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SAZETAK

Integracija skrbi za djecu oboljelu od kroni¢nih bolesti

Kristina Koren

Integrirana skrb je koncept koji okuplja ulaze (input), izlaze (output), upravljanje i
organizaciju usluga vezanih uz dijagnozu, lijeCenje, rehabilitaciju i promicanje zdravlja.
Integracija skrbi dijeli se na nekoliko vrsta, razina i tipova. Koja je integracija skrbi potrebna
ovisi o specifiénim uvjetima bolesti odnosno stanja. Kroni¢ne bolesti su stanja koja mogu
uzrokovati trajnu nesposobnost, a zahtijevaju specifi¢nu i posebnu skrb.

Zakon o zdravstvenoj zastiti svojim aktima omoguéava uvodenje i provodenje integracije
skrbi za kroni¢no bolesnu djecu 1 njihove roditelje. Trenutni problemi u upravljanju
zdravstvom otezavaju integraciju skrbi. Broj djece s kroni¢nim bolestima je oko 1%, no ta
brojka se svake godine povecava, a zdravstveni sustav se ne mijenja.

Djeca s kroni¢nim bolestima zahtijevaju slozenije oblike lijeCenja, potrebna im je kroni¢na, a
ne samo akutna skrb. Prema rezultatima dosadaSnjih dostupnih istraZivanja u Hrvatskoj,
roditelji djece s kroni¢nim bolestima su nezadovoljni postoje¢im sustavom zdravstvene zastite,
socijalne i zdravstvene skrbi. Integracijom skrbi djeca s kroni¢nim bolestima i njihove obitelji
dobivaju kontinuitet preventivnih i kurativnih usluga prema specifi¢nim potrebama u svakom
trenutku 1 na razli¢itim razinama zdravstvene zaStite. Integracija skrbi pridonosi dobrobiti
djece s kroni¢nim bolestima i njihovim roditeljima. Kako bi integracija skrbi bila korisna

zahtjeva suradnju svih ukljucenih.

Kljucne rijeci: djeca, kroni¢ne bolesti, zdravstvena skrb, integracija zdravstvene skrbi



SUMMARY

Integration of Care for Children with Chronic Diseases

Kristina Koren

Integrated care is a concept that gathers inputs, outputs, management and organization of
services related to diagnosis, treatment, rehabilitation and health promotion. Integration care is
divided into several kinds, levels and types. Which type of integration care is needed depends
on the specific characteristic of the disease or condition. Chronic illnesses are conditions that
can cause permanent disability. Therefore, they require specific and special care.

The Act on Health Care allows introducing and implementing the integration of care for
chronically ill children and their parents. Current health management issues make integrating
care more difficult. The number of children with chronic diseases is about 1% and increasing
each year, while the health system remains the same.

Children with chronic diseases require treatments that are more complex. They need chronic
care, not just acute care. According to available data, parents of these children are dissatisfied
with the existing health care system and also with social and health care. Through integration
of care, children with chronic illnesses and their families receive continuity of preventative
and curative services according to specific needs at any moment and at different level of
health care. Integration of care contributes to the well-being of children with chronic illnesses
and their parents. In order to make integration of care useful, it demands cooperation of all

involved parties.

Key words: children, chronic disease, health care, integration of health care



1. UuvOoD

11 Integracija i integrirana zdravstvena zastita

Integrirana zdravstvena zastita je sustav zdravstvene skrbi koji objedinjuje lije¢nike, bolnice 1
druge zdravstvene usluge sa zdravstvenim planom pruzanja potpunog spektra medicinske
skrbi za svoje klijente. U potpuno integriranom sustavu, tri su klju¢na elementa: lijecnici,
bolnice i zdravstveni plan, koji je u ravnotezi u odnosu na odgovaraju¢e medicinske resurse s
potrebama kupaca i pacijenata (Coddington i sur. 1994).

Postoji mnostvo pojmova Kkoji su koriSteni u proslosti, a koriste se i danas kako bi se opisala
integracija skrbi/integrirana skrb. Osim pojma integrirana skrb koriste se i koordinirana skrb,
suradnicka skrb, upravljacka skrb (eng. managed care), menadzment bolesti, upravljanje
sluajevima (eng. case managment), pacijentu orijentirana skrb, kroni¢na skrb i kontinuitet
skrbi (eng. transmural care or seamless care).

Kako je integrirana skrb kompleksna takve su i njene podjele koje se mogu razvrstati na

sljedece podskupine prema:

a) tipu integracije (organizacijska, profesionalna, kulturalna, tehnoloska),

b) razini integracije (velika, srednja, mala),

C) procesu integracije (kako je isporuka integrirane skrbi organizirana),

d) Sirini integracije (dali je ukljuCena cijela grupa ili samo specifi¢ne podskupine),
e) stupanj integracije (potpuna ili djelomi¢na integracija) (Goodwin 2016).

