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Starsevski stres in kakovost zivljenja druzine otroka z
obporodno hipoksijo, zdravljeno s hipotermijo

Manja Rancigaj Gajsek” in Metka Derganc
Klini¢ni oddelek za otrosko kirurgijo in intenzivno terapijo, Kirurska klinika, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana

Povzetek: Preucevali smo kakovost Zivljenja ter koli¢ino starSevskega stresa pri druzinah otrok s hipoksi¢no ishemic¢no encefalopatijo
(HIE), zdravljeno s terapevtsko hipotermijo (TH). Starsi 19 otrok (10 otrok z blago, 6 z zmerno in 3 s hudo HIE), starih od 6;0 do 9;4
let, so izpolnili vprasalnika PedsQL-FIM in PSI-III. Kot merilo razvojnega izida smo otrokom izmerili koli¢nik inteligentnosti (IQ)
z instrumentoma WISC-III®! oziroma WPPSI-IIIS'. Kakovost Zivljenja druZin je bila v povpre¢ju visja, star§evski stres pa v obmodcju
povprecja glede na splosno populacijo. Druzine so se v vecini prilagodile dejavnikom tveganja za poruseno delovanje druzine, ki jih
prinasa otrokova bolezen, kar je skladno s teorijo o pozitivni prilagoditvi (dvojni ABC-X model). Tako kot v predhodnih raziskavah,
ki so vkljucevale druzine otrok s HIE in z nekaterimi drugimi kroni¢nimi boleznimi, smo v druzinah otrok s podpovprecnim IQ
ugotovili slabso kakovost zivljenja druzine in poviSan starSevski stres na nekaterih (ne pa vseh) podrocjih v primerjavi z druzZinami
otrok s povprecnim ali nadpovprecnim IQ. Otrok s HIE, zdravljenih s TH, ne moremo obravnavati kot homogeno skupino, saj so
razvojni izidi otrok razli¢ni, prav tako so specifi¢ne tudi znacilnosti in potrebe otrok in njihovih druzin. Starsi so pogosto izpostavljali
negotovost in strah, ki so ju dozivljali po rojstvu otroka — ob diagnozi in akutnem zdravljenju otroka, zato se je pri raziskovanju
delovanja druzine smiselno usmeriti na zgodnje obdobje. Zdravstveni delavci morajo starSe usmerjati k virom pomoci v lokalnem
okolju, prav tako pa k tistim na drzavni ravni. Za starSe sta pomembna pridobivanje informacij o naravi otrokovih tezav in moznih
oblikah pomo¢i, pa tudi strokovna terapevtska pomoc, kadar je to potrebno. Za nudenje optimalne podpore druzinam kroni¢no bolnih
otrok je bistvena podpora zdravstvene in socialne politike.
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Parental stress and quality of life in families with children suffering
from neonatal hypoxia treated with therapeutic hypothermia
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Abstract: We assessed the quality of life and the amount of parental stress in families with children treated with therapeutic
hypothermia (TH) after hypoxic ischemic encephalopathy (HIE). Our sample included 19 children (10 with mild HIE, 6 with moderate
HIE, and 3 children with severe HIE) and their parents. The children were 6 to 9 years old. Parents completed two questionnaires
(PedsQL-FIM and PSI-III). As a developmental outcome indicator we measured the children’s intelligence with WISC-III®! and
WPPSI-IITY. The quality of life in participating families was better and parental stress did not differ significantly from normative
values. Families have adapted to the risk factors for lower quality of life caused by the child’s illness, which is consistent with the
theory of positive adaptation (the dual ABC-X model). Poor quality of family life and increased parental stress in some (but not all)
areas were found in families with children of an under average IQ in comparison with families with children of an average or above
average 1Q. This finding is consistent with previous studies involving families of children with HIE and some other chronic diseases.
Developmental outcomes of children with HIE treated with TH are different with specific characteristics and needs of children and
their families. Further investigation should be focused on the early period, as parents often expressed uncertainty and fear experienced
after a diagnosis and acute treatment of the child. Health care professionals need to inform parents about sources of help in the local
environment, as well as those available at the national level. It is important for parents to obtain information and education, as well
as receive professional therapeutic help when necessary. In order to provide optimum support to families of chronically ill children,
adequate health and social policy is essential.
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Obporodni rizi¢ni dejavniki in potreba po intenzivnem
zdravljenju novorojencka, prav tako pa kasnejse zivljenje z
otrokom z razvojnimi tezavami, lahko pomembno vplivajo
na izku$njo starSevstva ter delovanje druzine. Terapevtska
hipotermija (TH) je odprla novo poglavje v obravnavi otrok
z obporodno hipoksijo, pri tem pa je za zdaj malo podatkov
o dolgotrajnem sledenju razvoju ter kakovosti zivljenja teh
otrok in njihovih druzin. Za dolgoro¢ni izid zdravja otroka
ostajata kljuénega pomena tudi odpornost in sodelovanje
druzine (Lemmon, Donohue, Parkinson, Northington in
Boss, 2016). Star$i oziroma skrbniki kroni¢no bolnih otrok
namenjajo ve¢ Casa oskrbi otroka, dozivljajo povisan stres,
druzinsko breme v teh druzinah je vecje, potrebujejo vec
socialne opore. Starsi otrok, ki potrebujejo ve¢ zdravstvene
oskrbe, imajo bolj negativne predstave o otrokovem zdravju.
Razumevanje ucinka otrokove kroni¢ne bolezni na starSe
in druzino je pomembno za zagotavljanje ustrezne podpore
druzinam (Panepinto, Hoffmann in Pajewski, 2009).

Obporodna hipoksija in terapevtska
hipotermija

Hipoksi¢no ishemi¢na encefalopatija (HIE) je poskodba
mozganov, ki se razvije v pozni nosecnosti ali ob porodu
zaradi pomanjkanja kisika v krvi (in posledi¢no tudi v tkivih
ploda ali novorojencka) in spremembe cirkulacije, vkljuéno
s cirkulacijo v osrednjem zivéevju (Bregant, Neubauer in
Derganc, 2012). Incidenca hude HIE v splo$ni populaciji
je 1-4 na 1000 rojstev. HIE, ki nastane v perinatalnem
obdobju, je najpogosteje prepoznan vzrok hudih, dolgoroénih
nevroloskih okvar pri otrocih (Volpe, 1995). Med novorojen-
¢ki z nevrolosko oskodovanostjo jih 20-50 % umre v obdobju
novorojencka, 25-60 % pa jih ima stalne nevroloske tezave,
ki vkljuCujejo cerebralno paralizo, krée, razvojni zaostanek
in u¢ne tezave (Inder in Volpe, 2000).

S TH zmanjSujemo tveganje za mozgansko poskodbo po
HIE (Yager, Armstrong, Jaharus, Saucier in Wirrell, 2004).
Trenutno obstajata dva pristopa: ohlajanje glave s posebej
oblikovano kapo (CoolCap) s spremljajo¢o blago hipotermijo
celotnega telesa (rektalna temperatura 3435 °C) ter ohlajanje
celega telesa s hladilno odejo z zmerno hipotermijo celotnega
telesa (rektalna temperatura 33-34 °C). TH se uvede v
prvih Sestih urah po hipoksi¢no ishemi¢nem dogodku in se
vzdrzuje nadaljnjih 72 ur. Ogrevanje bolnika je postopno in
pocasno s pomocjo ogrevalnih odej (Radi¢, Grosek, Osredkar
in Derganc, 2007). Hipotermija naj bi delovala varovalno s
pomocjo zaviranja razli¢nih procesov, ki lahko vodijo celo v
smrt zivénih celic (Shankaran, 2012).

Sest velikih randomiziranih §tudij, ki so zajele ve¢ kot 1500
novorojenckov s HIE med letoma 2005 in 2010, je potrdilo
ugoden vpliv blage TH na kasnejsi psihofizi¢ni razvoj. Po
tem je TH postala priporocen nacin zdravljenja pri novo-
rojenckih s HIE v smernicah za reanimacijo novorojencka in
otroka European Resuscitation Council (Biarent idr., 2010).
TH statistiéno znacilno in kliniéno pomembno zmanjSuje
kombiniran izid mortalitete in nevrorazvojnih motenj do 18.
meseca starosti mal¢kov (Jacobs idr., 2013). Po uvedbi TH
kot izbrane metode zdravljenja umre 25-30 % otrok, 45—
50 % otrok pa ima nevroloske okvare (Bonifacio, deVries in
Groenendaal, 2015).

