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Zbornik radova

Djeca s poteskocama u razvoju koriste iste usluge sluzbi za zastitu zdravlja djece
kao i djeca tipi¢nog razvoja, ali u odnosu na njih nesto ucestalije i intenzivnije. Ta-
koder, radi odrzavanja ili poboljsanja funkcionalne sposobnosti ova djeca koriste
medicinsku rehabilitaciju koja opcenito nije potrebna djeci bez poteskoca u razvoju.
Zadovoljstvo uslugama zdravstvene skrbi medu roditeljima djece s poteSko¢ama u
razvoju moze utjecati na djetetovu adherenciju prema terapiji i posljedi¢no na ucin-
kovitost terapije.

Ovim preglednim radom ¢e se prikazati determinante zadovoljstva zdravstvenim
uslugama roditelja djece s potesko¢ama u razvoju. Pretrazena je PubMed baza po-
dataka. Koristeni su klju¢ni pojmovi ,Children with disabilities "- djeca s poteskoca-
ma u razvoju, ,Parents satisfaction ”- zadovoljstvo roditelja te “ Health care services”
- zdravstvene usluge.

U provedenim istrazivanjima pokazano je da je vecina roditelja djece s potesko¢ama
u razvoju zadovoljna dobivenim zdravstvenim uslugama u specijalistickoj ambulanti.
Specifi¢na iskustva sa specijalistickom ambulantom (posebno: lijecenje prilagodeno
stanju i potrebama djeteta i dobra saradnja zdravstvene ustanove sa drugim insti-
tucijama javnog sektora npr. institucijama socijalnog/obrazovnog sektora) bile su
najsnaznije determinante ukupnog zadovoljstva roditelja. Zadovoljstvo roditelja bilo
je u manjoj mjeri povezano s viSom razinom psihosocijalnog funkcioniranja djeteta,
vi$im socioekonomskim statusom i zenskim spolom roditelja. Glavne determinante
zadovoljstva roditelja na¢inom saopcavanja dijagnoze bile su: izravna komunikacija,
razumijevanje brige roditelja i dobre komunikacijske vjestina osobe koja saopcéava
dijagnozu, te dobivanje dovoljno informacija. Glavna determinanta zadovoljstva ro-
ditelja uslugama rehabilitacije bila je saradnja sa ljekarom koja je omogucavala do-
nosenje zajednickih odluka i raspodjelu odgovornosti.

Podaci o zadovoljstvu zdravstvenim uslugama roditelja djece s potesko¢ama u ra-
zvoju vazni su pokazatelji kvaliteta zdravstvene skrbi za djecu. Mjerenje zadovoljstva
dobivenim zdravstvenim uslugama pruzateljima usluga moze posluziti za poboljsa-
nja skrbi, ispunjavanje oc¢ekivanja pacijenata i u¢inkovito prac¢enje uspjesnosti zdrav-
stvene skrbi.

Kljuéne rijeci: djeca s potesko¢ama u razvoju, zadovoljstvo roditelja, zdravstvene
usluge

Children with disabilities generally require the same general health care services nee-
ded by every child, but often at increased frequency and intensity. They also require a
medical rehabilitation to maintain or improve their functioning that children without
disabilities do not generally need. Satisfaction with health care services among pa-
rents of children with disabilities may affect child’ adherence to treatment and, thus,
may act as a factor contributing to treatment outcomes.
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Through this transparent work, one will try to examine determinants of satisfaction
with health care services among parents of children with disabilities. The PubMed
database was searched. The key terms “ Children with disabilities”, “Parents satisfa-
ction” and ,Health care services” were used.