U literaturi se navodi i sljede¢ih pet tipova integracije koji se razlikuju od Goodwinove
podijele prema tipu, a to su: sistemska, normativna, organizacijska, administrativna i klini¢ka
integracija. Sistemska integracija podrazumijeva koordiniranje 1 uskladivanje politike, pravila
1 regulatornih okvira unutar sustava. Normativna integracija ukljucuje razvijanje zajednickih
vrijednosti, kulture i vizije preko organizacija, stru¢nih skupina te pojedinaca, dok
organizacijska koordinira strukture, sustave upravljanja i odnose izmedu organizacija.
Administrativnom integracijom razvija se zajednicka odgovornost, mehanizmi i postupci za
financiranje ili informacijski sustav. Klini¢ka integracija koordinira informacije i usluge te

integriranje skrbi za bolesnike u jednom postupku (Shaw i sur. 2011).



1.2 Zdravstvo u Republici Hrvatskoj

U Zakonu o zdravstvenoj zastiti navedene su mjere zdravstvene zaStite kojima se osigurava
cjelovita (preventivna, kurativna i rehabilitacijska) zdravstvena zastita djece i mladezi. Mjere
zdravstvene zastite provode se na temelju plana i programa mjera zdravstvene zastite koje na
prijedlog drzavnih zdravstvenih zavoda, donosi ministar, po prethodno nabavljenom misljenju
nadleznih komora.

Zdravstvena djelatnost obavlja se na primarnoj, sekundarnoj, tercijarnoj razini te na razini
zdravstvenih zavoda.

Primarna razina zdravstvene djelatnosti za djecu obuhvacéa specificnu preventivnu zastitu

djece 1 mladezi, osobito u osnovnim i srednjim Skolama te visokim uciliStima na svom
podrudju te zdravstvenu rehabilitaciju djece i mladezi s poremecajima u tjelesnom i duSevnom
razvoju. Zdravstvena zaStita na primarnoj razini, za djecu, pruza se kroz djelatnosti
opce/obiteljske medicine, zdravstvene zastite predSkolske djece te preventivno-odgojnih mjera
za zdravstvenu zastitu Skolske djece 1 adolescenata.

U provodenju pojedina¢nih mjera zdravstvene zaStite u zdravstvenoj djelatnosti na primarnoj
razini, a u zdravstvenoj zastiti djece predskolske i Skolske dobi, osim zdravstvenih djelatnika
sudjeluju 1 psiholog, logoped, socijalni radnik, odnosno drugi stru¢njaci za pojedina specifi¢na
pitanja te zastite.

Zdravstvena djelatnost na sekundarnoj razini obuhvaca specijalisticko konzilijarnu i bolnicku

djelatnost. Tu se provode sloZenije mjere u postupku prevencije, dijagnosticiranja, lijeCenja te
rehabilitacije (ambulantne ili u ku¢i korisnika).

Zdravstvena djelatnost na tercijarnoj razini obuhvaca najslozenije oblike pruzanja zdravstvene

zaStite iz specijalisti¢ko-konzilijarne i1 bolnicke djelatnosti, obuhva¢a znanstveni rad te
izvodenje nastave zdravstvenog usmjerenja.

Drzava svojim mjerama gospodarske 1 socijalne politike stvara uvjete za provodenje
zdravstvene zastite, ali 1 uvjete za zastitu i oCuvanje te poboljSanje zdravlja stanovniStva.

Na taj nacin uskladuje djelovanje i razvoj na svim podrucjima zdravstva kako bi osigurala
ostvarivanje zdravstvene zaStite stanovniStva. Zdravstvena zaStita stanovniStva prema ¢lanku
11. Zakona o zdravstvenoj zastiti u Republici Hrvatskoj (RH), provodi se prema nacéelima

sveobuhvatnosti, kontinuiranosti, dostupnosti i cjelovitog pristupa u primarnoj zdravstvenoj



zaStiti, a specijaliziranog pristupa u specijalisticko-konzilijarnoj i bolnickoj zdravstvenoj

zastiti (NN 150/08-154/14.).

1.3 Kronic¢ne bolesti i skrb za djecu

Prema Konvenciji o pravima djeteta, dijete oznaCava svaku osobu mladu od 18 godina.
Bioloski, dijete oznaCava svakoga izmedu rodenja i puberteta. DruStvo se pocelo odnositi
prema djetetu, ne kao prema minijaturnoj osobi, nego kao prema osobi, ali nizeg stupnja
zrelosti kojoj je potrebna zastita odraslih, ljubav i briga (Ujedinjeni Narodi UN 1989).

Neke od najceséih podjela djece prema dobi su:

. novorodence - dijete od rodenja do navrSenih 28 dana zivota,

. dojence - dijete nakon 28. dana zivota do navrSene prve godine zivota,
. malo dijete - od 2. do 3. godine,

. predskolsko dijete - od 4. do 6. godine,

. skolsko dijete - od 7. do 12. godine,

. adolescent — od 12. do 18. godine (Mardesi¢ 2016).

