitetno
provedene longitudinalne studije koje procjenjuju vise kognitivnih domena s napretkom ovih
bolesti kod djece kako bi se bolje razjasnila povezanost izmedu smanjene funkcije bubrega i

neurokognitivne funkcije (Chen u sur., 2018).

Nadalje, navedenu studiju moZemo povezati s novom studijom od Kim i suradnika (2022) koja

donosi sliéne rezultate.

Kim i sur. (2022) u svoju su viSegodi$nju (2015.-2019.) studiju ukljucili 53 sudionika izmedu
6 i 18 godina od kojih 37 sudionika ima jedan od pet stadija KBB, 3 sudionika na dijalizi te 22
transplantirana bolesnika iz Australije. Sudionici su ispunili niz psihometrijskih testova i bili
pozivani na ponovljene procjene svake godine (Kim i sur., 2022). Nalazi iz studije su pokazali
da djeca lijeCena nadomjesnom bubreznom terapijom pokazuju lo$ije rezultate u kvocijentu
inteligencije (u sve Cetiri domene indeksa verbalnog razumijevanja, perceptivnog zakljucivanja,
radne memorije i brzine obrade) i akademskom uspjehu u usporedbi s opéim populacijskim
normama (Kim i sur., 2022). Medutim, sli¢na povezanost nije uocena u djece s KBB koja jo$
nisu podvrgnuta nadomjesnoj terapiji (Kim i sur., 2022). Navedeni autor i suradnici navode da
je 1znacajan pad u izvedbi pravopisnih 1 numerickih operacija s porastom dobi uocen je u djece

u svim stadijima KBB.
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5. Problem istraZzivanja

Navedenim prikazom istrazivanja, pokazalo se da dugotrajne hospitalizacije ostavljaju traga u

zivotu djece s razli¢itim bolestima i stanjima.

Kako bi se smanjili negativni ucinci, od iznimne vaznosti je priprema roditelja i djece na
bolnicke uvjete, organizaciju vremena u bolnici, dajuci priliku djetetu da ima dostupno vrijeme
za igru kao osnovni mehanizam djetetovog razvoja, ali 1 suoavanja sa stresorima (Rashikj-

Canevska, 2018).

Autori Claridge i sur. (2020). u svojem istrazivanju isti¢u da rezultati pokazuju iznimnu potrebu
svakodnevnih psihosocijalnih intervencija kod djece i roditelja. Nalazi su pokazali da nizu
razinu anksioznosti i uznemirenosti imaju djeca koja su primala neke oblike podrske (life

services) (Claridge i sur., 2020).

Zbog nedovoljnog zivotnog iskustva, djeca ne mogu na adekvatan nacin razumjeti razloge i
uzroke vlastitih hospitalizacija te ih ¢esto mogu tumaciti kao kaznu za nesto Sto su pogrijesili
(Rokach, 2016) stoga bi se pedijatrijske klinike morale fokusirati na dobi primjerenu
komunikaciju, podrSku i empatiju osoblja te osmisliti intervencije za djecu koja imaju izrazene

znakove stresa (Rokach, 2016).

Djeca, s obzirom na svoju dob, razli¢ito shvacaju koncept i smisao hospitalizacije te razli¢ito
reagiraju na novonastalu situaciju u kojoj su odvojeni od poznate, svakodnevne okoline.
Primjerice, djeca predsSkolske dobi tijekom hospitalizacija mogu dozivjeti stres zbog
nepoznatog okruzenja Sto moze utjecati na samu bolest zbog odvojenosti od roditelja i
nepoznavanja okoline ¢ime moze do¢i do gubitka kontrole ponaSanja, negiranja situacije,
povlacenja, protestnog ponasanja te dozivljaja velike koli¢ine straha prilikom medicinskih

postupaka (Salmela i sur., 2010; Salmela i sur., 2011; Suparto i sur., 2019).

Moze se primijetiti da je hrvatska literatura veoma oskudna kada je u pitanju problematika
ucestalih hospitalizacija djece te iskustava komunikacije s bolni¢kim osobljem i njihovim
individualnim prilagodbama pedijatrijskim bolesnicima, a posebice djece s kroni¢nim
bubreznim bolestima. No, valja istaknuti dva vrijedna istraZivanja koja su provedena na Zavodu

za djecju krirurgiju KBC-a Zagreb.

Istrazivanje koje se provodilo tijekom 2012. 1 2013. godine ispitivalo je iskustvo i zadovoljstvo

roditelja komunikacijom s medicinskim osobljem Zavoda (Stilinovi¢ i sur., 2014). Pokazalo se
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da su roditelji generalno zadovoljni komunikacijom s medicinskim osobljem (Stilinovi¢ i sur.,
2014). U istrazivanju provedenom 2018. godine, ispitivalo se zadovoljstvo roditelja i pacijenata
zdravstvenom skrbi tijekom hospitalizacije (Stilinovi¢ i sur., 2021). Rezultati su pokazali
visoku razinu zadovoljstva zdravstvenom skrbi s manjim postotkom roditelja i djece koji su

izrazili nezadovoljstvo na neke aspekte skrbi (Stilinovi¢ i sur., 2021).

U buduc¢im istrazivanjima svakako bi bilo vrijedno detaljnije ispitati znacaj i utjecaj ucestalih
hospitalizacija na razvoj djece, njihove socio-emocionalne kompetencije, neurorazvojni status,
teskoce govornog aparata I vizualnog funkcioniranja, deficite u finoj i gruboj motorici te
akademske vjestine nastale uslijed razli€itih medicinskih intervencija i dugotrajnog bolnickog
lijeCenja. Nadalje, od velikog znacaja bi bilo obuhvatiti ve¢i broj djece u eksperimentalna
istrazivanja te studije slucaja. Nalazi tih studija sigurno bi uvelike doprinijele vecem fokusu
struke, znanosti, ali i zdravstvenog sustava na ovu problematiku. Svakako bi bilo vrijedno raditi
veci broj istrazivanja na temu zadovoljstva roditelja 1 djece koja su u ulozi pacijenata
komunikacijom s medicinskim osobljem bolnice ¢ijim bi se nalazima doprinosilo modernizaciji

1 osvjeStavanju vaznosti pristupa osoblja pacijentu i obitelji.

Naglasak u ovom kvalitativnom istrazivanju bit ¢e na iskustvu odvajanja majke od djeteta
prilikom hospitalizacija, znacaju hospitalizacija na razvojna podrucja te iskustva prilagodbe
bolnickog okruzenja pojedinom djetetu te komunikacijom s osobljem bolnickog odjela.
Takoder, naglasak ¢e biti i na promisljanjima ispitanika o mogué¢im promjenama u sustavu
zdravstva kada su u pitanju odjeli pedijatrije. U radu ¢e se prikazati iskustva majki djece s

kroni¢nim bolestima bubrega putem polustrukturiranog intervjua.

Odgovori ¢e dati uvid u problematiku ucestalog bolnickog lijeCenja djece, kvalitetu podrske i
komunikacije u sustavu zdravstva. U radu se o¢ekuje uvid u znacaj edukacijsko-rehabilitacijske

podrske na pedijatrijskim odjelima.

Rezultati mogu doprinijeti intenzivnijem interesu za poboljSanje kvalitete i ve¢e dostupnosti

edukacijskih rehabilitatora u sustavu zdravstva.

6. Cilj istraZzivanja

Cilj ovog istrazivanja je dobiti uvid u iskustva majki djece s kroni¢nim bolestima bubrega o

znacaju ucestalih hospitalizacija na razvoj djece, prilagodbama bolnickog okruZenja na
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individualne potrebe i teskoce djece te komunikacije s medicinskim osobljem. Cilj je i opisati
iskustvo odvajanja majke i djeteta prilikom hospitalizacija te njihova promisljanja o potrebnim

promjenama u sustavu zdravstva na odjelima pedijatrije.

/. Istrazivacka pitanja

U skladu s postavljenim ciljem istraZivanja, oblikovana su slijedeca istrazivacka pitanja:

1. Kako se hospitalizacija odrazila na razvoj djeteta?

2. Kako je odvajanje tijekom hospitalizacije doprinijelo odnosu majke i djeteta?

3. Kakvo je iskustvo prilagodbi bolni¢kog okruzenja individualnim potrebama djeteta?

4. Kakvi su odnosi medicinskog osoblja i majki djece oboljele od kroni¢nih bolesti
bubrega?

5. Kakav oblik promjene bi majke Zeljele vidjeti u sustavu zdravstva?

8. Kvalitativno istrazivanje

8.1. Metode
8.1.1. Sudionici istrazivanja

U ovom istrazivanju koristen je namjerni odabir sudionika koji je usmjeren na pronalazenje i
uklju¢ivanje ispitanika koji su najviSe informirani te imaju veliko iskustvo s predmetom
istrazivanja. Karakterizira ga ciljano pronalazenje ispitanika koji su nam najpotrebniji s

obzirom na temu istrazivanja (Miles i Huberman, 1994).