In previous research, we have found that most of the parents of children with disa-
bilities were satisfied with received health care services in neuropaediatric clinics.
Parents experiences with neuropaediatric clinics (i.e., if the assessment was suited
to the child’s situation and cooperation with other public services e.g., social/edu-
cational services) were the most powerful determinants of satisfaction. Parents sa-
tisfaction was weakly associated with better general level of function in the child,
higher socioeconomic status, and the respondent being a woman. The major de-
terminants of parental satisfaction with disclosure are directness, understanding of
parental concerns and good communication on the part of the disclosing professio-
nal, and receiving a large amount of information. The major determinant of parental
satisfaction with child rehabilitative services was collaboration of the physician with
the parents, which is associated with processes such as mutual decision making and
sharing of responsibility.

Information on satisfaction with health care services among parents of children with
disabilities are important indicators of the quality of health care delivered to children.
Measuring satisfaction with health care services gives providers the opportunity to
improve care, meet patients’ expectations, and effectively monitor health care per-
formance.

Key words: children with disabilities, parents satisfaction, health care services

uvoD

Zadovoljstvo predstavlja emotivno stanje unutarnjeg mira. Osoba koja je zadovolj-
na ne tezi necemu $to ne posjeduje, odnosno prihvaca postojece stanje ili usluge
koje prima.

Koncept zadovoljstva i mjerenje nivoa zadovoljstva najbolje su istrazeni u ekonom-
skom kontekstu. Zadovoljstvo se definira kao razlika izmedu ocekivanja klijenta i
percipirane usluge. Ukoliko je percipirana usluga ,bolja” od ocekivanja govori se o
pozitivnoj diskonformaciji; ukoliko je percipirana usluga ,losija“ od ocekivanja govori
se o0 negativnoj diskonformaciji; ukoliko percepcija usluge odgovara ocekivanjima
govori se o konformaciji (Oliver, 1977).

Zadovoljstvo pacijenta medicinskim uslugama je razlika izmedu apstraktnih oceki-
vanja i dozivljenih iskustava unutar zdravstvenog sistema. Evaluacija zadovoljstva
u zdravstvenom sistemu se uglavnom bazira na anonimnim anketama. Postoje dva
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bazi¢na principa anketiranja: anketiranje u ambulanti /bolnici (putem pismenih an-
keta) i anketiranje izvan medicinske ustanove (putem poste, interneta ili educiranog
osoblja) (Bowling et al., 2012).

Mnogi faktori uti¢u na cjeklokupno zadovoljstvo pacijenata medicinskim uslugama,
ali ne nuzno u istoj mjeri ili jednako kod svakog pacijenta. Za identifikaciju pojedinih
faktora koji uticu na zadovoljstvo koristi se multidimenzionalni pristup. Cilj ovakvog
pristupa jeste najbolje moguca objektivizacija osjecaja zadovoljstva o primljenim
uslugama, te komparacija faktora medusobno, pa ¢ak i eventualna identifikacija naj-
vaznijih faktora (Zawisza, Galas, & Tobiasz-Adamczyk, 2020).

Zadovoljstvo uslugama zdravstvene zastite roditelja djece s potesko¢ama u razvoju je
bitno radi ostvarenja kontinuiteta zdravstvene zastite, posljedi¢no ostvarenja boljih re-
zultata tretmana djeteta. Odgovarajuca zdravstvena skrb uveliko prevenira nastanak,
umanjuje obim ili poboljsava funkcionalne sposobnosti djece s potesko¢ama u razvo-
ju. Djeca s potesko¢ama u razvoju koriste iste usluge sluzbi za zastitu zdravlja djece kao
i djeca tipi¢nog razvoja, ali u odnosu na njih nesto ucestalije i intenzivnije. Takoder,
radi odrzavanja ili poboljsanja funkcionalne sposobnosti ova djeca koriste medicinsku
rehabilitaciju koja opcenito nije potrebna djeci bez poteskoca u razvoju. Potreban je
znatno veci obim zdravstvene potpore roditeljima djece koja imaju poteskoce u razvo-
ju, i to od najranije Zivotne dobi djeteta (Newacheck, Inkelas, & Kim, 2004).