Kroni¢ne bolesti su bolesti koje imaju jednu ili viSe od sljedecih karakteristika: posljedice su
trajne, uzrokuju invaliditet, izazvane su nepovratnim patoloskim procesom, zahtijevaju
posebnu edukaciju i rehabilitaciju za pacijenta ili se o¢ekuje da ¢e zahtijevati dugi period
nadzora, promatranja ili brige (Rje¢nik upravljana zdravstvenim sustavima 1998).

Kroni¢ni uvjeti zahtijevaju mnogo sloZenije oblike lijeCenja nego §to se trenutno mogu pruzati
samo u akutnim bolnicama (Grone i sur. 2001)

Kroni¢ne bolesti se najcesce lijece 1 kontroliraju na sekundarnoj odnosno tercijarnoj razini
zdravstvene zaStite. Tretman na primarnoj razini nailazi na prepreke kao $to su: strah lijecnika
od tih stanja, prividni nedostatak znanja o tim bolestima i stanjima te slaba komunikacija
izmedu sluzbi odnosno njihova fragmentiranost (Willis i sur. 2015). Prikazom postojeceg
zdravstvenog sustava, moze se uvidjeti postoje li temelji za integraciju skrbi te na koji nacin se
mogu iskoristiti. Istrazujuéi najéesée kroni¢ne bolesti u djece dobije se cjelovitija slika o tome
koje skupine djece su najpotrebitije Sto se skrbi ti¢e. Zemlje koje koriste integriranu skrb,
omogucuju bolji uvid u prednosti i nedostatke integracije, a sluze kao savjetnici i niti vodilje
(Nolte & Pitchforth 2014).



2. CILJ RADA

Cilj ovoga rada je prikazati mogucénosti integracije skrbi za djecu s kroni¢nim bolestima u

sustavu zdravstvene zastite u Hrvatskoj.



3. PRIKAZ INTEGRACIJE ZDRAVSTVENE SKRBI

Rije¢ integracija potjee iz latinskog glagola integer Sto znaci potpun. Pridjev integriran
podrazumijeva biti dio cjeline odnosno ponovno povezivanje u cjelinu, a najéesc¢e se koristi
kako bi se opisalo spajanje elemenata koji su ranije bili odvojeni (Wikipedija 2017).
Integracija je ¢in izrade cjeline iz dijelova; koordinacija razlic¢itih aktivnosti kako bi se
osiguralo skladno djelovanje (Marriam 1998). Leutz je 1999. godine definirao integraciju kao
»potragu za povezivanjem zdravstvenog sustava (akutni, primarni medicinski i strucni) s
drugim ljudskim uslugama kako bi se poboljsali ishodi“ (Leutz 1999). Kodner i
Spreeuwenberg 2002. godine definirali su integraciju kao ,,koherentan skup metoda i modela
financiranja, administrativnih, organizacijskih te pruzanja usluga i klinickih razina osmisljenih
radi stvaranja povezanosti, uskladivanja i suradnje unutar i izmedu sektora lijecenja i skrbi‘
(Kodner & Spreeuwenberg 2002). Hardy i sur. 1999. godine, napisali su da je integracija je
,koherentni skup proizvoda i usluga, koji se pruzaju suradnjom lokalnih i regionalnih agencija
za zdravstvenu zaStitu, a osiguravaju¢i povezanost ili veze unutar 1 izmedu sustava
zdravstvene zaStite i socijalne skrbi (Hardy i sur. 1999). Europski ogranak Svjetske
zdravstvene organizacije SZO (eng. World Health Organization WHO) takoder je iznio svoju
definiciju integracije. Prema SZO integracija je ,.koncept koji okuplja ulaze (eng. input),
isporuku, upravljanje 1 organizaciju usluga vezanih za dijagnozu, lijeCenje, njegu,
rehabilitaciju i promicanje zdravlja“ (Nolte & McKee 2008).

Kako je gore navedeno, tijekom vremena mnogi su autori pokusali definirati, a samim time i u
praksu uvesti integraciju skrbi pod razliitim sinonimima. Najce$¢e koristeni su: ,,0S0bi
orijentirana skrb“ (eng. person centred care), ,,menadzment bolesti“ (eng. disease
managment)®, ,,model kroni¢ne skrbi (eng. chronic care model CCM)“ te ,.integrirana skrb
(eng. integrated care)* koji koristimo i danas (Nolte & Pitchforth 2014).

Osobi orijentirana skrb (eng. person centred care) - taj pojam je upotrijebio Leichsenring

2004. godine, a opisuje ga kao ,,meduzavisnost izmedu zdravstvene i socijalne skrbi u
zadovoljavanju potreba pojedinog korisnika usluge* (Leichsenring 2004).