Namjerni uzorci ne slijede teoriju vjerojatnosti u izboru sudionika istrazivanja te se koristi kada

je broj osoba u populaciji nepoznat ili se osobe ne mogu pojedina¢no utvrditi (Tkalac Vercic,

2010).

Za potrebe istrazivanja kriterij za odabir ispitanika bilo je viSegodiSnje iskustvo hospitalizacija

majki djece s kroni¢nim bolestima bubrega s podrucja Republike Hrvatske.

Sudionici ovog istrazivanja su 6 majki djece s kroni¢nim bolestima bubrega iz udruge

,Hrabrice®. Cetiri majke su iz sredi$nje Hrvatske, dok su dvije s podru¢ja Kvarnera i Istre.
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Od Sestero djece, Cetvero ima transplantiran bubreg te su prethodno prosla iskustvo s dijalizom,
dok dvoje djece nije bilo niti na dijalizi niti je bilo transplantirano. Sve ispitanice Zive u

formiranim obiteljima u obiteljskoj ku¢i ili stanu.

8.1.2. Metode prikupljanja podataka

Ovim istrazivanjem Zeli se dobiti uvid u iskustva majki djece s kroni¢nim bubreznim bolestima
o znacaju ucestalih hospitalizacija na razvoj njihove djece, prilagodbama bolnickog okruzenja
na individualne potrebe djece te komunikaciji s bolnickim osobljem. S obzirom na spomenuti
cil, u ovom kvalitativnom istrazivanju kao metoda prikupljanja podataka koriSten je
polustrukturirani intervju. Polustrukturirani intervju vrsta je intervjua u kvalitativnoj
metodologiji u kojoj ispitiva¢ ima unaprijed pripremljen podsjetnik za intervju u kojem su
sadrzane teme i okvirna pitanja o kojima zeli razgovarati s ispitanicima, no slijedi logiku
razgovora te slobodu ispitanika u odgovaranju pri ¢emu pazi na to da su objedinjene sve teme
razgovora (Tkalac Verci¢ 1 sur., 2010). Za intervju kao metodu odlucuje se kada se zeli dobiti

uvid u perspektivu osoba koja imaju bogata iskustva o odredenoj temi istrazivanja.
Polustrukturirani intervju provodio se s majkama djece koja imaju kroni¢ne bolesti bubrega.

Pitanja za intervju oblikovala su se vodeci se prema konstruiranim istrazivackim pitanjima koja
su obuhvacala teme znacaja hospitalizacija na razvoj djeteta, znacaj odvajanja prilikom
hospitalizacija na odnos majke 1 djeteta, iskustva prilagodbi bolnickog okruzenja na
individualne potrebe djeteta, odnose medicinskog osoblja prema majkama te moguce promjene

kakve bi majke Zeljele u sustavu zdravstva.

Polustrukturirani intervju proveden je sa Sest majki djece s kroni¢nim bubreZznim bolestima.
Sudionice su bile pozvane na dobrovoljno sudjelovanje u istraZivanju putem privatnih poruka
u Facebook grupi ,Hrabrice®. Tijekom postavljanja pitanja, nisu bile potrebne posebne

prilagodbe.
Za potrebe ovog kvalitativnog istraZivanja, oblikovana su sljedeca pitanja za intervju:
1. Mozete li nesto ukratko reci o sebi i svome djetetu?

2. Mozete li opisati Vase iskustvo i1 osjecaje vezane uz odvajanje od djeteta prilikom

hospitalizacija? Je li se to odrazilo na Vas odnos s djetetom? Na koji nac¢in?

3. Po Vasem miSljenju, na Sto su hospitalizacije najviSe utjecale kod Vaseg djeteta? Jesu

li utjecale na neko podrucje razvoja (govor, komunikacija, motorika,
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vizualnofunkcioniranje, paznja, koncentracija, intelektualni razvoj...)? MoZete navesti

I neki konkretan primjer.

4. Je li se bolnicko okruzenje prilagodilo individualnim potrebama i teSko¢ama Vaseg

djeteta i ako da, na koji na¢in? Ako nije, Sto mislite da je razlog tome?

5. Po Vasoj procjeni, kakva je kvaliteta komunikacije medicinskog osoblja na odjelima

pedijatrije s Vasim djetetom i Vama tijekom boravka u bolnici?

6. Promatraju¢i dosadasnje vlastito iskustvo kao majke djeteta s kroni¢nim bolestima,
kakav bi oblik promjene savjetovali sustavu zdravstva, poglavito na odjelima

pedijatrije?
7. Sto biste jo§ voljeli istaknuti kao vazno, a nije obuhvaéeno ovim pitanjima?

8.1.3. Nacin provedbe istrazivanja

Provodenje istrazivanja dogovaralo se sa ispitanicama putem poruka na drustvenoj mrezi
Facebook te na WhatsApp-u. S Cetiri majke intervjui su se provodili uzivo u kafi¢cima u
poslijepodnevnim satima, dok se sa dvije majke (iz Istre i Kvarnera) intervjui proveli putem
Zoom platforme u jutarnjim terminima. Na samom pocetku svakog intervjua, pojedinoj
ispitanici je objasnjen postupak provodenja istrazivanja. Prilikom provodenja intervjua,
prevladavala je ugodna i opustaju¢a atmosfera. Razgovor je tekao profesionalno, ali i spontano.
Ispitanice su rado odgovarale na svako pitanje, iskazuju¢i ogroman interes za problematiku

istrazivanja.

Intervjui su trajali izmedu 15 1 20 minuta, a snimani su glasovnim zapisom, odnosno
aplikacijom Diktafon na mobilnom uredaju ispitivaca. Ispitanicama je bilo naglaseno da ¢e se
glasovni zapis izbrisati nakon njegovog transkribiranja. Postivali su se opéi eti¢ki naceli
Etickog kodeksa Odbora za etiku u znanosti 1 visokom obrazovanju (2006). Eticka nacela
ukljuéivala su principe iz Clanka 2. navedenog Kodeksa, to jest znanstvenu &estitost koja se
odnosi na toc¢nost i istinitost podataka, sigurnu pohranu, ¢uvanje, obradivanje, koriStenje,
prenoSenje podataka, sprjeCavanje njihovog gubitka, uniStenja, razotkrivanja povjerljivih
podataka, postizanje obrade podataka u skladu sa znanstvenom metodologijom te originalnost

rada.

Ispitanicama je bila dodijeljena Obavijest o istrazivanju u kojoj su navedeni ciljevi istrazivanja,

nacin provodenja intervjua, imena istrazivaca i mentora te je naglasen eticki kodeks struke i
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znanstvenog istrazivanja i anonimnost sudionika. Sudionice su pristale sudjelovati u
istrazivanju u okviru izrade diplomskog rada potpisom na Suglasnost za sudjelovanje u

istraZivanju.

9. Kvalitativna analiza podataka

Kvalitativna analiza podataka jest postupak, odnosno nacin dolaZzenja do rezultata u
kvalitativnim istrazivanjima. To je postupak sazimanja i strukturiranja tekstualnih podataka

odredivanjem jedinice analize s namjerom razumijevanja rezultata istrazivanja.

Rezultati istrazivanja obradeni su tematskom analizom. Tematska analiza jest metoda koja
pronalazi, analizira te izvjeStava o razli¢itim temama koji se pojavljuju u prikupljenim
podacima, odnosno izjavama sudionika (Braun, Clarke, 2006). KoriStena vrsta tematske analize
ovisno o odnosu prema teoretskom okviru od kojeg polazi jest realisticka metoda, a koja se
odnosi na iskustva, znacenja i1 dozivljaje stvarnosti sudionika, a ovisno o na¢inu dolazenja do
rezultata koriStena je induktivna tematska analiza u kojoj su teme isklju¢ivo vezane uz izjave
sudionika iz kojih proizlaze (Braun, Clarke, 2006). Vrsta tematske analize koja je koriStena
ovisno o razini na kojoj ¢e teme biti prepoznate jest semanticka tematska analiza u kojoj

izvjeStavamo to¢no o onome $§to nam je sudionik rekao (Braun, Clarke, 2006).