CILJRADA

Cilj rada je bio prikazati determinante zadovoljstva uslugama zdravstvene zastite ro-
ditelja djece s poteSko¢ama u razvoju.

Pregled literature

PretraZena je PubMed baza podataka. Koristeni su klju¢ni pojmovi ,Children with
disabilities "- djeca s poteskocama u razvoju, ,Parents satisfaction ”- zadovoljstvo ro-
ditelja te “ Health care services” - zdravstvene usluge.

REZULTATI

Pregledom literature moze se uociti da se provedena istrazivanja bave uglavhom
ispitivanjem zadovoljstva roditelja dobivenim zdravstvenim uslugama u specijali-
stickoj ambulanti, zadovoljstva roditelja postupkom saopcavanja dijagnoze i zado-
voljstva roditelja uslugama rehabilitacije.

Zadovoljstvom roditelja dobivenim zdravstvenim uslugama u specijalistickoj ambu-
lanti bavila se studija Kjeerandsena i saradnika (2021). Studija je provedena u Nor-
veskoj u dvije specijalisticke (neuropedijatrijske) ambulante. Instrument istrazivanja
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je bio anketni upitnik (Generic Short Patient Experiences Questionnaire - GS-PEQ).
Istrazivane su pozadinske determinante (obiljezja roditelja i djece) i situacijske de-
terminante (specifi¢na iskustava roditelja). U studiji je ucestvovalo 330 roditelja; od
¢ega je 80.9% bilo u braku, 47.6% je imalo fakultetsko obrazovanje i 74.2% je bilo
zaposleno. Djeca su bila u dobi od 4 do 18 godina, 34,2% djece je bilo Zenskog spola.
Postavljene dijagnoze kod djece su bile specificni razvojni poremecaji (41,5%), inte-
lektualne poteskoce (21,8%), poremedaji iz autisticnog spektra (15,8%), te bolesti/
poremecaji centralnog nervnog sistema kao $to su epilepsija i cerebralna paraliza
(14,8%). Vecina roditelja je imala pozitivna iskustva sa zdravstvenom ustanovom. Po-
zitivna iskustva su se najvise odnosila na pouzdanost u stru¢nost ljekara (99.4%) i ko-
municiranje zdravstvenih radnika s roditeljima na razumljiv nacin (99.1%). Negativna
iskustva su se najvise odnosila na nedovoljnu ukljucenost roditelja u odlucivanje o
djetetovom lijecenju (5,9%), dobivanje nedovoljno informacija o djetetovoj dijagno-
zi/bolesti (3,3%) i loSu saradnju zdravstvene ustanove sa drugim institucijama jav-
nog sektora (3,2%).

Zadovoljstvo roditelja bilo je znac¢ajno povezano sa dvije situacijske determinante.
Roditelji su bili zadovoljniji zdravstvenom uslugom ukoliko je lijecenje bilo prilago-
deno stanju i potrebama djeteta i ukoliko je postojala dobra saradnja zdravstvene
ustanove sa drugim institucijama javnog sektora (npr. institucije socijalnog i obra-
zovnog sektora). Zadovoljstvo roditelja bilo je slabo povezano s tri pozadinske de-
terminante. Majke, roditelji viseg socioekonomskog statusa i roditelji djece s viSom
razinom psihosocijalnog funkcioniranja su bili zadovoljniji zdravstvenom uslugom.

Rezultati studije Kjeerandsena i saradnika su u skladu sa rezultatima drugih studija
koje kao glavne determinante nezadovoljstva roditelja navode dobivanje nedovolj-
nih informacija o djetetovoj dijagnozi/bolesti (Granat, Lagander, & Borjesson, 2002;
Holmboe, Iversen, & Hanssen-Bauer, 2011) i slabu koordinaciju zdravstvene ustanove
sa drugim institucijama javnog sektora (Arnadottir, & Egilson, 2012).