V Sloveniji s TH zdravimo novorojencke od julija 2006
v enoti za intenzivno terapijo (EIT) Klini¢nega oddelka
za otrosko kirurgijo in intenzivno terapijo (KO OKIT) v
Univerzitetnem klini¢nem centru (UKC) v Ljubljani. Do leta
2018 smo jih zdravili 79. M. Derganc s sodelavci (2015) v
analizi navaja, da je 10 % otrok umrlo, 10 % prezivelih je
imelo hud razvojni zaostanek, 25 % zmerne in 65 % blage
nevroloske motnje.

Druzina otroka z obporodnimi rizicnimi
dejavniki in razvojnimi tezavami

Izku$nje starSev prezgodaj rojenih ali kriticno bolnih
novorojenckov, ki se zdravijo v EIT, so povezane s stresom,
strahom, skrbmi in ob¢utki krivde. Mame zaradi lo¢enosti od
otroka, ko se ta zdravi v EIT, pogosteje obc¢utijo ambivalent-
nost in odtujenost v odnosu do novorojencka in ta lahko
vztraja tudi ve¢ let (Heringhaus, Blom in Wigert, 2013).

Prilagajanje otrokovi kroni¢ni bolezni lahko privede do
zrtvovanja drugih razvojnih potreb druzine in posameznikov
znotraj nje (Cohen, 1999). Subjektivna kakovost zivljenja
skrbnikov otrok z ovirami je pod povpre¢jem normalnega
v zahodni populaciji (Werner in Shulman, 2013). Starsi
dozivljajo strah in zaskrbljenost glede prihodnosti svojih
otrok z ovirami. Skrb za otroka z ovirami vpliva na fizi¢no in
socialno blagostanje, zmoznost dela, svobodo in neodvisnost
star$ev, druzinsko blagostanje, zakonske odnose in finan¢no
stabilnost (Nimbalkar, Raithatha, Shah in Panchal, 2014). Vse
omenjeno lahko ima potencialni povratni vpliv na zdravje in
blagostanje bolnega oziroma oviranega otroka (Reichman,
Corman in Noonan, 2008).

Starsi otrok z razvojnimi tezavami dozivljajo vecji stres
kot star$i zdravih otrok (Hastings, 2002; Scorgie idr., 1998,
citirano v: Jones in Passey, 2004), pri ¢emer starSevski stres
v obdobju srednjega otroStva narasca (Abidin, 1995). Ob
razvojnih mejnikih, kot je na primer vstop v $olo, se lahko
tezave, povezane z otrokovimi primanjkljaji, povecajo (Keller
in Sterling Honig, 2004). Ucinki stresa se lahko pri starsih
izkazujejo kot izolacija, depresivnost in konfliktni odnosi.
Stres, ki ga dozivlja druzina, je veéji, kadar ¢lani dozivljajo
negativne odzive druzbe, kadar je potrebna dolgotrajna fizi¢na
oskrba otroka, pa tudi zaradi neprepoznanega Zzalovanja ob
neuresnicenih pri¢akovanjih, povezanih z otrokom. Poleg
tega obstaja pogosto veliko finanéno breme in odgovornost ter
stalna skrb glede otrokove prihodnosti. Otroci z razvojnimi
tezavami pogosteje izkazujejo problemati¢no vedenje,
ki vztraja skozi ¢as (Totsika in Hastings, 2009, citirano v:
Woodman, 2014), vedenjske tezave in otrokov temperament pa
sta moc¢no povezana s starSevskim stresom (Kazak in Marvin,
1984; Minnes, 1988). Hipoteza socialnih vlog predpostavlja,
da so zenske bolj izpostavljene napetostim, povezanih s skrbjo
za otroka in gospodinjstvo (Deater-Deckard in Scarr, 1996).
Hipoteza o enakostih med spoloma na drugi strani (Hyde,
2005) pa poudarja podobnosti v psiholoskem blagostanju
med spoloma.

Stopnja prilagajanja druzine je rezultat medsebojnega
delovanja stresnega dogodka, druzinskih virov, dojemanja
situacije s strani star§ev ter njihovih strategij za spoprijemanje.
Druzinska odpornost so znacilnosti, dimenzije in lastnosti,
ki pomagajo druzini ostati odporna in prilagodljiva ob
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spremembabh in kriznih situacijah (McCubbin in McCubbin,
1988). Nekatere znacilnosti ali osebnostne lastnosti otroka
s posebnimi potrebami lahko povzroéijo stres v druzini,
medtem ko lahko imajo druge znacilnosti nestresne ucinke. V
tem smislu se lahko otroci s posebnimi potrebami primerjajo
z zdravimi otroki (Summers, Behr in Turnbull, 1988).

Izkusnja Zivljenja z otrokom z razvojnimi tezavami lahko
vpliva na delovanje druzine tudi v pozitivnem smislu, ko se
povecéa notranja mo¢ druzine, njena odpornost, povezanost
ter povezava s skupnostjo (Lindo, Kliemann, Combes in
Frank, 2016).

Pricujoca raziskava je prva v Sloveniji, ki je ugotavljala
kakovost Zivljenja druzine ter starSevski stres v druzinah
otrok, ki so bili kot novorojencki zdravljeni s TH zaradi
HIE, zdaj pa so v obdobju zadetka Solanja. Za ugotavljanje
kakovosti Zivljenja v obdobju vSolanja smo se odlo¢ili, ker
je to cas, ko lahko ob povecanih zahtevah okolja (vstop v
Solo) zaznamo pri otrocih subtilne, prej celo neprepoznane
kognitivne inmotori¢ne nevroloske posebnosti (Marlow, Rose,
Rands in Draper, 2005). Ker je KO OKIT v UKC Ljubljana
osrednja ustanova, kjer se zdravi vecina kriti¢no bolnih
novorojenckov, je vzorec v nasi raziskavi reprezentativen
za celotno slovensko populacijo v ¢asu izvedbe raziskave.
Analiza raziskav kakovosti zivljenja, povezane z zdravjem,
je lahko v pomoc¢ pri oblikovanju smernic in intervencij za
izboljSevanje stanja ter prepreCevanje resnejSih posledic
(Centers for Disease Control and Prevention, 2016).

Dosedanje raziskave vecinoma ugotavljajo negativne
ucinke otrokovih razvojnih tezav in kroni¢nih bolezni na
starSevstvo in delovanje druzine. Zato smo v druzinah
otrok v nasem vzorcu pri¢akovali slabso kakovost Zivljenja
druzine ter poviSan starSevski stres v primerjavi z druzinami
z zdravimi otroki. Predvidevali smo vec¢ tezav pri druzinah
otrok s hujSimi razvojnimi tezavami kot pri druzinah otrok z
bolj$imi razvojnimi izidi.

Metoda

Udelezenci

V raziskavo je bilo vklju¢enih 24 otrok (12 deklic in 12
deckov), ki so bili v ¢asu od julija 2006 do aprila 2010 na
KO OKIT, UKC Ljubljana, zdravljeni s TH po HIE. S starsi
dveh otrok nismo uspeli navezati stika zaradi pomanjkanja
kontaktnih podatkov. Na vabilo za sodelovanje so se odzvali
star$i 20 od 21 otrok. StarSi enega otroka niso dostavili
vprasalnikov, ki smo jim jih poslali po posti. Na koncu smo
podatke pridobili od starSev 19 otrok (79 %), od tega 19 mam
in 18 ocetov. Iz zdravstvene dokumentacije smo pridobili
podatek, da je imelo 10 otrok ob rojstvu opredeljeno blago
do zmerno HIE, Sest zmerno in trije otroci hudo HIE. V ¢asu
psiholoskega pregleda in izpolnjevanja vprasalnikov so bili
otroci stari od 6;0 do 9;4 let, povprecna kronoloska starost je
bila 87,5 mesecev.