Analiza podataka radila se putem otvorenog kodiranja za svako tematsko podrucje zasebno
prije koje su se iz prethodno transkribiranog intervjua oznacavali zna¢ajni citati, 0dnosno izjave
sudionica. Zatim su se kodovi povezivali u jednu zasebnu temu (kategoriju) te podteme
(potkategorije) (Braun, Clarke, 2006). U nekim tematskim podruéjima proizlazile su i nove
teme/kategorije i podteme/potkategorije koje su se spontanim tijekom otvarale prilikom
intervjua sa sudionicama istrazivanja. Slijedom toga, interpretiraju se dobiveni rezultati za

svako tematsko podrucje.

9.1. Rezultati istrazivanja i interpretacija

U nastavku Ce biti prikazani nalazi istrazivanja u tablicama za svako tematsko podrucje ispod
kojih ¢e biti napisana interpretacija rezultata. Tematska podrucja koja su proizasla iz
istrazivackih pitanja jesu: Iskustva i osjeéaji vezani uz odvajanje djeteta i majke prilikom
hospitalizacija, Odraz hospitalizacija na razvoj djeteta, Iskustvo prilagodbi bolni¢kog
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okruzenja individualnim potrebama djeteta, Odnosi medicinskog osoblja prema

majkama i djeci te Preporuke koje bi majke savjetovale sustavu zdravstva.

U Tablici 1. prikazano je tematsko podrucje Iskustva i osjecaji vezani uz odvajanje djeteta i
majke prilikom hospitalizacija koje odgovara na istrazivacko pitanje ,,Kako je odvajanje

tijekom hospitalizacije doprinijelo odnosu majke i djeteta?".

Tablica 1. Tematsko podrucje: Iskustva i osje¢aji vezani uz odvajanje djeteta i majke prilikom

hospitalizacija

TEMATSKO PODRUCJE:
ISKUSTVA 1 OSJECAJI VEZANI UZ ODVAJANJE DJETETA PRILIKOM
HOSPITALIZACIJA

TEMA/KATEGORIJA PODTEMA/POTKATEGORIJA

ISKUSTVA VEZANA UZ ODVAJANJE = |skustvo odvajanja prilikom boravka
djeteta na jedinici intenzivnog
lijecenja

= Nemogucénost boravka uz dijete
prilikom hemodijalize

= Nepovoljan utjecaj odvajanja za dijete

= |skustvo odvajanja prilikom odlaska u
operacijsku salu

= Medicinske sestre kao djetetove
najblize osobe (perspektiva majke)

OSJECAIJI VEZANI UZ ODVAJANJE = (Osjecaji praznine i Zalosti vezani su Uz
nedolazak novorodenceta kuci

= QOsjecaji tuge vezani uz prvorodeno
dijete koje ne dolazi kuc¢i nakon
poroda

* Traumatino iskustvo vezano =za
djetetovo  lijeCenje na  jedinici
intenzivnog lijeCenja

* Prozivljavanje Soka

ZAJEDNICKI TRENUCI S DJETETOM = Pozitivan znacaj prisutnosti majki na
bolnickim odjelima na dijete i
medicinsko osoblje

* Moguénosti posjeta djetetu na jedinici
intenzivnog lijecenja

* Moguénost stalnog boravka uz dijete
na dje¢jim odjelima

DJETETOV NAPREDAK = Osjetaji sreCe vezani uz napredak
djetetovog zdravlja
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PODRSKA U OBITELII * Podjela brige oko djece i kucanskih
poslova s muzem i obitelji

NOVE TEME/KATEGORIJE NOVE PODTEME/POTKATEGORIJE

ISKUSTVO DOLASKA DJETETA KUCI = Kontraefekt nakon dolaska djeteta
NAKON INTENZIVNOG LIJECENJA ku¢i zbog navike na bolni¢ko
okruzenje

» Privikavanje na kuénu njegu djeteta 1
upoznavanje ¢lanova obitelji s njegom

I§KUSTVO ODVAJANJA OD OSTALIH = Nemogucnost provodenja vremena s
CLANOVA OBITELIJI drugim djetetom

= Nemogucnost dovoljnog provodenja
vremena sa suprugom

PRIMJERI DOBRE PRAKSE » Pozitivno iskustvo iz inozemne
bolnice vezano za ostanak uz dijete
bilo koje dobi

= Pozitivno iskustvo vezano za odlazak
djeteta na operativni zahvat i na
jedinicu intenzivnog lijeCenja uz
prisutnost majke

= Moguc¢nost zajednickog odlaska s
djetetom na COVID odjel

»  Pozitivno ozracje i odnosi u inozemnoj
bolnici

Interpretacija rezultata tematskog podrudja Iskustva i osjecaji vezani uz odvajanje
djeteta i majke prilikom hospitalizacija

Kod sudionica su se mogla primijetiti sli¢na iskustva vezana uz odvajanje od djeteta prilikom
njegova boravka na jedinici intenzivnog lijecenja. Navode da je period intenzivnog lijeCenja
djeteta bio jedini period kada su bili odvojeni te su eventualno mogli provesti nekoliko sati
dnevno s njim: ,, Zapravo tih 8 dana je jedini period koji smo mi bili odvojeni. A 8. dan smo se
spojili na odjelu. * ,, Prvi put je dosao doma sa 6 mjeseci. Znaci, bio je na intenzivnoj, mogli
smo bit kod njega od 12 do 6, ako nije bilo guzve na intenzivnoj, ako su bila stabilna djeca znali
su nas pustiti i duze, meni je najteze padalo to sto prvo nam je dijete znaci nikako to dijete doci
doma, ja sam bila u stanju ponijet sve aparate doma samo da je on doma. , ,, Na intenzivnoj su

bile posjete od 12 do 6 i to je bilo, ne znam ni ja kako bih to opisala, u svakom slucaju to je bio
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horor. Em sto je to bio pocetak svega i ona je bila mala i to je bilo stvarno bas nesto sto bi
Covjek najradije izbrisao. *, ,, Nismo bile puno odvojene, samo kad je bila na intenzivnoj smo
mi bile odvojene, od rodenja sam ja uvijek bila s njom u bolnici, u krevetu. “ Moze se primijetiti
da su sudionice koristile svaki mogu¢i trenutak kako bi bile s djetetom iako im je to psihicki 1
fizi¢ki bilo vrlo naporno pogotovo jer su manje vremena provodile sa supruznicima i djecom

kod kuce.

Naglasavaju 1 podrSku supruga i obitelji: ,,On u principu nikad nije bio sam, znaci ili ja ili bi
mi muz doSao uskocit pa bi ja otisla kuci robu prat i slicno. Ali u principu trudili smo se da
nikad ga ne ostavljamo samog jer to je tolika trauma za dijete i za roditelja. *, ,, I §to nismo
mogli suprug i ja bit zajedno, vrlo, vrlo rijetko smo mogli bit skupa, bio je ili on ili ja i tak smo
se izmjenjivali. To je meni bilo najteze!“, , Meni je teZe palo to Sto sam ja u meduvremenu
rodila jos jedno dijete pa sam njega morala ostavljat doma. *, ,,Ja sam bila rastrgana, po cijeli
dan u bolnici, dodem kuci umorna da bi se istusirala i legla. Nisam ja puno se bas mogla bavit
ni sa ovim starijim djetetom... pa to je onako nekako meni bilo frustrirajuce. Nisam ni ovdje ni
ondje. Rastrgana na sto strana, al' evo, ja i muz i ukljuce se i moji roditelji... nekako smo se to

sve organizirali.