Menadzment bolesti - 0dnosi se na osobe s jednom kroni¢nom boles¢u ili stanjem. Prvi puta je

kao koncept spomenut 1980. godine u Sjedinjenim Americkim Drzavama SAD (eng. United

States of America USA), a uglavnom su ga koristile farmaceutske tvrtke kako bi promovirale



prilagodbu lijekovima i promjenu ponasanja kod bolesnika s kroni¢nim stanjima. Koncepti
upravljanja bolestima bili su smatrani sredstvima za smanjenje broja dana provedenih u
bolnici te ponovnih hospitalizacija (rehospitalizacija) (Schrijvers 2015).

Model kroni¢ne skrbi razvili su 1999. godine Wagner i suradnici, a model je detaljnije

objasnjen u radu ,,Briga za osobe s kroni¢nim stanjima“. Cilj tog modela je pruzanje
sveobuhvatnog okvira (eng. framework) za organizaciju zdravstvene skrbi te poboljSanje
ishoda osoba s kronicnim bolestima. Temelji se na pretpostavci da je visokokvalitetna
kroni¢na skrb karakterizirana produktivnom interakcijom izmedu lije¢nika i pacijenata,
ukljucujuéi procjenu, podrsku samoupravljanju, optimizaciju terapije 1 pracenje. Model
obuhvaca Cetiri komponente sustava interakcije koje se smatraju kljuénim za pruzanje dobre
kroni¢ne skrbi: podr§ka samoupravljanju, oblikovanje sustava za dostavu, podrsku pri
odluc¢ivanju i klini¢ki informacijski sustavi (Nolte & McKee 2008).

Integrirana skrb — integriranu skrb ¢ine integracija i skrb. Integracija ukljucuje povezivanje

klju¢nih aspekata u oblikovanju i isporuci sistema skrbi koji su fragmentirani. Skrb se odnosi
na pruzanje pazljive pomodi ili lije¢enja ljudi u potrebi (Goodwin 2016).

Jedno od nacela integrirane skrbi je isporuka skrbi, ¢iji je cilj poboljsati skrb za bolesnika i
njegovo iskustvo skrbi kroz poboljsanje koordinacije dok je integracija kombinacija metoda,
procesa 1 modela koji doprinose tome. Drugim rije€ima kada je rezultat integracije dobrobit
bolesnika, tada ishod toga moZemo nazvati integrirana skrb (Kodner & Spreeuwenberg 2002).
Britanska udruga za zdravlje djeteta u zajednici (eng. British Association for Community Child
Health) u svom radu ,,Znacenje integrirane skrbi za djecu i obitelji u Ujedinjenom Kraljevstvu
UK* opisuje tri perspektive integracije. Teorijska perspektiva ukljucuje: malu, srednju i veliku
integraciju, gore opisanu, zatim alternativnu perspektivu koja ukljucuje horizontalnu i
vertikalnu integraciju te prakti¢nu integraciju. U prakti¢noj integraciji autori navode 11 razina
integracije:

1 organizacijska integracija — spajanje izmedu zasebnih organizacija,

2 funkcionalna integracija — integracija ne-klinicke podrske i pozadinskih sluzbi,

3. financijska integracija — koristenje proracuna za razli¢ite programe,

4 integracija usluga — integracija klini¢kih usluga unutar organizacije,

5 Klini¢ka integracija — integracija klinickih timova koriStenjem zajedni¢kih smjernica i

edukacije,



6. normativna integracija — dijeljenje vrijednosti u koordinaciji rada kako bi se osigurala
suradnja,

7. sistemska integracija — koherentnost pravila i politika na razliCitim razinama
organizacije,

8. integracija znanja — dijeljenje istih znanstvenih dokaza izmedu razli¢itih organizacija i
profesionalnih grupa,

9. informacijska integracija — komunikacija, prikupljanje podataka, pohrana, analiza i
strategije Sirenja,

10. integracija radne snage — integracija planiranja radne snage, obrazovanja i
osposobljavanja, zaposljavanja, zadrzavanje i razvoj u vise organizacija,

11.  integracija upravljanja — integracija sustava upravljanja u razli¢itim organizacijama.

Ta ista udruga opisuje i Cetiri stupnja integracije, a to su :

a) povezivanje — neformalna, uglavnom oportunisti¢ka , zajednicki rad,

b) koordinacija — redoviti, strukturirani dogovor koji olakSava komunikaciju i suradnju,
¢esto dijeljenje iskustva unutar organizacije,

c) upravljana integracija — formalni radni odnosi izmedu organizacija ¢esto utemeljenih
na zajednickom radu,

d) potpuna integracija — objedinjuje odgovornosti, resurse i financije u jednu organizaciju
ili sustav kako bi osigurao kontinuitet put skrbi (BACCH 2012).