Pripomocki

Wechslerjeva lestvica inteligentnosti za predSolske
otroke, 3. izdaja. WPPSI-IIIS' (Wechsler, Gosar, Boben in
Kovaci¢ 2013) je razvojno-psiholoski pripomocek, namenjen
ocenjevanju intelektualne sposobnosti otrok, starih od 2;6 do
7,3 leta. Lestvica vklju¢uje Besedni, Nebesedni in Celotni
koli¢nik inteligentnosti (IQ) . Cronbachovi alfa koeficienti (o)
notranje skladnosti (slovenski vzorec, N = 786) so za Besedni
1Q pri razli¢nih starostih od 0,88 do 0,93, za Nebesedni 1Q
0,75 do 0,94, za Celotni IQ 0,88 do 0,96, Norme predstavljajo
1Q tocke in percentilni rangi.

Wechslerjeva lestvica inteligentnosti za otroke, 3.
izdaja. WISC-IIIS' (Wechsler, Boben, Bucik in Kovaci¢ 2001)
je namenjena individualnemu ugotavljanju inteligentnosti
otrok, starih od 6;6 do 16;6 leta. Dobimo dosezek na celotni
lestvici inteligentnosti ter na lestvici besedne in nebesedne
inteligentnosti. o koeficienti so pri razlicnih starostih
(slovenski vzorec N=1080) za Besedni 1Q 0,90 do 0,94,
Nebesedni 1Q 0,88 do 0,91, Celotni IQ 0,88 do 0,92. Norme so
v obliki IQ tock in percentilnih rangov predstavljene loceno
po starosti.

Vprasalnik o vplivu bolezni otroka na kakovost
Zivljenja starSev. Vprasalnik Pediatric Quality of Life
Inventory — Family Impact Module (Parent report) (PedsQL-
FIM) — PedsQL 3.0 (Varni, Sherman, Burwinkle, Dickinson
in Dixon, 2004), osnovan na modelu PedsQL™ (Varni, Seid
in Rode, 1999) meri u€inek otrokove bolezni ali oviranosti na
kakovost zivljenja starSev in druzine. Udelezenci ocenjujejo
stopnjo tezav v zadnjem mesecu na Sestih podlestvicah:
telesno delovanje (utrujenost, glavoboli, slabotnost in
slabost), Custveno delovanje (tesnobnost, Zzalost, jeza,
frustriranost, ob¢utki nemo¢i in brezupa), socialno delovanje
(obc¢utki izoliranosti, pomanjkanje podpore drugih ter Casa
ali energije za druzbene dejavnosti), kognitivno delovanje
(vzdrzevanje pozornosti, zmoznost pomnjenja ter hitrost
misljenja), komunikacija (tezave v komunikaciji z ljudmi, ki
ne razumejo druzinskih okoli§¢in, pri pogovorih o otrokovem
zdravstvenem stanju ter teZzave pri pogovorih z zdravstvenim
osebjem) in zaskrbljenost (predvsem v zvezi z zdravljenjem
otroka in s stranskimi ucinki zdravljenja, glede odzivov
drugih na zdravstveno stanje otroka, vpliva bolezni na ostale
¢lane v druzini ter otrokove prihodnosti). Na podro¢ju delo-
vanja druzine udelezenci ocenjujejo stopnjo tezav na dveh
podlestvicah: dnevne aktivnosti (tezave na podro¢ju dnevnih
aktivnosti, ki zahtevajo ve¢ ¢asa in energije ter pomanjkanje
Casa in energije za dokoncanje domacih hisnih opravil) in
druzinski odnosi (tezave v druzinskih odnosih, predvsem
zaradi pomanjkljive komunikacije, medsebojnih konfliktov,
stresa ter pomanjkanja skupnega odlocanja ter iskanja resitev
v druzini). Tri lestvice ponujajo dodatne ocene kakovosti
zivljenja druzine: Telesno in psihosocialno zdravje (sestevek
dosezkov na podlestvicah: telesno, ¢ustveno, socialno in
kognitivno delovanje), Kakovost delovanja druzine (sestevek
dosezkov na dimenzijah: dnevne dejavnosti in druzinski
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odnosi) ter Kakovost Zivljenja starSev (seStevek dosezkov
na vseh dimenzijah). Notranja skladnost (N = 23) skupnega
dosezka je 0,97, Lestvice z zdravjem povezane kakovosti
zivljenja starSev 0,96, Lestvice kakovosti delovanja druzine
0,90, o.za posamezne lestvice pa so znasale 0,82 do 0,97 (Varni
idr., 2004). Slovenski prevod vprasalnika je z dovoljenjem za
akademske namene dostopen na spletni strani The PedsQL™
(Varni, 2017). Slovenski prevod vprasalnika smo povzeli po
raziskavi I. Kreft (2011).

Vprasalnik za ugotavljanje stresa pri starSih, 3.
izdaja. Vprasalnik Parenting Stress Index, Third edition
— PSI-III (Abidin, 1995) je samoocenjevalni vprasalnik za
starSe otrok, starih od 1 meseca do 12 let, ki ocenjuje stres
na treh podro¢jih odnosa star$-otrok: stres zaradi znaéilnosti
otroka, stres zaradi znacilnosti star$a in situacijski stres. Med
znacilnostmi otroka se posamezne postavke zdruzujejo v Sest
podlestvic: hiperaktivnost (prekomerna aktivnost, nemir,
odkrenljivost, znizana pozornost, neposlusnost, nezmoznost
dokoncanja zacete aktivnosti, tezave z osredotocanjem na
domaco nalogo), prilagodljivost (otrok se ne zmore prilagoditi
na spremembe v fizi¢nem ali socialnem okolju; perseveracija
in nezmoznost preklapljanja med dejavnostmi, pretirana
reakcija na spremembe v senzorni stimulaciji in v obicajnih
rutinah, izogibanje tujcem, tezko se pomiri, ko je razburjen),
krepitev star§evske vloge (interakcije med otrokom in star§em
vzbujajo pri starSu negativne obcutke o sebi, star§ se morda
¢uti zavrnjenega s strani otroka), zahtevnost (star$i dozivljajo,
da jim otrok postavlja mnoge zahteve, kar se kaze na primer
z jokom, oklepanjem star$a, pogostimi pro$njami po pomo¢i
ali s pogostimi blago problemati¢nimi vedenji), razpoloZenje
(nezadovoljen, depresivno razpolozen, jokav otrok) in
sprejemljivost (otrok po svojih fizi¢nih, intelektualnih in
¢ustvenih znacilnostih ni zadovoljil starSevskih pri¢akovanyj).
Med znacilnostmi starSa so ocene zdruzene v sedem
podlestvic: kompetence (star§ se ne pocuti kompetentno v
svoji starSevski vlogi), izolacija (star§ ima obc¢utek, da nima
dovolj stika s prijatelji, sorodniki in z drugimi viri podpore),
navezanost (star§ ne obcuti Custvene blizine do otroka ali pa
star§ napacno ocenjuje in razume otrokova ¢ustva in potrebe),
zdravje (star§ obcuti telesne tezave, ki so lahko posledica
starSevstva ali kakSnega drugega vira stresa v odnosu
star§-otrok), omejitev vloge (star§ obcuti, da ga starSevska
vloga ovira pri ohranjanju lastne identitete), depresivnost
(star$ obcuti, da nima dovolj fizi¢ne in psihicne energije za
starSevsko vlogo, kar se pogosto kaze v umiku in splo$ni
nezmoznosti za ravnanje z asertivnostjo in avtoriteto) ter
partner (star$ ocenjuje, da nima dovolj Custvene in aktivne
podpore v drugem starSu pri vzgoji otroka). Skupni stres je
zdruzitev ocene stresa na vseh podlestvicah. Dosezke nasih
udeleZencev smo primerjali z vzorcem avtorjev preizkusa,
ki vsebuje 2633 mam, vzoréenih nakljuéno. Avtorji so zbrali
tudi normativne podatke za ocete (N =200), s katerimi smo
dodatno primerjali dosezke ocetov v naSem vzorcu, saj avtorji
ugotavljajo, da imajo ocetje v splosnem nizje dosezke na
vprasalniku v primerjavi z mamami. Koeficient a je na vseh
lestvicah visji od 0,70 (vrednost skupnega a je znasala 0,95)
(Abidin, 1995). Slovenski prevod vprasalnika smo povzeli po
raziskavi I. Kreft (2011).