Jedna od sudionica opisuje osjecaje prilikom odlaska ku¢i nakon poroda te osjecaje vezane uz
zajednicke trenutke 1 napredak djetetovog zdravlja: ,,Ja kad sam rodila mene su oni sutradan
pustili kuci, ja sam sutradan vozila auto na intenzivnu da idem njega vidit. Znaci, osjecala sam
se bas tuzno i prazno i Zalosno jer rodio si dijete, pustili su te sutradan kuci, a doma nemas
nista. Imas samo sebe i tu neku tisinu i tugu i tesko je to objasnit. Al' ajde, iz dana u dan bi nas
drzalo tih par sati koliko bi mogli provesti s njim da ga mozemo vidjet(...) Covjek se veselio

3

svakom danu da ga vidi jer je on stvarno bio vidno bolje. *

Pored ostalog, jedna od sudionica navodi kako su njenom djetetu medicinske sestre bile kao
majke bududi da je bio tek rodeno dijete te se kod djeteta stvorio kontraefekt kada je nakon 6
mjeseci od rodenja, prvi put doslo kuci: ,, Njemu su sestre vjerojatno bile mame, bio je mali (...)
Tak' da je sa 6 mjeseci prvi put dosao doma. I tu smo imali nakon tjedan dana da je on odbijao
Jjest, nikad nije volio jest, ali bas je tad odbijao jest, cak je povracao. Mi smo imali kontraefekt,
Njemu je to bio Sok i mi smo zvali intenzivnu. Oni izvade nalaze, nalazi su bili OK. On gore
popije bocicu soka, pojede obrok, znaci kod njega je to bilo kontra, ali naravno, kad je dosao

¢

doma, navikao se.’
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Sudionice naglasavaju pozitivan znacaj prisutnosti majki na bolnickim odjelima za dijete i
medicinsko osoblje: ,, 4 taj jedan roditelj niti ne smeta nego samo pomaze tamo jer i sestre su
bile sretne kad smo mi bili uz njih jer ne da znamo terapiju, nego, sve znamo, sve. Bolje od
njih. “

Nadalje, jedna sudionica opisuje iskustvo odvajanja prilikom odradivanja hemodijalize:
,Morala je i¢i 6 sati na odradivanje te hemodijalize i tamo bi ju uzeli, ona bi vristala, dali bi
Jjoj za smirenje, a hemodijaliza odmah pocisti to tako da bi vristala cijelo vrijeme. I to nas je
smetalo Sta ne mozemo mi roditelji biti sa djetetom dok se to odraduje, ona bi bila mirnija,
puno bi to prosio bolje. “ Nakon toga, opisuje pozitivno iskustvo vezano za ostanak uz dijete u
inozemnoj bolnici: ,, Vidjeli smo tamo da roditelj bude s djetetom cak i kad dijete, primjerice,

ima 14 godina, postoji krevet za tog roditelja. “

Takoder, otvorilo se i pitanje odvajanja djeteta od majke prilikom odlaska djeteta u operacijsku
salu te jedna sudionica opisuje to iskustvo: ,, Meni je, recimo, bilo grozno da kad god je trebalo
oti¢i u salu operacijsku, da sestre nisu ni imale nikakav pristup. Znaci, doslovce, ona mora sad
dijete uzet, iSCupati ga, makar ja dijete dojila: ,, IScupajte ga, ona mora u salu, idemo, mama,
brzo, brzo!* Uzme dijete i bez mene odu tamo, dijete kresti, vristi, gdje god da ide, sve nepoznati
ljudi oko nje. I tamo je uspavaju. ** Zatim, majka opisuje pozitivno iskustvo iz inozemne bolnice
vezano za istu problematiku: ,, Svaki put, najmanji zahvat do velikog- transplantacije. Dijete je
cijelo vrijeme u narucju s mamom pred operacijsku salu. Dolazi anesteziolog i na rukama
majke uspava dijete. Vi ga polezete obuceni doslovce na operacijski stol. Prije budenja, oni
zovu roditelja. Cim zahvat zavrs$i, jos vise infuzija, monitori i sve, ponovno si obucen, doslovno
si steriliziran. Njima je poanta- Dijete treba zaspat uz dodir majke, dijete se treba probudit uz
dodir majke. to oni rade uvijek. Plus toga kada nakon toga dijete ode na intenzivnu objasni se
djetetu da ée mama doci za 10 minuta dok oni dijete prikopcaju i srede, to traje vrlo kratko. 1
njihova intenzivna je maksimum, ako je sve u redu, 12 sati. Oni njihovi su odjeli su jako
osposobljeni za postintenzivnu njegu gdje je prisutnost roditelja 0-24. Znaci tamo ne postoji
odvajanje majke od djeteta (...) Mama dobije fotelju koja se razvuce i bude kraj tog djeteta.
Toliko su ljubazni i toliko rade na tom majka i dijete odnosu.* Potom, ova majka opisuje
iskustvo vezano za boravak uz dijete u istoj inozemnoj bolnici za vrijeme djetetove infekcije
COVID-om gdje je i u tom slucaju mogla boraviti uz dijete: ,, Znaci, isle smo zajedno na Covid
odjel, bile zajedno, a ovdje su djeca bili odvojeni od roditelja. “ Istice pozitivno ozracje i odnose
u istoj bolnici: ,, Tamo je sve obiteljski, kako bih rekla, lijecnici, roditelji i dijete. (...) Oni

zapravo zele taj obiteljski odnos stvoriti i puno je komunikacije doktor, majka i dijete.
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U Tablici 2. prikazano je tematsko podrucje Odraz hospitalizacija na razvoj djeteta koje

odgovara na istrazivacko pitanje ,,Kako se hospitalizacija odrazila na razvoj djeteta?.

Tablica 2. Tematsko podrucje: Odraz hospitalizacija na razvoj djeteta

TEMATSKO PODRUCJE:

ODRAZ HOSPITALIZACIJA NA RAZVOJ DJETETA

TEME/KATEGORIJE

PODTEME/PODKATEGORIJE

MOTORICKI RAZVOJ

Blago  kaSnjenje u  pocetnom
motori¢kom razvoju (okretanje na bo¢ni
polozaj)

Kasnjenje u prohodavanju

Izostanak faze puzanja

GOVOR | KOMUNIKACIJA

Kasnjenje u govoru
Teskoce u govoru
Suzen vokabular

PAZNJA 1 KONCENTRACIJA

Manjak paznje i koncentracije

EMOCIONALNI RAZVQOJ

Intenzivan strah odlasku na kontrolne
preglede

Odbojnost odlaska u bolnicu

Tesko¢e u prihvacanju zdravstvenog
stanja u razdoblju puberteta

Iskazivanje frustracije

Neraspolozenost

SOCNALNI RAZVOJ

Manjak  socijalnih  kontakata s

vr$njacima zbog velikih izostanaka iz
Skole

NOVE TEME/KATEGORIJE

NOVE PODTEME/POTKATEGORIJE

DOPRINOS LIJEKOVA NA RAZVOJ

Teskoce s koncentracijom
Teska nagluhost
Promjene raspoloZenja

POTICANJE RAZVOJA
HOSPITALIZACIIA

TINEKOM

Stvaranje iskustava putem razlicitih
aktivnosti (Setnja, Citanje knjiga)

Interpretacija rezultata tematskog podrucja Odraz hospitalizacija na razvoj djeteta

U podruc¢ju motorickog razvoja, jedna od majki navodi da je njeno dijete motoricki dosta

spremno, no, zbog dugotrajnih hospitalizacija u ranom djetinjstvu, imao je blago kaSnjenje u

pocetnom motorickom razvoju (okretanje na bo¢ni polozaj). Zatim nadodaje kako se zbog toga
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savjetovala s pedijatricom: ,,Ja sam se u jednom momentu zapitala je li u redu s njim sve
motoricki pa smo isli kod pedijatrice koja je njega pregledala i rekla da ima odlican tonus, da
je to jednostavno utjecaj tih hospitalizacija i da ¢e on to sve stic¢i. I otprilike je tako i bilo. "
Zatim, jedna sudionica navodi izostanak faze puzanja kod njenog djeteta: ,, Osim Sto je imao

brojne operacije po trbuhu, nikad nije puzao, prohodao je s 2 ipo godine.

Nadalje, jedna majka opisuje vrlo loSe razvijenu motoriku, ali i kasnjenje i teSko¢e u govoru
budu¢i da je dijete s 11 mjeseci Zivota zavrSilo na intenzivnoj: ,,Ona se razboljela s tih 11
mjeseci. I ona je kasnila u svemu mogucem. Ona je izasla sa intenzivne sa malo manje od dvije
godine. Ona nije ni hodala, imala je sondu, nije ni govorila, samo je lezala. Njoj je bio dobro
prvo krenule sa fizioterapeutima na vjezbe, bila je ukljucena u senzorni program, a onda kasnije
kod logopedice. I dan danas je kod logopedice. Dakle, ona je imala dugo tu sondu, Cetiri ipo
godine. Prvo, povracala je stalno, drugo, odbijala je jesti. Njoj je sonda bila jedini nacin za
nahraniti i prezZivjeti. I kak' nije koristila usta tak' se ta motorika nije razvila. Znaci, sve je
kasnilo. Govor je kasnio, al', recimo, uspjela je stici. Danas ima jos uvijek problema s
izgovoromr, §, z, § i dosta brzo govori. U pubertetu je, i kao da joj je naporno govorit, ona Zeli
Sto prije nesto izgovorit da nas se rijesi. A jednim dijelom joj je valjda taj njen govor i usao u
automatiku pa onda kad je covjek ispravi ona zna izgovorit, ako govori polako i ako se trudi
ona ¢e izgovorit rijec pravilno.“ Usto, jedna od sudionica naglasava i suzen vokabular kao
posljedicu jedne steCene dijagnoze, ali i dugotrajnih hospitalizacija, odnosno manjka kontakta
1 iskustava s vrSnjacima: ,,Kod izraZavanja, ona ima logopedskih poteskoca zbog toga sto
recimo nije bila sa svojim vrsnjacima 5 godina, evo krenula sa 6 ipo U tu grupu. Ne zna neke
pojmove djecje, a s druge strane medicinskim barata. Tako da je taj veliki jaz u njenom
vokabularu.“ Ovdje se moZe vidjeti povezanost poteSkoca u govoru i komunikaciji sa
socijalnim razvojem. Shodno tome, jedna od majki izrazava veliki problem s manjkom
socijalnih kontakata budu¢i da njeno dijete jako cesto izostaje iz Skole zbog ucestalih
hospitalizacija: ,,Ona je samo kuéi imala skolu, imala je razred, dosla bi na glazbeni,
vjeronauk... prije korone, poslije korone uopce nije smjela ici u Skolu nego je samo uciteljica
dolazila. (...) Ako ide na terapiju, dobije tesku terapiju, dode kuci umorna, nece izdrzat i to je
sad problem kod nje Sto ona jako hoce ici, ona je jako drustven tip, Skola ju je prihvatila, drustvo

ju je prihvatilo.