Autor Godwin je u svom radu naveo kako integrirana skrb moze imati nekoliko klju¢nih formi
od kojih su neke ve¢ prije navedene ili objaSnjene. One se sastoje od pet klju¢nih formi
integracije, a to su:

1. horizontalna integracija: integracija skrbi izmedu zdravstvenih sustava, socijalnih
sluzbi 1 ostalih pruzatelja usluga skrbi koja s temelji na razvoju multidisciplinarnih timova i/ili
mreza skrbi koje podrzavaju odredenu grupu klijenata (kroni¢no oboljelu djecu),

2. vertikalna integracija: integracija skrbi izmedu primarne skrbi, skrbi u zajednici,
bolnicke i tercijarne zaStite koji se manifestiraju u vodenju najbolje skrbi za osobe s
odredenim bolestima (primjer su djeca s Secernom bolescu) i/ili skrb za prijelaz izmedu
bolnica i pruzatelja skrbi u zajednici,

3. sektorska integracija: integrirana skrb unutar jednog sektora, na primjer kombiniranje

horizontalnih 1 vertikalnih programa integracije skrbi u sluzbama mentalnog zdravlja putem



multiprofesionalnih timova i mreza primarnih pruzatelja, pruzatelja skrbi u zajednici i
sekundarnih pruzatelja skrbi,

4, ljudima orijentirana integracija: integrirana skrb izmedu pruzatelja skrbi i pacijenata te
ostalih pruzatelja usluga kako bi se angazirali i osnazili kroz zdravstveno obrazovanje za
zajednicko donosenje odluka, podrzano samoupravljanjem i angazmanom u zajednici,

5. Integracija cijelog sustava: integrirana skrb koja obuhvaéa javno zdravlje kako bi
podrzao i na populaciji utemeljen i osobi orijentiran pristup. Integrirana skrb se usredotocuje
na viSestruke potrebe cjelokupne populacije, a ne samo na skrb o skupinama ili bolestima
(Goodwin 2016).

Prema nacelima Britanske udruge za zdravlje djeteta u zajednici iz 2011. godine integrirana
skrb treba :

o biti organizirana oko potreba pojedinaca (osobi orijentirana),

o biti usredoto¢ena na dobrobit korisnika usluga,

o biti procjenjivana njezinim rezultatima, osobito onima koje prijavljuju korisnici usluga,
o ukljucivati doprinos zajednice 1 volonterskog sektora,

o biti u potpunosti uklju¢ena u sve lokalne zajednice,

. biti dizajnirana zajednicki s korisnicima usluga i njihovim pruzateljima,

o omoguciti nove ishode za kroni¢no oboljele osobe,

o odgovarati 1 za pruzatelje skrbi kao 1 za korisnike njihovih usluga,

. postizati javnu i drustvenu vrijednost, a ne ustedjeti novac (BACCH 2012).



3.1  Specifi¢nosti kroni¢nih bolesti u dje¢joj dobi u Hrvatskoj i svijetu

vvvvv

godine upotrijebili su pojam kroni¢na bolest (eng. chronic illness) i definirali je kao fizicko,
obi¢no ne smrtonosno, stanje koje traje dulje od tri mjeseca unutar jedne godine ili zahtijeva
period kontinuirane hospitalizacije (hospitalizacija u trajanju dulje od mjesec dana) te je
dovoljne je jacine da ometa redovne aktivnosti djeteta (Pless & Douglas 1971). Perrin je 1993.
godine upotrijebio pojam kroni¢no zdravstveno stanje (eng. chronic health conditions) te ga
definirao kao stanje koje se smatra kroni¢nim ako traje ili se ocekuje da ¢e trajati vise od tri
mjeseca te utjeCe na stanje djeteta (smanjena funkcionalnost djeteta ili poveéana medicinska
potreba od one koja se o¢ekuje za dijete te dobi) (Perrin 1993). Iste godine Stein je takoder
upotrijebio pojam kroni¢no zdravstveno stanje, a opisao ga je kao stanje koje mora imati
biolosku, psiholosku ili kognitivhu osnovu. To je stanje koje traje ili ima oshovu da traje
godinu dana te ima jednu ili vise od sljede¢ih posljedica: ograni¢enje funkcije, aktivnosti ili
drustvene ulogu u usporedbi sa zdravim vrSnjacima u podruc¢jima fizickog, kognitivnog,
emocionalnog te drustvenog rasta i razvoja. Takoder ima zavisnost o jednoj od sljedecih grupa
za nadoknadivanje ili minimiziranje ogranicenja funkcije, aktivnosti ili druStvene uloge:
lijekovi, posebna prehrana, medicinska pomagala, pomo¢ni uredaji ili osobna pomoc te
potreba za medicinskom skrbi ili povezanim uslugama, psiholoske ili obrazovne usluge iznad
normalnih potreba za dijete te dobi zatim posebni tretmani, intervencije ili smjeStaj u Skoli ili
kod kuce (Stein 1993). 1996. godine Ludder-Jackson i Vessey prosirili su Steinovu definiciju
kroni¢nog zdravstvenog stanja. Prema njima kroni¢ne bolesti su bolesti one koje imaju dugo
trajanje te nisu izljeCive ili imaju posljedice koje dovode do ogranicenja u svakodnevnom
Zivotu te im je stoga potrebna pomoc¢ ili adaptacija (Hill i sur. 1999).