Postopek

StarSem otrok, ki so bili na KO OKIT po HIE, zdravljeni
s TH, smo poslali pisno obvestilo o dolgoro¢nem spremljanju
otrok po HIE in povabilo k sodelovanju. Starsi nekaterih otrok
so se sami odzvali, druge pa smo ponovno poskusali pridobiti
preko poste ali telefona. Ce so privolili v sodelovanje, smo
se dogovorili za termine psiholoskih pregledov, ki smo jih
izvajali na KO OKIT. Pridobili smo informirano pisno
soglasje starSev za sodelovanje. Pridobili smo soglasje
Komisije Republike Slovenije za medicinsko etiko k izvedbi
raziskave.

S pripomockoma WISC-IIT18'in WPPSI-III3'smo ocenjevali
intelektualne sposobnosti otrok. Glede na dosezen IQ smo
jih razdelili v tri skupine. Tisti, ki so imeli podpovprecni
dosezek (nizji ali enak 89), so bili uvrséeni v skupino 1,
otroci s povpreénim IQ (med 90 in 109) v skupino 2, tisti
z nadpovprecnim 1Q (vi§jim ali enakim 110) pa v skupino
3. Otroke, ki se psiholoskega pregleda niso udelezili in so
imeli opredeljen hud nevroloski zaostanek, smo uvrstili v
skupino 1. Starsi otrok so v ¢asu pregleda otroka izpolnjevali
vprasalnike. StarSem tistih otrok, ki v psiholoskem pregledu
zaradi morebitnih oviranosti ali drugi razlogov niso
sodelovali, smo na dom poslali vprasalnike z navodili in
sredstvi za povratno posiljanje izpolnjenih vprasalnikov.
Vsak vprasalnik sta loceno izpolnjevala mama in oce.

Vprasalnike smo vrednotili v skladu z navodili za
vrednotenje iz priro¢nikov. Vse zbrane podatke smo statisti¢no
obdelali s programskim paketom IBM SPSS Statistics 17.0.
IzraCunali smo opisne statistike in preverili normalnost
porazdelitev podatkov na posameznih spremenljivkah. Za
slednje smo izvedli Kolmogorov-Smirnov test, pregledali
mere asimetrije in sprosc¢enosti ter porazdelitve preverili s
slikovnimi metodami (histogram in Q-Q test). Odstopanja
od normalnosti so bila pri ve€ini porazdelitev majhna do
zmerna. Dosezke na vpraSalnikih smo z enosmernim #-testom
primerjali z normativnimi podatki avtorjev vprasSalnikov,
¢e so bili norme na voljo. S ¢-testom za odvisna vzorca smo
preverili razlike med dosezki mam in ocetov. Z mero velikosti
ucinka Cohenov d smo opredelili prakticno pomembnost
preucevanih u¢inkov. S Pearsonovim koeficientom korelacije
smo preverili skladnost ocen mam in ocetov. Preverili smo
razlike v dosezkih med skupinami druzin z otroki z razli¢nimi
razvojnimi izidi (skupine 1, 2 in 3). V tem primeru so bile
ob $e manjsih vzorcih porazdelitve podatkov na posameznih
spremenljivkah pomembno drugacne od normalnih. Za
primerjavo med ve¢ skupinami smo zato uporabili Kruskal-
Wallisov test in pri izvedbi post-hoc primerjav z Mann-
Whitneyevimi testi uporabili Bonferronijev popravek za ve¢
primerjav. Velikostiucinkov priteh primerjavah smo opredelili
s Pearsonovimi r koeficientom. Po splosno sprejetih merilih
za velikost u¢inka smo sledili slede¢im mejnim vrednostim:
majhen (d=0,2; r=0,10), srednji (d =0,5; = 0,30) in velik
(d=10,8; r=0,50).
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Rezultati

Primerjava druzin otroka s HIE (zdravljeno s
TH) z normativnimi podatki

Zanimalo nas je, ali se kakovost zivljenja druzine
ter koli¢ina starSevskega stresa v druzinah otrok s HIE
v povprecju razlikujeta od stanja v druzinah z zdravimi
otroki. Povprecne dosezke starSev otrok iz nasega vzorca na
uporabljenih vprasalnikih smo primerjali z normativnimi
podatki. Med seboj smo primerjali tudi povpreéne dosezke
mater in ocetov, da bi ugotovili, ali se med njimi pojavljajo
pomembne razlike. Prav tako smo preverili skladnost ocen
mam in ocetov s Pearsononovim koeficientom korelacije.

Med ocenami mam in oCetov obstaja na vecini merjenih
lestvic vsaj zmerna korelacija, iz ¢esar lahko sklepamo, da so
ocene razmeroma skladne. Nizke ali zanemarljive korelacije
med ocenami so se pokazale na vprasalniku PedsQL-FIM
na lestvicah Custveno delovanje, Socialno delovanje in
Kognitivno delovanje (= 0,33 do 0,38) ter na vprasalniku
PSI-III na lestvicah Kompetentnost (r=-0,12), Zdravje
(r=0,14) ter Omejitev vloge (r = 0,27).

Iz tabele 1 je razvidno, da so mame in ocetje porocali
o visoki kakovosti Zivljenja na vseh podrocjih. Ocetje so
porocali o statisticno pomembno visji kakovosti Zivljenja kot
mame na podro¢ju druzinskih odnosov s srednjo velikostjo
ucinka (d > 0,5). Glede na srednjo velikost uc¢inka so se kot
nezanemarljive izkazale tudi visje ocene ocetov v primerjavi
z mamami na podrocjih telesnega (d = 0,56), ¢ustvenega (d
= 0,60) in kognitivnega delovanja (d = 0,56) ter pri skupnem
rezultatu kakovosti zivljenja starSev (d = 0,59).

Tabela 2 prikazuje primerjavo ocenjenega starSevskega
stresaznormativnimipodatki(Abidin, 1995).MedZnacilnostmi
otroka so bile ocene oCetov statisti¢cno pomembno nizje s
srednjo velikostjo u¢inka na podlestvici Krepitev starSevske
vloge. Med Znacilnostmi star§a so bile povpreéne ocene mam

statisticno pomembno niZje od normativnega povpreéja s
srednjo velikostjo u¢inka na podlestvici Kompetence, ocene
ofetov pa statisticno pomembno niZje od normativnega
povprecja na podlestvicah Kompetence, Zdravje, Omejitev
vloge in Partner z veliko velikostjo u¢inka ter Skupni stres in
Zivljenjski stres s srednjo velikostjo u¢inka. Dosezke oéetov
smo posebej primerjali tudi z normami, pridobljenimi na sto
moskih udelezencih (Abidin, 1995). Dosezki ocetov naSega
vzorca so bili med Znacilnostmi otroka statistiéno pomembno
nizji na podlestvicah Krepitev starSevske vloge (#(17) = —5,14,
p<0,01, d = 1,32) in Razpolozenje (¢(17) =-3,28, p < 0,01,
d = 0,84), med Znacilnostmi starS$a pa na podroc¢jih Zdravje
(t(17)=-3,83, p<0,01, d = 0,98) in Partner (¢#(17) =—3,38,
p <0,01, d =0,87) ter na lestvici Skupni stres (¢(17) = 2,12,
p=0,05,d=0,54).

Mame so porocale o statisticno pomembno viSjem
starSevskem stresu kot ocetje z veliko velikostjo ucinka
na podrocju Znacilnosti otroka na podlestvicah Krepitev
star§evske vloge in Sprejemljivost. Visje so bile Se ocene mam
na podlestvici Hiperaktivnost s srednjo velikostjo u¢inka. Na
podro¢ju Znacilnosti starSa so bile ocene mam statisti¢no
pomembno visje od ocen ocetov z veliko velikostjo ucinka
na podlestvici Depresivnost. Mame so imele statisti¢no
pomembno visje dosezke kot ocetje na Lestvici obrambnega
odgovarjanja.

Kakovost zivljenja druzine glede na razvojni
izid otroka v obdobju vsolanja

Udelezenim otrokom smo izmerili koli¢nik inteligentnosti
(IQ) in jih na podlagi rezultata razdelili v tri skupine. Osem
otrok je imelo izmerjen IQ pod povprecjem (89 ali manj),
sedem otrok je imelo povprecni IQ (90 do 109), Stirje otroci
pa so imeli izmerjen IQ nad povprecjem (110 ali vec).