U podrucju paznje i koncentracije, dvije sudionice primje¢uju manjak istih kod svoje djece koja

su trenutno u razdoblju puberteta te jedna i navodi primjer: , Ide u Skolu po prilagodenom
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programu, odgodila sam ga dvije godine. Ima asistenta u nastavi, ima jako problema sa
koncentracijom $to su pripisali hospitalizmu njegovom. On sve dvije minute, i ‘ajmo sad nesto
drugo. Nije on nemiran da ne moze sjediti, izdrzi on cijeli sat, i on slusa na satu, ali ne moze

¢

pratiti nastavu.

U podrucju emocionalnog razvoja isti¢e se intenzivan strah pri odlasku na kontrolne preglede:
,Strah kod njega, taj strah od opcenito odlaska kad zna da mora i¢i na kontrolu. Znaci on je
prosao jako puno vadenja krvi i taj dio i dan danas ne moze, njega trebaiu bar tri sestre drzat. “,
., Prije je to bio strah. Jadno dijete, mala beba, smije se i samo odjednom krene iglica i ajmo

¢

trazenje Zila iducih 15 min.

Zatim, jedna majka je istaknula odbojnost odlaska u bolnicu 1 vaznost dogovora, dosljednosti
te naposlijetku i nagrade: ,, I onda bilo je odbojnosti odlaska u bolnicu, ali kod nje je vazno da
zna koliko ce bit u bolnici (...) Ali kod nje je znaci bitno da ona zna istinu i, recimo, 5 dana smo
u bolnici i onda ona broji 4 noci, mozda budemo jos koji dan, ali uvijek uz to mora ic¢i neka
nagrada. Tih 5 dana ona zna da ¢e ona gledat tablet od jutra do navecer sto ja strasno to mrzim,

ali jednostavno ti u bolnici nemas na drugi nacin kako da joj vrijeme prode.

Navedene su i tesko¢e u prihvacanju zdravstvenog stanja i neraspoloZenost u razdoblju
puberteta: ,, Ispocetka mu je bolnica bila dom, kad su bili mali oni su svi tamo na kontrolama
nalazili, njemu je i¢ na kontrolu bilo izlazak. Njemu je to bilo super, tamo je bio sa svim svojim
prijateljima koji su isti kao i on. Njemu je sad veci problem. Znaci, on je sad u pubertetu, ima
12 godina, nazalost, situacija mu nije najbolja. I sad mu ti odlasci na kontrole stvaraju problem,
njemu se ne da vise, bas ga sad malo psihicki to muci. 5 minuta, OK, on zna da je to tako, a

3

onda 5 minuta: ,,Zasto je to tako?*, ne bi on da je to tako.“, ,,Ona je dijete koje je jadna

‘

navikla. Naravno, ima svoje frustracije koje iskaze. "
U ovom tematskom podrucju otvorile su se 1 nove teme/kategorije kao 1 podteme/potkategorije.

Naime, dvije su majke spomenule doprinos lijekova na razvoj pa su tako navedene teska
nagluhost: ,, Od silnih terapija, lijekova, je izgubio sluh. ima teSku nagluhost, nosi slusni aparat,
radi toga ima i poteSkoca u govoru. Zapravo, ne toliko u govoru koliko u slusanju jer ne cuje
dobro, njega muce ¢, zZ, $, ¢, z, s.“, teSko¢e s koncentracijom i1 promjene raspoloZenja:
., Koncentracija. Prije kad je bila na velikim dozama kortikosteroida, bilo je katastrofa. Znaci
Jjednostavno, kad hoées nesto radit s njom, naprimjer idemo crtat, sve je to, onako, 5 minuta i
‘ajmo druga aktivnost, treca. Znaci ne moze na jednom mjestu bit. Vidim da je to puno djece

tako prozivilo zbog tih lijekova. To jako neuroloski utjece. Onda, pola sata bi plakala bila, pola
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sata smije se, ne znas zasto se smije, zasto se place. Gore-dole, oscilacije su bile velike. Ali to

je bio taj period kad je zapravo bila na uzasno velikim dozama kortikosteroida.

Nadalje, za istaknuti je i primjer sudionice koja je podijelila iskustvo poticanja razvoja svog

djeteta prilikom dugotrajnih hospitalizacija stvaranjem iskustava putem razli¢itih aktivnosti:

,,Ona je sa 5-6 godina zavrsila sa tim dugim hospitalizacijama, do onda smo zivjeli u bolnici.

Onda nije toliko utjecalo na nju jer mi smo joj pruzili tu Setnju i Setali okolo bolnice tako da

kao da se sve to anuliralo malo kod nas. I ona je na neki nacin zaboravila sve sta je prolazila

(...) Prije je zaostajala, da li je t0 zbog dijalize, da li zbog hospitalizacija, ne bih znala. S time

da je cak i napredovala u nekom dijelu jer nikad nisam nijednom od svoje druge djece citala

koliko njoj. Ona je znala sve knjige napamet. Nesto drugo je opet islo dalje.

U Tablici 3. prikazano je tematsko podrucje Iskustvo prilagodbi bolni¢kog okruZenja

individualnim potrebama djeteta koje odgovara na istrazivacko pitanje ,,Kakvo je iskustvo

prilagodbi bolni¢kog okruZenja individualnim potrebama djeteta?.

Tablica 3. Iskustvo prilagodbi bolnickog okruzenja individualnim potrebama djeteta

TEMATSKO PODRUCIJE:
ISKUSTVO  PRILAGODBI
POTREBAMA DJETETA

BOLNICKOG OKRUZENJA  INDIVIDUALNIM

TEMA/KATEGORIJA

PODTEMA/POTKATEGORIJA

PRILAGODBE U BOLNICI

= Nepovjerenje u bolnicki sustav
» Nezadovoljstvo prilagodbi
individualnim potrebama djeteta

NOVE TEME/KATEGORIJE

NOVE PODTEME/POTKATEGORIJE

PRILAGODBE MAJKAMA

= Dostupnost psiholoske pomoc¢i
* (Odsustvo pomo¢i u njezi novorodenceta
u bolnici

HIGIJENA

= Iskustvo s odrzavanjem higijene

PRIMJERI DOBRE PRAKSE

= |graonice za djecu- slobodno vrijeme za
majku
=  Timski pristup djetetu
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Interpretacija tematskog podrucja Iskustvo prilagodbi bolnickog okruZenja
individualnim potrebama djeteta

U ovom podrucju uvelike se istie nezadovoljstvo majki prilagodbama bolni¢kog okruzenja
individualnim potrebama djeteta: ,,Oni su jednostavno rekli da se tu niSta ne moze napravit, da
je to tako kako je i da u principu nema pomo¢i.“, ,,Ja mislim da se kod nas nista nije njima

«

prilagodeno!*, ,, Bolnicko osoblje se uopce ne prilagodava nikakvoj situaciji. ‘

Isti¢e se 1 nepovjerenje u bolnicki sustav: ,, Mi nemamo problema s lijecnicima, ali problem je
Sta tu roditelj ako ne pazi na svoje dijete i ako nije 24h tu za njega i cak i kad je hospitaliziran,

ne moze puno od tog bolnickog sustava ocekivat. “

Jedna od sudionica istraZivanja navodi kako prilikom hospitalizacija tek rijetko susretnu sestre
i lije¢nike tijekom dana zbog manjka osoblja: ,, Mi kad zavrsimo na odjelu dobijemo taj svoj
apartman i nas jedini kontakt s osobljem je bio kad nam donose dorucak, rucak, veceru i

I3

terapiju. “, ,,One imaju puno posla, malo je medicinskih sestara i ne mogu se posvetiti sada i
mom djetetu, a mome djetetu sam onda ja ta medicinska sestra koja radi djetetu terapiju i sve

Sta treba. I vodim na odjele i tréim.