McPherson je 1998. godine upotrijebio pojam djeca s posebnim zdravstvenim potrebama (eng.
children with special health care needs) te ih definirao kao djecu koja imaju ili su u
povecanom riziku od kroni¢nih fizi¢kih, razvojnih, bihevioralnih ili emocionalnih stanja te
koja takoder zahtijevaju zdravstvenu njegu i srodne usluge kao i/ili viSe od djece uobicajeno
(McPherson i sur. 1998). Taj pojam je upotrijebio i Newacheck 2002.godine (Newacheck

2002). 2008.godine u Norveskoj je donesen konsenzus o definiciji kroni¢nih bolesti i



zdravstvenih stanja u djetinjstvu. Bolest ili stanje se smatra kroni¢nim u djetinjstvu ako ima
sljedeca Cetiri kriterija:

a) pojavljuje se u dobi od 0-18 godina,

b) dijagnoza se temelji na medicinskom znanstvenom znanju i moze se postaviti pomoc¢u

validnih metoda i instrumenata koji se mogu ponoviti prema profesionalnim standardima,

C) stanje nije izlje¢ivo odnosno za mentalne bolesti, Stanje ne odgovara na tretmane
lijecenja,
d) bolest traje dulje od tri mjeseca odnosno vjerojatno ¢e trajati dulje od tri mjeseca ili se

javljalo tri ili viSe puta tijekom prosle godine te ¢e se vjerojatno ponovo pojaviti (Mokkink i
sur. 2008).

Djeca s kroni¢nim bolestima su definirana kao ona ¢iji slozeni kroni¢ni uvjeti zahtijevaju
specijaliziranu skrb, uz znacajne zdravstvene potrebe, koji imaju funkcionalna ograni¢enja te
zahtijevaju veliku upotrebu zdravstvenih resursa (Cohen i sur. 2011). Prema podacima iz
dostupne literature, udio djece s kroni¢nim bolestima je oko 1%, no taj broj iz godine u godinu
raste kako napreduje medicina (HZJZ 2016). Suvremena kirurgija i neonatologija omogucéuju
da djeca sa sloZzenim sré¢anim greSkama te teZinom ispod 500 grama, prezive, $to je nekad bilo
1 nemoguce 1 nezamislivo. Cohen 1 Patel u svom komentaru ,,Odgovarajuc¢i na porast broja
djece koja zive sa sloZzenim kroni¢nim uvjetima® isticu kako je pruzanje pristupa izvrsnoj
medicinskoj skrbi za djecu s kroni¢nim bolestima izazovno, ali nuzno (Cohen i Patel, 2014).
Prema podacima iz Hrvatskog zdravstveno-statistickog ljetopisa iz 2015. godine, u Hrvatskoj
je rodeno 37 252 zivorodene djece (HZJZ 2016). Ti podaci se malo razlikuju od podataka
Drzavnog zavoda za statistiku DZS, koji navodi da je te iste godine u Hrvatskoj rodeno 37 503
djece, podaci su razli¢iti zbog razli¢itih uvjeta prikupljanja podataka (DZS, 2016.). Svake
godine u Hrvatskoj se rodi oko 400-500 djece s prirodenom sr¢anom greskom dok ukupan broj
djece s prirodenim sréanim greskama iznosi oko 10 000 djece cijeloj djec¢joj populaciji. U
Hrvatskoj postoji vise od 896 000 ¢lanova populacije u dobi od 0-19 godina, njih vise od 18
000 boluje od kroni¢nih pluénih bolesti, 5 788 djece rodeno je s nekom neuroloskom bolescu,
njih 1649 ima secernu bolest tip 1, dok ih 107 boluje od kroni¢nog bubreznog zatajenja (HZJZ
2016). Kada se te brojke kriticki promatraju, moze se rec¢i da su najces¢e kronicne bolesti
djecje dobi: prirodene bolesti srca, dijabetes, kronicne plu¢ne bolesti, neuroloske bolesti te

kroni¢no bubrezno zatajenje.
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Prirodene bolesti srca su naj¢es¢e malformacije u dje¢joj dobi s incidencijom od Sestero na
1000 zivorodene djece (Hoffman & Kaplan 2002). One su takoder vodeéi uzrok ozbiljnog
morbiditeta i mortaliteta u djetinjstvu (Gilboa i sur. 2006).

Incidencija Secerne bolesti tipa 1 u djetinjstvu raste. U veéini Azijskih zemalja incidencija je
niska, najées¢e < 1 na 100 000 u godini. U Africkim zemljama incidencija se krece oko jedan
do devet na 100 000 u godini dana. Sjeverna Amerika broji incidenciju od < 1 do10 na 100
000 u godini dana, a Srednja i Juzna Amerika dva do 17 na 100 000 u godini dana. U Europi
se incidencija kre¢e od niske ¢etiri na 100 000 do vrlo visoke 41 na 100 000 u godini dana.
Najcesce se manifestira u dobi od 10 do 14 godina (Diamond Project Group 2009) s nekim od
sljede¢ih simptoma: vrlo visoka razina glukoze u Krvi, nalaz glukoze i ketona u urinu.
Takoder, djeca mogu imati povecan osjecaj zedi, ucestalo mokriti, ¢esto obolijevati od raznih
infekcija te neobjasnjivo gubiti na tezini. (SZO 1999).