V tabeli 3 so prikazani rezultati posameznih skupin na
vprasalniku PedsQL-FIM ter statisticno pomembne parne

Tabela 1. Opisne statistike in razlike med dosezki starsev na VpraSalniku o vplivu bolezni otroka na kakovost Zivijenja starsev

(PedsQL-FIM)

mama (N = 19) oce (N=18) razlika med starSema

Dimenzije in poddimenzije M SD M SD #(17) Cohenov d
Delovanje starsev

Telesno delovanje 78,95 21,76 85,39 12,39 -1,67 0,56

Custveno delovanje 78,68 23,26 88,61 12,34 -1,81 0,60

Socialno delovanje 73,16 29,79 81,39 26,96 -1,15 0,38

Kognitivno delovanje 77,89 19,74 85,83 17,43 -1,68 0,56

Komunikacija 85,32 21,74 85,89 22,46 -0,12 0,04

Zaskrbljenost 80,26 23,89 76,67 22,43 0,92 0,31
Delovanje druzine

Dnevne aktivnosti 73,89 29,93 74,28 31,74 —0,40 0,13

Druzinski odnosi 79,05 24,40 88,33 16,27 -2,34" 0,78
Skupni dosezki

Skupni rezultat 78,06 19,87 83,56 13,57 —1,47 0,49

Kakovost delovanja druzine 77,89 24,50 82,83 18,52 -1,17 0,39

Kakovost zivljenja starSev 76,78 21,71 85,28 13,55 -1,76 0,59

Opomba. Minimalni surovi dosezek je 0, maksimalni pa 100.
"p<0,05" p<0,0l.
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Tabela 2. Opisne statistike in primerjava dosezkov z normativnimi podatki ter razlike med dosezki starSev na Vprasalniku za
ugotavljanje stresa pri starsih (PSI-111)

razlika med

mama oce starSema
Lestvice in podlestvice M SD  «(18) d P M  SD t(17) d P t(17) d
Znacilnosti otroka 99,58 26,06 -0,02 0,00 55 91,11 21,54 -1,69 040 30-35 -2,62" 0,86
Hiperaktivnost 2495 6,33 0,17 0,04 60 23,56 587 -0,83 0,20 55 -1,52 0,50
Prilagodljivost 2453 10,92 -0,16 0,04 55 22,33 8,10 -1,34 0,32 35 0,95 0,31
flroeg;te" starSevske 9,11 191 —0,67 015 55 794 186 -332° 079 45 3,120 1,03
Zahtevnost 17,58 562 -0,56 0,13 55 17,44 557 -0,65 0,15 45 0,35 0,12
Razpolozenje 9,95 3,50 031 0,07 60 8,89 247 -139 033 50 -1,40 0,46
Sprejemljivost 13,68 547 0,86 020 70 11,11 4,11 -1,54 0,36 40 3,45" 1,13
Znacilnosti starSa 114,84 28,05 -1,28 0,29 40 104,56 20,44 -385" 091 20-25 -1,56 0,51
Kompetence 2532 574 288" 0,66 30 23,67 5,02 -4,59" 1,09 25 0,70 0,23
Izolacija 13,95 524 1,12 026 70 13,22 4,05 0,65 0,15 60 -0,55 0,18
Navezanost 12,11 2,62 —-0,99 0,23 50 11,22 328 -191 045 35 1,21 0,40
Zdravje 11,47 2,09 -024 0,06 50 9,78 2,13 -3,83" 091 35 -1,50 0,49
Omejitev vlioge 16,84 6,59 -1,36 0,31 40 15,06 4,49 -3,63" 0,86 25 1,04 0,34
Depresivnost 21,63 566 1,03 024 70 18,39 482 -1,68 0,40 35 -2,52" 0,83
Partner 13,53 583 —2,52" 0,58 35 13,22 4,62 -3,38" 0,80 25 0,38 0,12
Skupni stres 214,42 51,98 -0,70 0,16 40 195,67 38,63 -2,98" 0,70 25 2,08 0,68
Zivijenjski stres 4,74 459 291" 0,67 40 494 495 -245 0,58 40 0,15 0,05
Obrambno odgovarjanje* 35,26 10,68 30,56 7,01 2,11° 0,69
Opomba. Surovi podatki so pretvorjeni v percentilne range (P). d = Cohenov d.
"p <0,05.

2Za lestvico »Obrambno odgovarjanje« normativni podatki ne obstajajo.

Tabela 3. Primerjava dosezkov starsev na PedsQL-FIM med skupinami otrok z razlicnim izmerjenim 1Q (IQ 89 in manj = 1,
10 90 do 109 = 2, IQ 110 in vec =3)

Skupina 1 (N =28) Skupina 2 (N =7) Skupina 3 (N=4)
parne

Dimenzije in poddimenzije Mdn  Min  Max Mdn  Min  Max Mdn  Min  Max 1(2) razlike?
Delovanje starsev

Telesno delovanje 80,00 55,00 100,00 90,00 47,00 100,00 86,00 77,00 100,00 2,42

Custveno delovanje 80,67 52,00 100,00 90,00 60,00 100,00 88,50 65,00 97,00 2,73

Socialno delovanje 69,00 25,00 100,00 92,00 40,00 100,00 84,00 68,00 100,00 4,98

Kognitivno delovanje 81,75 60,00 100,00 87,00 55,00 100,00 80,00 52,00 95,00 1,02

Komunikacija 79,00 37,00 95,00 97,50 91,00 100,00 96,67 83,00 100,00 9,20° 1-2°

Zaskrbljenost 60,00 40,00 95,00 95,00 70,00 100,00 94,25 77,00 100,00 9,29 1-2°
Delovanje druzine

Dnevne aktivnosti 45,50 16,00 91,00 97,00 53,00 100,00 91,50 83,00 100,00 8,91 1-2°

DruZinski odnosi 77,00 42,00 100,00 99,00 75,00 100,00 85,00 55,00 100,00 5,93
Skupni dosezki

Skupni rezultat 74,50 50,00 84,00 91,00 64,00 100,00 88,00 70,00 96,00 6,44"

Kakovost delovanja druzine 64,50 38,00 91,00 91,00 66,00 100,00 87,00 65,00 100,00 8,54 1-2°

Kakovost zivljenja starSev 77,00 55,00 96,00 97,60 51,00 100,00 84,50 69,00 94,00 2,24

Opomba. Minimalni mozni surovi dosezek je 0, maksimalni pa 100.
"p <0,05.
2 StatistiCno znacilne parne razlike; Mann-Whitney test in Bonferronijev popravek za ve¢ primerjav.
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Slika 1. Mediane ocen starSev v skupinah otrok z razli¢nimi
izidi IQ na vprasalniku PedsQL-FIM. Poddimenzije, pri
katerih so razlike med skupinami statisti¢cno pomembne,

so oznacene z znakom *.(poddimenzije: TD = telesno
delovanje, CD = &ustveno delovanje, SD = socialno
delovanje, KD = kognitivno delovanje, KO = komunikacija,
ZA = zaskrbljenost, DA = dnevne aktivnosti, DO =
druzinski odnosi, KaD = kakovost delovanja druzine, KaS =
kakovost zivljenja starSev, SKP = skupni rezultat).
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Slika 2. Mediane ocen starSev v skupinah otrok z
razlicnimi izidi IQ na vpraSalniku PSI-III. Podlestvice, na
katerih so razlike med skupinami statisti¢cno pomembne, so
oznacene z znakom * (podlestvice: HA = hiperaktivnost,
PR = prilagodljivost, KV = krepitev starSevske vloge, ZA

= zahtevnost, RP = razpoloZenje, SP = sprejemljivost,

KO = kompetence, IZ = izolacija, NA = navezanost, ZD

= zdravje, OV = omejitev vloge, DP = depresivnost, PA =
partner).