I u ovom su se podrucju otvorile nove teme. PodrSka majkama je jedna od novih tema u kojoj
sudionica opisuje svoje iskustvo dostupnosti psiholoske podrske: , Kad se to (djetetova
dijagnoza) tek desilo onda sam recimo sam zvala i psihologa, jer sam ne znam u nekom trenutku
pukla i rekla da vise ono ne mogu i onda su vidjeli... ali ni to nije imalo nekakvog posebnog
ucinka osim $to me Zena saslusala. “ Pritom je spomenula i primjer dobre prakse vezan za
podrsku majkama, ali 1 timski pristup djetetu u inozemnoj bolnici: ,, Organiziraju ti da ti dijete
ostane u igraonici pa da ti odes malo se proluftati, popijes kavu. Puno je vise toga, dolazi ti

¢

koga kod trebas, holes nutricionista, psihologa, defektologa, svi dolaze, to kod nas nista... "

Dalje, jedna majka opisuje iskustvo nakon poroda bolesnog djeteta: ,,Ja sam dosla kao majka
koja je tek rodila svoje prvo dijete u bolnicu, niti znam dojiti, niti znam kupati to dijete, niti
znam Sto trebam raditi, sa bolesnim djetetom jos manje, a kamo li sa prvim novorodenim
djetetom. Nema tu da ti dode makar neka primalja usput skoci pa da te vidi, mislim, dosao si
tamo u novo okruzenje, ti ne znas nista, bas ne znas kako hraniti, nema tu prilagodbe, nema tu

¢

pomoci.
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Otvorila se i tema higijene u kojoj jedna od sudionica navodi: ,, Mozda u nekim trenutcima malo
poradit na higijeni, ne bi bilo zgoreg, ali opet s trece strane tu postoji jedan drugi problem, a

to je sto u hrvatskom zdravstvenom sustavu nemate dovoljno osoblja.

U Tablici 4. prikazano je tematsko podruéje Odnosi medicinskog osoblja prema majkama i
djeci koje odgovara na istrazivacko pitanje ,,Kakvi su odnosi medicinskog osoblja i majki djece

oboljele od kroni¢nih bolesti bubrega?*.

Tablica 4. Odnosi medicinskog osoblja prema majkama i djeci

TEMATSKO PODRUCJE:

ODNOSI MEDICINSKOG OSOBLJA PREMA MAJKAMA | DJECI

TEME/KATEGORIJE PODTEME/POTKATEGORIJE

PRISTUP OSOBLJA = Reakcija lije¢nika na trazenje drugog
miSljenja

KOMUNIKACHA = Iskustvo komunikacije s medicinskim
osobljem

= [skustvo sa svakodnevnim lijecnickim

vizitama

LIJECNICKE UPUTE PRI IZLASKU 1Z » Manjak informacija i lije¢ni¢kih uputa

BOLNICE za daljnje lijeCenje djeteta

NOVE TEME/KATEGORIJE NOVE PODTEME/POTKATEGORIJE

KONTKATIRANJE LIJECNIKA » Dugotrajno ¢ekanje na  odgovor
lije¢nika

Interpretacija tematskog podrué¢ja Odnosi medicinskog osoblja prema majkama i djeci

Kada su u pitanju odnosi medicinskog osoblja prema majkama, majke su istaknule svoja
razli¢ita i1 bogata iskustva. Zanimljivo je istaknuti iskustvo majke koja je odlucila potraziti
misljenja lije¢nika iz drugih bolnic¢kih centara u Hrvatskoj i u inozemstvu opisujuci reakciju
dosadasnjih lije¢nika: ,, Kad smo im spomenuli da bi ga mozda odveli u drugu bolnicu, mozda
oni znaju Sta rade, onda su nam rekli da ako odvedemo dijete bilo di van njihove bolnice da im
kolegama ukoliko sami nemaju dovoljno znanja u nekom podrucju: ,, Ako imaju neke dijagnoze

s kojima se nisu u Zivotu susretali i ne znaju kako ih lijecit, mislim da to treba prepustit nekome
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tko to zna jer se moze, znaci bez obzira Sta je dijete trenutno rodeno bolesno moze mu se jos

puno, puno pogorsat stanje u odnosu na pocetnu tocku lijecenja.

Sto se tide komunikacije s medicinskim osobljem, jedna sudionica navodi kako je imala razli¢ita
iskustva: ,, Neke stvarno su sestre i doktori bili odlicni, a neki su onako samo onako, odrade,
produ, niti pozdrave. A ipak, ima nekih s kojim smo ostali u kontaktu na Viber-u. | vidi se da
neke stvarno sestre si uzmu tu djecu koja su sama tamo, te bebice uzmu i stvarno ih maze i paze.

Tako da budu stvarno neke jako odlicne. “

Opisuyje se 1 iskustvo s lijecni¢kim vizitama pa je tako jedna od sudionica navela dva razli¢ita
iskustva iz dvije bolnice pa je tako u jednoj imala dosta pozitivno iskustvo: ,, Svaki dan imamo
vizitu normalno, doktorica svaki dan objasnjava od pocetka do kraja sto, kako, gdje, kakvi su
nalazi, Sto ¢cemo danas. To je izvrsno Sto se toga tice. Popodne su dolazili dezurci koji nisu
samo dosli i vidjet dijete nego bas popricat s tobom tako da si iz drugih podrucja naucio dosta
toga. Recimo i endokrinoloski i neuroloski, to su bubrezni bolesnici, povezani su sa puno ostalih
strana, i kardioloski puno je tih stvari sam naucila i od tih doktora koji se prema meni zaista
ponasali uvijek otvoreno i stali i popricali. “, dok iz druge nosi negativna sjecanja: ,, Sto se tice
vizita nemam bas nekih pozitivnih iskustava, znali bi bit ispred vrata, oni medusobno bi to
prokomentirali, kroz prozorci¢ pogledali dijete i to je to. Ja ne bi znala par dana Sta se dogada,

I3

kakvi su nalazi i nista.

Jedna je od majki govorila i o problematici lijecnickih uputa pri izlasku djeteta iz bolnice.
Smatra oskudnim dobivene informacije i lije¢ni¢ke upute za daljnje lijeCenje djeteta: ,, Nitko te
ne upozori. Kad smo mi u tom trenutku izasli s intenzivne meni nitko nije rekao kud bi ja sad
trebala i¢ s njom, osim fizioterapeuta (...) Mislim da na tu djecu nitko ne racuna da ce oni
prezivjeti i da oni imaju jako velike mogucnosti, potencijale, ali da treba na vrijeme s njima
krenut radit i ukljucivati ih. Jer kod nas je ono ,,Ma on je na dijalizi pa neka ga doma. Ne treba
nista, 'ko zna Sta ce bit od njega* Ustvari, mislim, ti ljudi i ta djeca imaju najvece potencijale

‘

samo treba s njima... tak' da mislim da je tu problem. *

U ovom se podrucju stvorila tema vezana za kontaktiranje lije¢nika od kuce za razlicite upite
zbog problema vezanog za dugotrajno ¢ekanje na njihov odgovor: ,, Recimo, ja doktoricu dok
uhvatim treba mi 3 mail-a poslat da mi ona odgovori. Ili zaborave ili... Jako tesko.

Pretpostavljam, nije to do doktorica koliko do njihovog opterecenja. *
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U Tablici 5. prikazano je tematsko podrucéje Preporuke koje bi majke savjetovale sustavu

zdravstva koje odgovara na istrazivacko pitanje ,,Kakav oblik promjene bi majke zeljele vidjeti

u sustavu zdravstva?.