Specifi¢na iskustva sa zdravstvenim uslugama bile su najsnaznije determinante uku-
pnog zadovoljstva roditelja i u drugim studijama (Bjertnaes, Sjetne, & Iversen, 2012;
Danielsen et al., 2010; Bleich, Ozaltin, & Murray, 2009). Neke pozadinske determinan-
te su i u drugim studijama slabo korelirale sa zadovoljstvom roditelja. Uglavnom je
visi socioekonomski status bio povezan i s ve¢im zadovoljstvom roditelja. Willems i
saradnici (2005) su nakon uradene meta analize dvanaest naucnih radova zakljucili
da obiljezje pacijenta kao $to je nivo obrazovanja utjece na njegovo komunikativno
ponasanje. Obrazovaniji pacijenti skloniji su aktivnije komunicirati, postavljati vise
pitanja i dobivati vise odgovora od ljekara. Pacijenti niskog obrazovnog statusa nala-
ze se u nepovoljnijem polozaju prvenstveno zbog pasivnog nac¢ina komunikacije, ne
prepoznavanja njihove potrebe za informiranjem od strane ljekara, njihovih manjih
kompetencija u procesu skrbi. Stoga ovi pacijenti dobivaju nedovoljno informacija
o dijagnostici i terapiji i manje su uklju¢eni u odlucivanje o lije¢enju. Ovaj pregled
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literature otkrio je zacarani krug komunikacije izmedu pacijenata i ljekara. Ljekari se
razlicito odnose prama pacijentima razli¢itog socioekonomskog statusa; pacijenti
razli¢ito komuniciraju sa ljekarom ovisno o njihovom socioekonomskom statusu.

Vecina provedenih studija zakljucuje da je pozeljna veca uklju¢enost roditelja u pro-
ces lijecenja djeteta, bolja saradnja zdravstva sa drugim javnim sektorima kako bi se
povecalo zadovoljstvo roditelja, ali i unaprijedio rad zdravstvenih ustanova.

Zadovoljstvom roditelja postupkom saopcavanja dijagnoze bavila se studija Hasnata
i Gravesa (2000). Studija je provedena u Australiji na Univerzitetu Monash. Instrument
istrazivanja je bio anketni upitnik. Uzorak su cinila 23 roditelja. Djeca su bila u dobi
od 1 do 12 godina. Postavljene dijagnoze kod djece su bile poremecaji iz autisticnog
spektra (56,5%), intelektualne poteskoce (17,4%), te bolesti/poremedaji centralnog
nervnog sistema kao 3to su epilepsija i cerebralna paraliza (26,1%).

Rezultati istrazivanja su pokazali da je veliki procenat roditelja (82.6%) bio zadovoljan
postupkom saopcavanja dijagnoze neurorazvojnog poremecaja djeteta. Glavne de-
terminante zadovoljstva roditelja postupkom saopc¢avanja dijagnoze bile su direktan
pristup stru¢njaka, dobre komunikacijske vjestine stru¢njaka, uvazavanje roditeljske
zabrinutosti i kolicina dobivenih informacija.

Pregledom literature, pronaden je velik broj faktora koji se dovode u vezu sa zadovolj-
stvom roditelja, no Cesto se izdvajaju upravo nacin komunikacije stru¢njaka i koli¢ina
dobivenih informacija (Brogan & Knussen, 2003; Osborne & Reed, 2008). Roditelji su za-
dovoljniji $to imaju vise informacija o samoj poteskoci. Cijene priliku i davanje dovoljno
vremena za postavljanje pitanja, strukturirani i direktan pristup stru¢njaka (Abbott, Ber-
nard, & Forge, 2012) te priopcavanje podataka na razumljiv nacin, bez upotrebe stru¢nih
termina, kao i uvazavanje njihovog misljenja i zabrinutosti (Brogan & Knussen, 2003).