Tabela 4. Primerjava dosezkov starSev na PSI-11I pri starsih med skupinami otrok z razlicnim izmerjenim 10 (IQ 89 in manj

=1,1090do 109 = 2, 1Q 110 in ve¢ =3)

Skupina 1 (N =8)

Skupina 2 (N=7)

Skupina 3 (N =4)

parne
Lestvice in podlestvice Mdn Min Max Mdn  Min  Max Mdn  Min  Max 1x(2) razlike?
Znacilnosti otroka 116,5 92,0 150,0 75,0 66,0 89,0 82,0 73,0 116,0 11,82" 1-2"
Hiperaktivnost 28,5 17,0 34,0 21,0 150 26,0 240 19,0 30,0 2,53
Prilagodljivost 31,0 19,0 42,0 17,0 140 21,0 18,5 14,0 30,0 10,45" 1-2"
Krepitev starSevske vloge 7,8 7,0 10,0 8,0 6,0 11,0 8,7 8,0 11,0 1,28
Zahtevnost 21,5 16,0 30,0 13,0 11,0 14,0 15,5 12,0 17,0 13,30" 1-2"
Razpolozenje 10,3 70 15,0 7,33 50 11,0 8,7 80 13,0 4,48
Sprejemljivost 16,5 11,0 21,0 9,0 7,0 10,0 10,3 80 17,0 10,93" 1-2"
Znacilnosti starSa 121,5 105,0 156,0 103,0 81,0 116,0 90,0 78,0 130,0 8,60 1-2°
Kompetence 273 23,0 32,0 220 200 270 21,5 18,0 26,0 7,48"
Izolacija 158 14,0 21,0 10,0 80 15,0 11,5 7,0 15,0 10,39" 1-2*
Navezanost 11,8 9,0 16,0 12,0 80 14,0 10,0 7,0 14,0 1,16
Zdravje 12,7 7,0 15,0 9,0 80 11,0 9,7 7,0 12,0 5,83
Omejitev vlioge 17,5 150 26,0 13,0 11,0 18,0 13,5 9,0 19,0 6,49" 1-2*
Depresivnost 20,0 16,0 29,0 20,67 13,0 24,0 17,5 11,0 22,0 1,71
Partner 155 11,0 25,0 11,0 80 14,0 10,7 8,0 20,0 4,94
Skupni stres 234,0 209,0 307,0 179,0 147,0 202,0 171,0 154,0 246,0 10,09" 1-2"
Zivljenjski stres 3,3 0,0 5,0 4,67 0,0 16,0 5,5 3,0 11,0 1,90
Obrambno odgovarjanje 38,5 29,0 50,0 29,0 21,0 370 26,5 22,0 39,0 6,57

*p <0,05.

2 Statisti¢no znaéilne parne razlike; Mann-Whitney test in Bonferronijev popravek za ve¢ primerjav.

razlike med skupinami (npr. 1-2 pomeni, da sta se povprecji
skupin 1 in 2 statisticno pomembno razlikovali). Razlike, ki
so se izkazale kot statisticno pomembne, so prikazane na sliki
1. Pri vseh statisticno pomembnih razlikah med skupinama 1
in 2 so velikosti u¢inka velike (» > 0,5).

V tabeli 4 so prikazani rezultati posameznih skupin na
vprasalniku PSI-III ter pomembne razlike med skupinami.
StarSevski stres je bil na nekaterih podlestvicah razli¢no
izraZen pri star$ih otrok z razliénimi IQ (slika 2). Pri vseh
statisticno pomembnih razlikah med skupinama 1 in 2 so
velikosti uéinka velike (r > 0,5).
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Razprava

Primerjava druzin otroka s HIE (zdravljeno s
TH) z normativnimi podatki

V nasprotju s pri¢akovanji so rezultati z zdravjem
povezane kakovosti Zivljenja druzin otrok s HIE visji kot v
vzorcu iz splosne populacije (Medrano, Berlin in Davies,
2013), starSevski stres pa nizji od normativnega, predvsem
pri ocetih. Vecina starSev v nasem vzorcu ima ve¢ kot enega
otroka, iz ¢esar lahko sklepamo, da imajo dovolj izkusenj, da
se ne dozivljajo kot nekompetentne. PoviSane vrednosti stresa
na podrocju lastne kompetentnosti namre¢ najpogosteje
dosegajo starsi, ki nimajo veliko znanja o razvoju otroka in
tisti, ki nimajo veliko spretnosti pri ravnanju z otroki (Abidin,
1995). Zdravstveno stanje starSev ocitno ni pomemben vir
stresa, kar se ujema tudi z visoko oceno kakovosti Zivljenja
na podrocju telesnega delovanja pri mamah in $e posebej pri
ocetih. Star$i ne ob¢utijo, da starSevstvo omejuje njihovo svo-
bodo ali jim onemogoc¢a ohranjati lastno identiteto. Ob¢utek
nadzorovanosti in vodenosti z zahtevami in potrebami otroka
rojstvu prvega otroka (Abidin, 1995), otroci v na§em vzorcu
pa so ze starej$i. Podpora moza igra pomembno vlogo v
uravnavanju materinega starS§evskega stresa preko mehaniz-
ma Custvene podpore in sprejemanja vloge oceta (Abidin,
1995). 1z ocen ocetov lahko sklepamo, da so partnerski
odnosi pri udeleZencih pozitivni, z medsebojno podporo
in skupno skrbjo za otroka. Vse to lahko interpretiramo v
skladu s teorijo o pozitivni prilagoditvi starSev v druZinah
z dejavniki tveganja za poruseno ravnovesje (dvojni ABC-
X model; McCubbin in Patterson, 1983). Odzivanje na
stresne situacije je proces, ki lahko druzino privede do
prilagoditve in postopne spiralne rasti ali spirale navzdol,
disfunkcije in krize. Nasi rezultati podpirajo tudi zakljucke
avtorjev (Reddon, 1989, citirano v: Skinner, Steinhauer in
Santa-Barbara, 1995; Summers idr., 1988; Trute, 1990), da
obstajajo druzine s ¢lanom s posebnimi potrebami, ki se s
pomocjo razliénih podpornih storitev ali brez njih zelo dobro
prilagodijo. V teh druzinah poskusajo najti za svojega otroka
najbolj$e storitve, ki so na voljo in sprejemajo posebne potrebe
svojega otroka. Nizje stopnje stresa in bolj$a prilagoditev
na zivljenje z otrokom s posebnimi potrebami sta povezana
z obCutki notranjega nadzora nad dogajanjem. Starsi, ki se
pocutijo uéinkovite v lastni starSevski vlogi in dozivljajo
obcutek nadzora nad otrokovim vedenjem, doZivljajo nizje
ravni stresa (Jones in Passey, 2004). Star$i iz naSega vzorca
so ocenili statisticno pomembno nizji splos$ni Zzivljenjski
stres v primerjavi z normativnim vzorcem (stresni dogodki
v zadnjem obdobju). Tudi ta okolis¢ina bi lahko prispevala
k nizjim ocenam starSevskega stresa na vseh ocenjevanih
podlestvicah.

Ocetje otrok s HIE porocajo o vi§ji stopnji kakovosti
zivljenja kot mame na vseh podro¢jih (razen na podrocju
zaskrbljenosti). Razlika je statisticno pomembna le na
podroc¢ju druzinskih odnosov, vendar pa je velikost ucinka
(Cohenov d) srednja do velika tudi na podro¢jih telesnega
delovanja, ¢ustvenega delovanja, kognitivnega delovanja in
skupne kakovosti Zivljenja starSev. Podoben pojav avtorji

opisujejo v vzorcu starSev otrok, ki dozivljajo kroni¢no
bolecino (Jastrowski Mano, Anderson Khan, Ladwig in
Weisman, 2011). Avtorji ponujajo razlago, da morda oba
star$a sicer dozivljata podobne tezave, povezane z otrokovim
zdravjem, vendar jih na konkretnem vpraSalniku razli¢no
izraZata.