Nefrotski sindrom je jedna od najéeSée dijagnosticiranih bolesti bubrega u djecjoj dobi, a
moze dovesti do kroni¢ne bolesti bubrega odnosno do kroni¢nog bubreznog zatajenja.
Incidencija ove bolesti je dva do sedam na 100 000 djece. Nefrotski sindrom se javlja kada
polupropusna membrana glomerularnih kapilara ne moZe viSe zadrzati gubitak proteina na
minimalnoj bazi §to rezultira masivnim gubitkom proteina i1 njihovim lu¢enjem putem urina.
Nefrotski sindrom mozZe dovesti do smrtonosne infekcije, tromboze te pluénog edema kao
posljedice gubitka proteina (Hussain i sur. 2013). Uz nefrotski sindrom povezani su
komorbiditeti poput hipotireoze, smanjene otpornosti organizma na infekcije, smanjene
koncentracije vitamina D i razna motoric¢ka ostecenja (Park 2011).

Kroni¢ne bolesti pluc¢a kao kona¢na dijagnoza se rijetko navode, no kad se pod time misli na
astmu, bronbhitis, bronhiolitis, cisticnu fibrozu koje, iako broj¢ano male, sveukupno ¢ine veliki
udio u bolestima djece, prema HZJZ, preko 18 tisu¢a djece boluje od neke plucne bolesti
(HZJZ 2016).
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3.2 Troskovi zdravstvene skrbi

Povecanjem broja kroni¢no bolesne djece, povecavaju se i troskovi zdravstvene skrbi.
Kroni¢ne bolesti predstavljaju ekonomsko optere¢enje, a samim time povecavaju koli¢inu
sredstava koji se izdaju za zdravstvenu skrb. Razlikuje se pet koncepata troskova: troskovi
bolesti, mikroekonomski  troskovi/posljedice, makroekonomski  troSkovi/posljedice,
blagostanje ili pravi ekonomski troSkovi te javno relevantni politicki troSkovi naspram
nerelevantnim politickim troSkovima.

1. Troskovi bolesti

Studije troskova bolesti procjenjuju i koli¢inu resursa koji se koriste za lijeCenje bolesti i
negativne ekonomske posljedice bolesti, mjerene kao izgubljena produktivnost drustvu ili
odredenom sektoru.

a) Direktni troskovi su troSkovi medicinske skrbi u vezi s prevencijom, dijagnozom i
lijeCenjem bolesti. Ukljucuju troskove kao §to su ambulante primarne zdravstvene zastite,
bolnicko ili izvanbolnicko lijeenje, rehabilitacija, zdravstvene sluzbe u zajednici te lijekovi.
b) Indirektni troskovi predstavljaju gubitak ljudskih resursa uzrokovan morbiditetom i
preranom smrcu.

C) Nematerijalni troSkovi obuhvacaju psiholoske dimenzije bolesti, ukljucujuéi bol,
zalovanje, anksioznost 1 patnju. Ovu kategoriju troSkova obicno je najteZe izmjeriti.

2. Mikroekonomski troskovi/posljedice

Mikroekonomske studije procjenjuju ucinak zdravlja na ekonomske ishode. Mikroekonomska
analiza moze procijeniti mehanizme kojima zdravlje utjeCe na ekonomske ishode 1 moze
procijeniti relativni doprinos tih mehanizama. Studije ove vrste pomazu kreatorima politike u
odredivanju ulaznih to¢aka za intervencije.

3. Makroekonomski troSkovi/posljedice

Makroekonomske studije nastoji obuhvatiti u kojoj mjeri bolesti moze utjecati na razinu ili
stopu rasta nacionalnog dohotka po stanovniku. Zdravlje mjereno kao o¢ekivana zivotna dob
ili smrtnost odraslih , utvrdeno je da je snazan prediktor gospodarskog rasta.

4, ,Blagostanje* ili ,,pravi® troskovi

5. Javna politika: relevantni vs, irelevantni troSkovi - troskovi se smatraju relevantnima

ako opravdavaju intervenciju javne politike na temelju u¢inkovitosti (Nolte & McKee 2008).
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3.3 Prikaz rezultata pilot istrazivanja iskustava roditelja djece s kroni¢nim bolestima