Kvalitetnim smatraju one stru¢njake koji imaju dobre vjestine slusanja (Nissenbaum,
Tollefson, & Reese, 2002), prepoznaju jake i slabe strane njihovog djeteta te daju ra-
zloge za nadu i optimizam (Abbott, Bernard, & Forge, 2012). Medutim, stru¢njaci
Cesto neisti¢u razloge za nadu i optimizam, ve¢ komentiraju loSu prognozu djeteta.
Kao vazan faktor se isti¢e znanje i iskustvo koje stru¢njak ima u radu s djecom i poro-
dicama djece sa potesko¢ama u razvoju (Goin-Kochel, Mackintosh, & Myers, 2006).).
Takoder, roditelji kao vaznu stavku navode moguénost dodatnog razgovora sa struc-
njakom koji im je postavio dijagnozu kako bi dobili dodatne informacije, odgovore
na pitanja i pomo¢ pri odabiru odgovarajuce podrske (Nissenbaum, Tollefson, & Ree-
se, 2002). Davanje roditeljima jasnog objasnjenja po pitanju dijagnoze je najbolji
nacin za prihvacdanje iste i planiranje buducih koraka.

Vedina provedenih studija istice upravo postupak saopcavanja dijagnoze kao prvi
vazan faktor u procesu suocavanja roditelja s postavljenom dijagnozom neurorazvoj-
nog poremecaja djeteta. Potvrda dijagnoze neurorazvojnog poremecaja kod djeteta
je vazan dogadaj koji ima dugorocan utjecaj na Zivote djeteta i roditelja, ali i Sire
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porodice i okoline Stoga je pri saopcavanju dijagnoze potrebno uvazavati navedene
faktora koji se dovode u vezu sa zadovoljstvom roditelja. Dobra komunikacija i iz-
gradnja suradnickog odnosa pri prvom susretu roditelja i stru¢njaka olak3ava proces
prilagodbe, smanjuju stres i otvara put ka uspjesnijem tretmanu djeteta.

Zadovoljstvom roditelja uslugama rehabilitacije bavila se studija Egilsona (2011).
Studija je provedena u Islandu. Instrument istraZivanja je bio intervju. Uzorak je ¢i-
nilo 17 roditelja. Djeca su bila u dobi od 7 do 13 godina. Postavljene dijagnoze kod
djece su bile cerebralna paraliza (53%) i neuromuskularni poremecaji (47%). Djeca u
bila visegodisnji redovni pacijenti rehabilitacionih centara.

Sto se ti¢e uloge terapeuta, roditelji su bili zadovoljniji uslugom rehabilitacije uko-
liko je terapeut pratio koristenje pomocnih sredstava, davao prakti¢ne informacije
i savjete, doprinjeo poboljsanju tjelesne funkcije djeteta i promovirao sudjelovanje
roditelja u procesu rehabilitacije.

Sto se ti¢e lokacije zdravstvenih ustanova, roditelji su bili zadovoljniji uslugom re-
habilitacije ukoliko je rehabilitacioni centar bio lociran unutar lokalne zajednice te
ukoliko su njegove usluge bile pod drzavnom kontrolom.

Sto se ti¢e zdravstvene usluge, roditelji su bili zadovoljniji uslugom rehabilitacije uko-
liko je zdravstvena usluga pruzana po principu ,porodica u centru paznje”, ukoliko je
pruzena zdravstvena usluga pomogla djetetu u postizanju samostalnosti, ukoliko su
se zdravstveni radnici profesionalno ponasali i ukoliko je zdravstvena ustanova imala
dobru saradnju sa drugim institucijama javnog sektora i radila na pripremi djeteta
za buducnost.