Mame in ocetje otrok s HIE v povprec¢ju dozivljajo glede na
normativni vzorec povpre¢no stopnjo starSevskega stresa (P
= 25-75). Velikost uéinka razkriva, da je dozivljanje starSev-
skega stresa pri mamah izrazito nizje kot pri normativnem
vzorcu na podroc¢ju zaznanih starSevskih kompetenc. Ocetje
v primerjavi z normativnim vzorcem dozivljajo izrazito nizji
stres ob interakciji z otrokom in obcutkih o sebi ob tem,
manj stresa jim predstavlja zaznavanje lastnih kompetenc
pri starSevstvu, manj so obremenjeni s telesnimi oziroma
zdravstvenimi tezavami, ki so lahko posledica starSevstva, v
man;j$i meri obc¢utijo, da jih starSevstvo ovira pri ohranjanju
lastne identitete ter ne obcutijo pomanjkanja Custvene in
aktivne podpore pri partnerki pri vzgoji otroka. V primerjavi
z mamami ocetje ocenjujejo nizji starSevski stres na vsch
podlestvicah. Glede na statisticno pomembnost in velikosti
ucinkov velja izpostaviti, da ocetje doZivljajo manj stresa na
podrodju sprejemljivosti otroka, kar pomeni, da otrok po svojih
fizi¢nih, intelektualnih in ¢ustvenih znacilnostih ne odstopa
v tolik$ni meri od ocetovih kot od maminih pri¢akovanj.
Mame v primerjavi z o¢eti v interakciji z otrokom v ve¢ji meri
dozivljajo negativne obcutke o sebi ali se pocutijo zavrnjene
s strani otroka. Mame so tudi bolj kot ocetje obremenjene
z otrokovo hiperaktivnostjo (prekomerna aktivnost, nemir,
odkrenljivost, znizana pozornost, neposlusnost, nezmoznost
dokoncanja zacete aktivnosti, tezave z osredotoCanjem na
domaco nalogo). Med znacilnostmi starSa je pri mamah
vi§je zaznan stres na podro¢ju depresivnosti. Mame v vedji
meri dozivljajo pomanjkanje fizi¢ne in psihicne energije za
star§evsko vlogo. PoviSane vrednosti depresivnosti pri mamah
lahko pomenijo, da s tezavo zberejo fizicno in psihi¢no mo¢
za izpolnjevanje starSevskih obveznosti (Dumas, Gibson in
Albin, 1989), kar se lahko kaze vumiku in splo§ni nezmoznosti
za asertivno in avtoritativno ravnanje z otrokovimi pogostimi
nacini vedenja (Perez, 1989; Webster-Stratton, 1990a, 1990b;
Webster-Stratton in Hammond, 1988; vse citirano v: Abidin,
1995). Razlike med ocenami mam in ocetov nakazujejo
na mozno distanciranost med star§ema in pomanjkanje
vzajemne podpore v skupnem starSevstvu (Abidin, 1995),
kar pa je nasprotno prej omenjenemu nizkemu stresu ocetov,
povezanem s partnerstvom. Ocetje obi¢ajno porocajo o vi§jem
stresu, povezanem z otrokovim vedenjem, ne pa z lastnimi
znacilnostmi, njihov stres v ve¢ji meri blazijo dejavniki
znotraj druzine. Mame ve¢ pridobijo s podporo iz okolja,
zato se pri njih na drugi strani tudi odsotnost te podpore bolj
odslikava v vi§jem stresu (Abidin, 1995). Omenjene razlike
v zaznani kakovosti zZivljenja ter starSevskega stresa lahko
pojasnjujemo tudi s tem, da so mame in ocetje na razlicne
nacine zaznamovani s starSevstvom otroku s tezavami ter
imajo razli¢no zaznavo vpliva otroka na njihovo Zivljenje. To
je skladno s hipotezo socialnih vlog, kjer mame prevzemajo
vecje breme pri skrbi za otroka in gospodinjstvo (Deater-
Deckard in Scarr, 1996). Ceprav v nasem primeru trend v
smeri nizkih ocen starSevskega stresa ni tako izrazit, ne
smemo pozabiti tudi mozne razlage za neobi¢ajno nizke
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dosezke stresa pri druzini s kroni¢no bolnim otrokom,
ki kazejo na moznost zanikanja, pa tudi zanemarjanja ali
prepuscanja skrbi za otroka zdravstvenemu osebju (Abidin,
1995).

Pri pojasnjevanju naSih rezultatov je pomembno
upostevati, da ima priblizno polovica otrok v naSem vzorcu
povprecen ali nadpovprecen izid v splosnem intelektualnem
funkcioniranju. Tisti s slabSim izidom imajo v ve¢ primerih
prilagoditve (na primer usmeritev v prilagojen program
vzgoje in izobrazevanja, dodatno strokovno pomo¢ v $oli in
specialisti¢ne zdravstvene obravnave), ob katerih dozivljajo
manj ovir, kot bi jih sicer. Boljsa razpolozljivost virov in
Custvena opora iz okolja sta povezana z bolj$§im splo$nim
druzinskim funkcioniranjem (Grossman, 1972, citirano v:
Summers idr., 1988). Za natan¢nejsi vpogled v dozivljanje
starSev smo v nadaljevanju med seboj primerjali druzine
otrok z razli¢nimi razvojnimi izidi.

Kakovost zivljenja druzine glede na razvojni
izid otroka v obdobju vsolanja

Primerjava druzin glede na razvojni izid otroka nakazuje,
da zivljenje z otrokom s posebnimi potrebami vendarle
predstavlja izziv za druzino. Skladno s pricakovanji na
podlagi predhodnih raziskav (Hastings, 2002; Scorgie idr.,
1998, citirano v: Jones in Passey, 2004; Nimbalkar idr., 2014;
Werner in Shulman, 2013) starsi otrok s podpovpre¢nim 1Q
v primerjavi s starsi otrok z vi§jimi dosezki poroc¢ajo o veé
tezavah v komunikaciji z ljudmi, ki ne razumejo druzinskih
okolis¢in ter pri pogovorih z zdravstvenim osebjem. Bolj
so zaskrbljeni v zvezi z zdravljenjem otroka, glede odzivov
drugih na zdravstveno stanje otroka, glede vpliva bolezni na
ostale ¢lane druzine ter glede otrokove prihodnosti. V teh
druzinah porabijo ve¢ ¢asa in energije za dnevne aktivnosti,
primanjkuje jim Casa in energije za domaca hiSna opravila
(slika 1). Podobno ugotavljajo raziskave kakovosti Zivljenja pri
star$ih otrok z anemijo srpastih celic (Panepinto idr., 2009),
kjer so starsi otrok s hudo ali blago obliko bolezni porocali o
vecji zaskrbljenosti ter tezavah v komunikaciji v primerjavi
s star$i zdravih otrok. Na drugih podroc¢jih vprasalnik ni
razloceval med star$i bolnih in zdravih otrok. Tako kot v
nasem vzorcu so bile tudi v omenjeni raziskavi povprecne
ocene kakovosti zivljenja visoke. Uporabljeni vprasalnik
morda ni dovolj ob¢utljiv za razlikovanje med star$i v nasih
skupinah. V skupini starS§ev otrok z najslabsim izidom so
ocene kakovosti Zzivljenja starSev najnizje na podrocjih
socialnega delovanja, zaskrbljenosti in dnevnih aktivnosti,
enako se je izkazalo v raziskavi kakovosti zivljenja starSev
otrok s kompleksnimi zdravstvenimi tezavami in je skladno
tudi z raziskavami kakovosti Zivljenja, ki so uporabljale druge
merske instrumente (Johaningsmeir idr., 2015).

StarSevski stres je pri skupini starSev otrok z najslabsim
razvojnim izidom vi§ji na podrocju prilagodljivosti,
zahtevnosti in sprejemljivosti otroka ter na podrocju
kompetenc, izolacije in omejitve vloge starSa (slika 2), kar
smo pri¢akovali glede na to, da otroci z razvojnimi tezavami
pogosteje izkazujejo problemati¢no vedenje, ki vztraja skozi
¢as (Totsika in Hastings, 2009, citirano v: Woodman, 2014). To
je skladno tudi z ugotovitvami, da je kakovost zivljenja slabsa

in starSevski stres visji v druzinah z otroki s slab§imi izidi po
HIE, zdravljeni s TH (Chouchan, Sinh in Kumar, 2016) ter
z izsledki S. Shankaran in sodelavcev (2005), ki ugotavljajo
vedji negativni skupni u¢inek, finanéni ucinek, vecje breme za
skrbnika in druzino ter ve¢jo motnjo naértovanja aktivnosti
v druzini pri tistih, ki so imeli zmerno ali hudo oskodovanost
po HIE. Avtorji zakljuCujejo, da so zdravstveni izidi po
bolezni otroka lahko pod vplivom stresnega dozivljanja
druzine, kar pomeni, da lahko s podporo druzini potencialno
izboljSamo tudi otrokove dolgoro¢ne izide. Opisane razlike
so statisticno pomembne predvsem med skupino otrok z
druzinah otrok z nadpovprecnimi izidi (3) so rezultati sicer
bolj podobni skupini 2, vendar niso statisticno pomembno
drugacni kot v skupini 1. To lahko najverjetneje pripiSemo
temu, da je numerus otrok v skupini 3 zelo majhen, zato se
opazena razlika ne potrdi kot pomembna. Pri pregledu slike 1
in 2 lahko vendarle opazujemo zanimiv pojav, da so najbolj$o
kakovost zivljenja in najniZje ravni stresa ve¢inoma ocenjevali
starsi otrok s povpre¢nim IQ. Smiselno bi bilo v nadaljevanju
raziskovati, kateri so dejavniki, ki zniZujejo ocene starSev
otrok v skupini 3 v primerjavi s skupino 2.