Tablica 5. Preporuke koje bi majke savjetovale sustavu zdravstva

TEMATSKO PODRUCJE:

PREPORUKE KOJE Bl MAJKE SAVJETOVALE SUSTAVU ZDRAVSTVA

TEME/KATEGORIJE

PODTEME/POTKATEGORIJE

POVECANJE  BROJA
MEDICINSKOG OSOBLJA

ZAPOSLENOG

= Ve¢i broj pedijatara i1 pedijatrijskih
nefrologa
» Veci broj medicinskih sestara

BOLJA ORGANIZACIJA RADA

= Kuvalitetnija raspodjela rada ambulanti i
deZurnih pedijatara
= Kuvalitetnija higijena

POVECANJE PLACA MEDICINSKOM

OSOBLJU

= Veci iznos place lijeCnicima i sestrama
koji odgovorno rade svoj posao

BOLJA KOMUNIKACUA |
OSOBLJA

PRISTUP

= Konkretnije upute i smjernice za daljnje
lijeCenje

= Kuvalitetniji ~ sustav  komuniciranja
roditelja od kuce s lije¢nicima

* Povezaniji odnos izmedu majke, djeteta
i lije¢nika

KVALITETNUI TIMSKI RAD

= Multidisciplinarni pristup

= Suradnja s inozemnim bolnicama

= |staknuta potreba roditelja za sustavnom
psiholoskom podr§kom

= Ostvarivanje kvalitetnije suradnje i
komunikacije sa socijalnim radnicima
zaposlenih u bolnicama

Interpretacija tematskog podruc¢ja Preporuke koje bi majke savjetovale sustavu

zdravstva

U ovom tematskom podrucju ispitanice su predloZile mnogobrojne promjene koje bi
savjetovale sustavu zdravstva. NajviSe Sto su isticale bila je potreba za povecanjem broja
zaposlenog medicinskog osoblja. Kao ogroman problem istaknule su manjak pedijatrijskih
nefrologa i medicinskih sestara: ,, Savjetovala bih im da zaposle vise medicinskog osoblja.
Savjetovala bih im da zaposle vise lijecnika pedijatara koji ce, naprimjer, specijalizirat

odredene subspecijalizacije za odredene kronicne bolesti. Djecjih pedijatrijskih nefrologa
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kronicno nedostaje. “, ,, Vise medicinskih sestara, definitivno (...) Mi nemamo osoblja tako da
nemamo Sta pricati. Mi nemamo doktora tamo da bi vodio nasu djecu. “, ,, Ovo Sto se tice toga

dostupnosti nasih doktora, to je pitanje bas sustava.

Shodno tome, sudionice istrazivanja smatraju da je potrebna bolja organizacija rada u
bolnicama u kontekstu kvalitetnije raspodjele rada ambulanti i dezurnih pedijatara kao 1 vise
paznje usmjerene na higijenu: ,, Kad bi se taj teret rasporedio na 5-6 ljudi, onda bi se mogli
dogovorit, dezuran je jedan ponedjeljkom, drugi utorkom... Nekako bi se to razvodnilo da nije
sav teret na jednom lijecniku. “, ,, Trebalo bi omogucit to da mozes na doktoricu racunat, da
imaju neki support sa strane, ili da se podijele. “, ,, Mozda u nekim trenutcima malo poradit na

higijeni, ne bi bilo zgoreg. “

Slijedom toga, savjetuju i1 povecanje placa medicinskom osoblju. Jedna od majki smatra da je
potreban veéi iznos place lije¢nicima i sestrama koji odgovorno rade svoj posao: ,, Malo ih je i
nisu placeni, i oni koji su tamo, ako rade iz strasti svoj posao, oni ne budu placeni dovoljno, po
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meni.

Nadalje, neizostavna komponenta koju su spomenule bila je i bolja komunikacija i pristup
osoblja u vidu konkretnijih uputa i smjernica za nastavak lijeCenja: ,, Kad dobiju takvo dijete,
oni bi ustvari trebali roditeljima dati nekakve prve upute i smjernice, k'o sto im mi recimo sad
dajemo, jer to sad radimo mi (Hrabrice). , ,, Kad mu se dijagnosticira odredena bolest koju

ima stvarno bi ga se trebalo usmjerit na gdje treba, sta treba.

Jedna od sudionica savjetovala je ostvarivanje kvalitetnijeg sustava komuniciranja roditelja s
lije¢nicima podijelivsi vlastito iskustvo pozivanja doktorice po no¢i od kuce koja je jednom
prilikom posjetila njeno dijete u drugoj bolnici: ,,7 trebao bi bit neki posebni kanal razgovora
sa pacijentima i doktorima jer nama trebaju doktori 24 sata na dan. Sad je meni u redu, al' ja
sam znala zvat doktoricu u pol' noci. Znaci, neki oblik komunikacije da se toj doktorici plati to

Sto ona prica sa mnom u pol' no¢i ili Sto idu u drugu bolnicu da vidi moje dijete.

Spominje se i1 potreba za povezanijim odnosom izmedu majke, djeteta i lijecnika: ,, Taj odnos
izmedu majke, djeteta i lijecnika koji bi trebao bit puno, puno povezaniji. Naravno, u skladu s
mogucnostima sa svime, ali mislim da ne treba puno da se to dijete uspava uz dodir majke i

probudi uz dodir majke. Mislim da to moze svatko priustit.

Smatraju nezaobilaznom komponentom kvalitetniji timski rad u kontekstu multidisciplinarnog

pristupa kao i suradnje s inozemnim bolnicama: ,, Kronicni bubrezni bolesnici imaju Siroko
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podrucje gdje ti moras bit pracen redovito svake godine. I taj multidisciplinarni pristup gdje ti
mozes odraditi sve te preglede. Kod nas fali ta velika suradnja. Taj dio koji bi puno i psihicki
olaksao djetetu. Znaci, 5 dana si u bolnici i 'ajmo u tih 5 dana sve odradit. Daj mu jedan period
duzi bez bolnice gdje ¢e on psihicki rast u tom. Znaci, nisam vezan. Em svakih mjesec dana
moraju biti redoviti nalazi, moras pikati se. Onda, stalno neki pregledi. To nije dobro ni za
dijete ni za majku. Ni za cijelu obitelj. Ovako znas da ima 5 dana bolnice, ali si poslije na miru,

ako nema, naravno, vecih problema.“, ,,I vise rad sa inozemnim centrima, definitivno!*

Uz to, navodi se 1 istaknuta potreba roditelja za sustavnom psiholoskom podrSkom za cijelu
obitelj i ostvarivanjem kvalitetnije suradnje i komunikacije sa socijalnim radnicima zaposlenih
u bolnicama koja je trenutno nezadovoljavajuéa: ,, Mi nemamo nikakvu potporu ni podrsku
nikoga, ali nikakvu. Bar da ih se usmjeri ako ve¢ ne mogu dobiti nikakvu drugu podrsku. Znaci

«

oni imaju tamo ljude zaposlene koji to rade, ali to ne rade.“, ,, Promjene su te sto treba bit
kompletno taj cijeli tim. I od socijalne pomocéi ljudi ne znaju koja prava imaju, mislim masa
roditelja ovdje uopce nema znak pristupacnosti na koji ima pravo. Nema nikakvih smjernica,
nema nikakvog tima, sve $to radimo radimo na nasu inicijativu. “, ,, Mi kad smo leZali, bili Smo
godinu ipo dana hospitalizirani, to je uzasno i za dijete i za roditelja, i za drugo dijete koje ne
vida mamu, za cijelu obitelj. Znaci, nekakva podrska treba bit. Mozda ja nisam osoba kojoj bi
nuzno trebala, ja nisam klonulog duha da ja samo razmisljam o njegovoj bolesti i o toj tezZini,
ali je cinjenica da se ljudi razlicito nose sa svojim problemima i trebaju moc Zivjet s tim. Netko
to moze lakse, netko to moze teze, ali se mora nac. O zdravstvenom stanju tog djeteta ovisi
zdravstveno stanje prakticki cijele obitelji. Ne mozda fizicko, ali psihicko sigurno, i ako vi
napravite jedan mali pomak u njegovom zdravstvenom stanju Sta je naprimjer kod nas
konkretno bila druga bolnica koja je njemu doslovno spasila Zivot i on je mogao krenut u vrtic,

mi Smo svi zivauli. Svi smo bili bas, ono, drugi ljudi. I evo, nakon toga smo dobili jos jedno

dijete, sve smo dobili. “

10. Rasprava

Hospitalizacije u dje¢joj dobi mogu ostaviti dugotrajne posljedice na razli¢ite segmente razvoja.
Nerijetko, u djece se mogu javiti deficiti u emocionalnom, intelektualnom, socijalnom i
motoriCkom razvoju. Takoder, mogu se primijetiti i kasnjenja u govoru te izazovi u

komunikacijskim vjeStinama.
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Kakve ¢e posljedice ucestale hospitalizacije ostaviti na sam razvoj djeteta, ovise okolnosti u
kojima se dijete nalazi, kao S§to su priprema djeteta na bolni¢ko lijeCenje putem razgovora
roditelja s djetetom, zatim kvaliteta bolni¢kog okruZenja i komunikacija osoblja s djetetom, ali

i roditeljima koji takoder novonastalu situaciju dozivljavaju kao traumati¢no iskustvo.