U provedenim istrazivanjima glavna determinanta zadovoljstva roditelja uslugama
rehabilitacije bila je saradnja sa ljekarom/terapeutom koja je omogucavala dono-
Senje zajednickih odluka i raspodjelu odgovornosti. Dobra saradnja sa ljekarom/
terapeutom je ukljucivala dobivanje dovoljno informacija vezanih za ciljeve i nacin
provodenja rehabilitacije. Opcenito, roditelji su Zeljeli viSe informacija od terapeuta,
u konacnici su Zeljeli autonomiju da samostalno biraju, odbijaju i odluc¢uju. Vecina ro-
ditelja je zeljela aktivnu ulogu u definiranju prioriteta i strategije za provedbu reha-
bilitacije. Terapeuti su prema misljenju roditelja manje osluskivali potrebe porodice i
djeteta, a vise se fokusirali na poteskocu djeteta. U sistemu koji je prec¢esto usmjeren
na poteskoc¢u djeteta, a u kojem se porodica osje¢a nekompetentno, nuzno je usmje-
riti se na snagu porodice. Njihovo misljenje i ideje su nuzne za promicanje suradni¢-
kog nacina rada i pruzanje bolje usluge djetetu. Bez povezivanja s roditeljima, nema
djelotvorne rehabilitacije djeteta (McWilliam, 2015).

Vecina provedenih studija zakljucuje da rehabilitacija znacajno doprinosi dobrobiti
djeteta, porodice i drustva, ublazava postojece probleme i u mnogo slucajeva, preveni-
ra dodatne teSkoce. S obzirom da je dijete ovisno o svojim roditeljima i porodici, reha-
bilitacija nije samo fokusirana na dijete, nego takoder i na njegove roditelje i porodicu.
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DISKUSLJA

Tradicionalno je zdravstvena skrb djeteta sa potesko¢ama u razvoju bila usmjerena
na djetetove nedostatke i ogranicenja. Zdravstveni radnik je djelovao kao primarni
donositelj odluka, a roditelji su imali pasivnu ulogu u tretmanu djeteta. Od 1980-ih
fokus zdravstvene skrbi je usmjeren na funkcionalne sposobnosti djeteta bitne za
njegove svakodnevne aktivnosti. Uz potrebe djeteta postajale su sve vaZnije potrebe
porodice. Razvio se drugi model pristupa roditeljima u kojem je porodica u centu
paznje.

Provedeni pregled literature je pokazao da je zadovoljstvo roditelja uslugama zdrav-
stvene zastite vece kod ovog porodici usmjerenog pristupa, koji je po svojoj priro-
di aktivirajuci, sudionicki odnos. U njemu roditelji osje¢aju da imaju partnere za ra-
spravljanje o vlastitim nesigurnostima, dijele vjerovanja i probleme, dok stru¢njaci
sluze kao izvor informacija (Espe-Sherwindt, 2008).

Porodica provodi najvise vremena s djetetom, ima najvise prilika za pravilno potica-
nje tokom dana te je potrebno identificirati koje su najvece poteskoce u svakodnev-
nim aktivnostima. Jasno razumijevanje porodi¢nih resursa, podrike, snage i potreba,
omogucuje stru¢njacima izraditi sveobuhvatnu intervenciju koja ¢e odgovarati ra-
zvojnim potrebama djeteta, ali i cijele porodice (McWilliam, 2010). Pri provodenju
ovih intervencija bitno je da profesionalci, kreatori programa i druge osobe koje su
zainteresirane za poboljsanje kvaliteta usluga zdravstvene zastite djece uzmu u obzir
¢injenicu da roditelji znaju najbolje Sta Zele za svoje dijete (Pighini et al., 2014).

ZAKLJUCCI

Zdravstveni radnik koji radi s djecom mora usko suradivati i s njihovim roditeljima.
Roditelji od zdravstvenih radnika ocekuju iscrpne informacije o stanju djeteta, planu
i ishodu lije¢enja. Partnerski odnosi izmedu zdravstvenih radnika i roditelja djece, uz
bolju medusobnu komunikaciju, roditeljima daju aktivnu ulogu u lije¢enju djeteta
¢ime se stvaraju bolji izgledi za poboljSanje zdravstvenih ishoda.
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