Starsi so v razgovorih med sodelovanjem v raziskavi
izpostavljali negotovosti in strah, ki so ju dozivljali predvsem
v zgodnejSem obdobju — po rojstvu otroka ob diagnozi in
ob akutnem zdravljenju otroka. To je skladno z izsledki
raziskav dozivljanja stresa ob rojstvu otroka z riziénimi
dejavniki (Heringhaus idr., 2013). Ker lahko stres v druzini
vpliva na otrokov razvoj, je potrebno Ze na zacetku usmerjati
pozornost na doZivljanje stresa in ga sistemati¢no ocenjevati,
kasneje pa spremljati otrokov razvoj in delovanje druzine.
Starsi izpostavljajo nepovezanost storitev, ki jih je delezen
njihov otrok s posebnimi potrebami, nesistematicnost
in neusklajenost posameznih strokovnjakov ter dolge
cakalne dobe. Posamezne druzine pomoc¢ iscejo v razli¢nih
storitvah, ki niso nujno znanstveno utemeljene, poleg tega pa
predstavljajo finanéno breme za druzino.

Omejitve raziskave

Raziskovalni vzorec je majhen kljub nizkemu osipu
udelezencev, saj je Stevilo otrok po HIE, zdravljenih s
TH na KO OKIT, ob majhnosti slovenske populacije
nizko. Tudi iz tega razloga bi bilo smiselno to podrocje
raziskovati s kvalitativnimi metodami. Ceprav so uporabljeni
pripomocki standardizirani in pogosto uporabljani, gre za
samoocenjevalne vprasalnike, ki so podvrzeni subjektivni
oceni. Za primerjavo so uporabljeni normativni podatki,
pridobljeni na vzorcih udelezencev, ki se lahko razlikujejo
od naSega vzorca. S podrobnej$imi individualnimi intervjuji
od zacetka zdravljenja otroka naprej bi lahko bolj u¢inkovito
odkrivali specifi¢ne potrebe posameznih druzin od vkljucitve
otroka v zdravljenje naprej. Otroci, vkljuceni v raziskavo,
imajo morda druge pridruzene somatske bolezni in motnje,
ki niso povezane s samo HIE, imajo pa pomemben vpliv na
delovanje druzine. Poleg tega obstaja moznost, da imajo v
druzinah z ve¢ otroki tudi sorojenci otrok iz nasega vzorca
razline tezave, ki pomembno sooblikujejo druzinsko
delovanje ter vplivajo na povisan starSevski stres. Ocene
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star§ev torej niso nujno povezane le z delovanjem otrok iz
naSega vzorca. Zaradi delovanja druzine kot sistema pa
omenjen vpliv sorojencev zelo tezko nadzorujemo. Se eno
omejitev predstavlja merjenje konstruktov kakovosti Zivljenja
in starSevskega stresa, ki odraza trenutno stanje (navodilo
pri vprasalniku PedsQL-FIM se nanasa na zadnji mesec), ki
morda ni reprezentativno za dolo¢eno druzino.

Zakljucek

Ugotavljamo, da v povprecju kakovost zivljenja druzin
otrok s HIE, zdravljeno s TH, ni slab$a in star$i ne dozivljajo
vi§je ravni stresa kot v druzinah z zdravimi otroki. Na podlagi
tega bi lahko zakljuéili, da se druzine s ¢lanom s posebnimi
potrebami v povpre¢ju dobro prilagodijo specificnim
razmeram. Ce pa pogledamo le druZine otrok z najslabsimi
razvojnimi izidi, postane bolj ocitno, da otrokovo stanje
pomembno vplivananekatere vidike Zivljenja celotne druzine.
Otrok s HIE, zdravljenih s TH, ne moremo obravnavati kot
homogene skupine, saj so razvojni izidi teh otrok razli¢ni,
s tem pa so specifiéne tudi znadilnosti in potrebe otrok in
njihovih druzin. V nasi raziskavi smo ugotovili, da vprasalnik
PSI-III bolje kot PedsQL-FIM diskriminira med skupinami
glede na razvojni izid pri otroku. Druzine se v veliki meri
prilagodijo izzivom, ki jih prinasa skrb za otroka s posebnimi
potrebami, vendar imajo pri tem vecje Casovne, fizi¢ne in
psiholoske obremenitve, nemalokrat se soocajo z izpadom
dohodka, visokimi stroski ter pomanjkanjem Casa za ostale
druzinske ¢lane (Johaningsmeir idr., 2015). Potrebno je Se
naprej raziskovati dejavnike, ki so najtesneje povezani z
boljsim ali slabSim delovanjem druZine z namenom razvoja
in nudenja individualiziranih pristopov podpore druzini
(Lemmon idr., 2016).

V nadaljnjih raziskavah se je smiselno usmeriti na obdobje
ob rojstvuinzgodnji intenzivni obravnaviotroka. Intervencije,
ki se osredotoc¢ajo na razvijanje spretnosti in virov za blazenje
in zmanj$evanje stresa v druzini, imajo potencialno ugoden
uc¢inek na izboljSevanje odpornosti in pozitivnih dolgoro¢nih
izidov v druzinah (Singer, Ethridge in Aldana, 2007). Starse
je pomembno osvescati, da je stres in vedenje, povezano s
povecanim stresom, mogoc¢e uravnavati ter da so uspesne
strategije prilagajanja na voljo vsem druzinam (Summers idr.,
1988). V prihodnosti bi bilo smiselno preverjati stanje otroka
in druzine ob pomembnih mejnikih, kot je prehod iz osnovne
v srednjo Solo in prehod iz mladostnistva v odraslost.

Stres je negativno povezan s formalno podporo za
oba star$a (Abidin, 1995), zato je nudenje psihosocialnih
oblik formalne podpore druzinam utemeljen. StarSi imajo
pomembno korist ob vkljuéitvi v strokovne oblike pomoci,
kot je individualna ali skupinska terapija (Lindo idr., 2016).
StarSe je potrebno uciti razliénih starSevskih spretnosti in
strategij, ki omogoc¢ajo pridobivanje nadzora nad otrokovimi
vedenjskimi tezavami. Pri podpiranju razvoja samostojnosti
otroka sta koristna pomo¢ in svetovanje drugih druzin (Akre,
Ramelet, Berchtold in Suris, 2015). Star§em je potrebno
ponuditi podporo takoj ob postavitvi otrokove diagnoze, saj
lahko s tem zmanjSujemo nihanja dozivljanja starSevskega
stresa preko Zzivljenja ali celo prepre¢imo razvoj vedenjskih
tezav pri otroku (Jones in Passey, 2004).

Strokovni delavci v kliniéni praksi morajo starse,
kadar je to mogoce, usmeriti k virom pomo¢i v lokalnem
okolju, jih seznaniti z organizacijami na drzavni ravni, z
nevladnimi organizacijami in drustvi ter s spletnimi stranmi,
ki posedujejo zbrane informacije in sezname moznih
oblik pomoc¢i in podpore (Reichman idr., 2008). Podpora
zdravstvene in socialne politike ter sistemov financiranja je
nujna za zagotavljanje kakovostne skrbi za to narascajoco
ranljivo populacijo (Cheak-Zamora in Thullen, 2017).
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