Djeca s kroni¢nim bolestima bubrega Cesti su posjetitelji bolni¢kih odjela. Upravo zbog toga,
ali i zbog specifi¢nosti dijagnoze koju imaju te razli¢itih invazivnih postupaka kojima se
podvrgavaju, sklona su mnogim negativnim posljedicama koje se odraZzavaju na viSe razvojnih

podrugja.

U radu je prikazano kvalitativno istrazivanje u kojem su se putem po lustrukturiranog intervjua
ispitivala iskustva majki djece s kronicnim bolestima bubrega o znafaju ucestalih
hospitalizacija njihove djece. Sudjelovalo je Sest majki s podru¢ja Republike Hrvatske koje
imaju veliko iskustvo s ucestalim hospitalizacijama svoje djece. Cilj istrazivanja bio je
dobivanje uvida u iskustva majki djece s kroni¢nim bolestima bubrega o znacaju ucestalih
hospitalizacija na razvoj djece, prilagodbama bolnickog okruZenja na individualne potrebe 1
teskoce djece te komunikacije s medicinskim osobljem kao i opisati iskustva odvajanja majke
1 djeteta te njihova promisljanja o mogu¢im promjenama u sustavu zdravstva na pedijatrijskim
odjelima. U istrazivanju je pokriveno ukupno pet podrucja (Iskustva i osjeaji vezani uz
odvajanje djeteta i majke prilikom hospitalizacija, Odraz hospitalizacija na razvoj djeteta,
Iskustvo prilagodbi bolni¢kog okruzenja individualnim potrebama djeteta, Odnosi medicinskog
osoblja prema majkama i djeci te Preporuke koje bi majke savjetovale sustavu zdravstva). U
svakom od navedenih podruc¢ja sudionice su pokazivale veliki interes za odgovaranjem na
pitanja budu¢i da posjeduju veliko iskustvo u ovoj problematici. Takoder, svjesne su ogromnih
nedostataka koje postoje u naSem zdravstvenom sustavu, a koje su, zajedno sa svojom djecom,
osjetile na vlastitoj koZi vise puta. U interpretaciji rezultata istraZivanja, mogla su se primijetiti
vrlo slicna iskustva i1 podijeljeni osje¢aji vezani uz odvajanje od vlastitog djeteta prilikom
hospitalizacija, odnosno prilikom boravka djeteta na jedinici intenzivnog lijeCenja. Takoder,
opisujuci prilagodbe bolnickog okruzenja i odnose osoblja, majke su izrazile nezadovoljstvo
prilagodbama i komunikacijom navodeci konkretna iskustva. Naravno, majke su isticale i
pozitivna iskustva te lijeCnike 1 sestre koje su im od velikog znaCaja prvenstveno zbog

pristupacnog i toplog odnosa s njihovom djecom.

Sudionice ovog istrazivanja navodile su zaista mnogo preporuka koje bi savjetovale sustavu
zdravstva, a kada su u pitanju odjeli pedijatrije. Pokazuju ogromnu Zelju i potrebu za sustavhom
podrskom ¢ime bi se u velikoj mjeri povecala kvaliteta lijeCenja njihove djece. Moglo se
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primijetiti da sudionice ne traze posebne zahtjeve, ve¢ osnovne potrebe koje vide kao nuzne, a
to su povecanje broja zaposlenih lijecnika i medicinskih sestara buduci da je to jedna od
sustavnih ,,rak rana®, pogotovo kada su u pitanju djeca s kroni¢nim bolestima bubrega. Vide i
ogromnu potrebu za kvalitetnijim i ¢vr§¢im timskim radom koji ¢e ukljudivati stru¢njake
pomagackih zanimanja iz razliCitih podrucja kako bi se na sustavan nacin djetetu pruzila
cjelovita 1 kvalitetna podrska. No, savjetovale bi i stru¢nu podrsku usmjerene ka obitelji buduci

da bolest djeteta izrazito utjece na cjelokupnu obiteljsku dinamiku.

11. Zakljugak

Slijedom svega navedenog u ovom radu, moze se re¢i da iz spomenutih istraZzivanja doista
proizlaze vrlo sli¢ni nalazi koji ukazuju na problematiku ucestalih hospitalizacija kod djece svih
dobnih skupina. Bitno je istaknuti vaznost kvalitetne komunikacije i1 individualne prilagodbe
svakom djetetu ovisno o njegovoj dobi, osobnosti, razvojnom statusu, dijagnozama i

teSko¢ama, ali 1 interesima.

Bitno je istaknuti prijeku potrebu educiranja medicinskog osoblja o nac¢inima kvalitetne i
asertivne komunikacije s djetetom 1 cijelom obitelji. Neophodan je timski i holisti¢ki pristup
djetetu Cime se postize brzi 1 kvalitetniji dolazak do krajnjeg cilja lijeCenja, ali i bolja kvaliteta
zivota bolesnog djeteta i njegove obitelji. Shodno tome, namece se i1 problematika vezana za
djecu s teskocama u razvoju kod koje timski pristup najvise dolazi do izrazaja te je samim time
bitno poticati lije¢nike na suradnju s ostalim lije¢nicima razli¢itih specijalnosti, edukacijskim

rehabilitatorima, logopedima i psiholozima.

Na koncu, iznimno je vazno naglasiti potrebu za ve¢im brojem istrazivanja u Hrvatskoj koja ¢e
ispitivati problematiku ucestalih hospitalizacija djece s razli¢itim oboljenjima. Bilo bi iznimno
korisno raditi eksperimentalna istraZzivanja i1 studije sluc¢aja ¢ime bi se mogle potaknuti
mnogobrojne pozitivne promjene u sustavu zdravstva. Samo suradnjom znanosti, struke i

sustava mogu se pokrenuti promjene koje mali pacijenti i njihove majke zasluzuju dobiti.
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13. Prilozi

Prilog 1. Obavijest o istrazivanju

OBAVIJEST O ISTRAZIVANJU

U Zagrebu,

Poitovani,

Studentica Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta Sveufilista u Zagrebu, Lucia Coric,
u okviru 1zrade svog diplomskog rada, provela bi intervjue sa majkama djece s kroniénim
bolestima bubrega a vezano uz njithova iskustva uéestalih hospitalizacija njihove djece. Mentor
u 1zradi oveg diplomskog rada je drsc. Damir Miholic, docent na Odzjelu za motorniéke
poremecaje, kroniéne bolesti 1 art terapije istog Fakulteta.

Cilj je ovog istraZivanja dobiti wvid u iskustva majkd djece s kromiénim bolestima
bubrega o znataju utestalih hospitalizacija na razvej djece, njihova iskustva o prilagodbama
bolmickog olruZenja na mdividualme potrebe 1 teikoce djece, sbustva kommmikacije s
medicinskim osobljem. Cilj je 1 ispitati iskustvo odvajanje majke 1 djetetz prilikom
hospitalizacija te njihova vlastita promigljanja o mogucim promjenama u sustavu zdravstva
kada su u pitanju odjeli pedijatrije.

Planirano je da se mtervju provede individualne u dogovorenom terminu uive 1l ondine
putem u realnom vremenu ukoliko intervju nije moguce provesti uZivo. Razgover ce biti
snimljen glasovnim zapisom.

[aa mmena, kao 1 rezultati dobrveni putzm intervjuz biti e strogo zadticeni, a samo
istrazivanje biti ¢e provedeno u skladu s etitkim kodeksom struke 1 manstvenog istraZivanja.
Vage sudjelovanje od izuzetme je vainosti za provodenje ovoga istraZivanja, te Vas

molimo da Vasim potpisom na Suglasnost o sudjelovanu doprinesete njegovim ciljevima.

Unaprijed zahvaljujemo,
Studentica: Dentor:
Lucia Coné, vr. Dac.dr. sc. Damur Mihohe, v

Edukarijsko — rehabilitacijzki falmltet
Odgjek za motoricks poremedzja, kronifne
bolest i art-tarapije

43



SUGLASNOST ZA SUDJELOVANJE U ISTRAZIVANIU

Ja,

(ime i prezimea)
pristajem sudjelovati u istraZivanju u okviru izrade diplomskog rada studentice Edukacijsko-
rehabilitzcijskog falmlteta Sveutilifta u Zagrebu, Lugle, Coric, pod naslovom | Iskustva majka
djece & kroniénim bolestima bubrega o mmataju utestalih hospitalizacija njihove djece™.
Sudjelovanje u istraZivanju podrazumijeva sve one §to je istalouto u Obavijest, a u

skladu s ostvarivanjem ciljeva navedenog istraZivanja.

Potpis sudionika:

U Zagrebu,
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