Kako bi se doslo do $to to¢nijih podataka odnosno koji su stvarni, najvazniji i/ili najveci
problemi roditelja i djece s kroni¢nim bolestima, napravljena je internetska anketa s pitanjima
otvorenoga tipa gdje je interes bio: kako funkcionira zdravstvena skrb za njihovo dijete. Gdje
se kontroliraju, $to od pretraga mogu obaviti kod svojih primarnih lijecnika, a Sto obavljaju na
vi$im razinama zdravstvene zastite zatim Sto bi voljeli da se promijeni vezano za zdravstvenu
skrb te na koji nacin. Ankete su poslane na Facebook stranice udruga djece oboljele od src¢anih
i bubreznih bolesti zatim neuroloskih smetnji te drustvu dijabeti¢ara. Rezultati ankete ukaziju
kako roditelji kroni¢no bolesne djece imaju nekoliko problema vezanih uz lijeCenje i skrb
njihova djeteta. Pojedini domovi zdravlja odnosno primarni lije¢nici nemaju osnovnu opremu
potrebnu za rad S§to onemogucuje obavljanje osnovnih dijagnostickih pretraga u tim
ustanovama, a u onim ustanovama u kojima postoji ta moguénost, specijalisti na visim
razinama zdravstvene zastite, ne priznaju njihove nalaze. lako prema Zakonu o zdravstvenoj
zaStiti postoje, osim pedijatara, na primarnoj razini nema drugih specijalista koji bi brinuli o
kroni¢no oboljeloj djeci odnosno ne postoji ni povezanost izmedu razli€itih struka pa tako ni
multidisciplinarni pristup (NN 150/08-154/14). Za bubrezne bolesnike postoje samo dva
centra koji o njima brinu, Zagreb i Split, a samo jedan stru¢njak. Takoder liste ¢ekanja za
preglede specijalista su dugacke, malo je termina, djeca se kontroliraju kod cetiri do Sest
razlic¢itih specijalista u skoro toliko razli¢itih ustanova. Roditelji izjavljuju da postoji problem i
u nedovoljnom broju informacija o pravima, moguc¢nostima i izboru.

Na primarnim razinama zdravstvene zaStite, djeca s kroni¢nim bolestima mogu: obaviti
pregled u domovima zdravlja za vrijeme viroza, upala uha, upala grla, redovite preventivne
preglede pedijatra, osnovne laboratorijske pretrage: krvna slika, urin, urinokultura, kontrola
glukoze u krvi, test glikoliziranog hemoglobina, test ketona i glukoze u urinu, rentgenske

snimke srca 1 pluc¢a, u nekim domovima zdravlja moze se obaviti 1 holter tlaka.
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Tablica 1. Prikaz rezultata pilot istrazivanja iskustava roditelja djece s kroni¢nim
bolestima

Pregledi koji se mogu SRCANE BOLESTI BUBREZNE BOLESTI
obaviti u Domu zdravlja | pregled u DZ za vrijeme viroza, | izrada laboratorijskih  nalaza:
(D2) upala uha analiza urina, urinokultura, kks
cijepljenje izdavanje uputnica na zahtjev
nefrologa

izrada laboratorijskih nalaza

sistematski pedijatrijski pregledi

Problemi nepovezanost razliitih struka samo jedan specijalist i jedan centar

nedostatak opreme nedostatak komunikacije

nepostojanje specijalista u DZ | DZ ne obavljaju sve pretrage koje

osim pedijatra su potrebne za kontrolu
Multidisciplinarni logoped, radni terapeut nefrolog
pristup psiholog, defektolog psiholog, defektolog
neuropedijatar neuropedijatar
imunolog, hematolog, ortoped, fizijatar
kardiolog, gastroenterolog imunolog-alergolog
pulmolog endokrinolog
socijalni radnik neurolog, kardiolog
fizioterapeut logoped
oftalmolog nutricionist

Potrebe vezane za skrb | kontrole u mjestu prebivaliSta s | timovi lijecnika koji bi zajednicki
multidiscipliniranim, pristupom i | brinuli o sveukupnom zdravlju

povezanoscéu svakog pojedinog djeteta,

multidisciplinarnost
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Tablica 2. Prikaz rezultata pilot istrazivanja iskustava roditelja djece s kroni¢nim
bolestima

Pregledi koji se mogu SECERNA BOLEST NEURORIZICNI
obaviti u DZ izrada laboratorijskih nalaza | RTG
HbAlc

kontrola razine glukoze u krvi, | UZV srca

ketona u Krvi i urinu

KKS, nalaz urina

Problemi nedostatak znanja primarnih malo termina, dugacke liste ¢ekanja

lije¢nika o tipovima dijabetesa

specijalisti koji ne priznaju kontrole kod razli¢itih specijalista u

nalaze DZ 4-6 razlicitih ustanova u razlic¢itim
terminima

nedostatak suradnje nedostatak iskrenosti i otvorenosti

endokrinolog - dijeteti¢ar zdravstvenog osoblja prema

potrebama i moguénostima

Multidisciplinarni endokrinolog neuropedijatar, fizijatar, fizioterapeut

pristup psiholog psiholog, logoped, radni terapeut,

defektolog, senzoricki terapeut

socijalni radnik neurokirurg, kirurg, ortoped

neuropedijatar

socijalni radnik

pulmo-alergolog, gastroenteorolog,

otorinolaringolog

kontrole blize mjestu moguénost pohadanja vjezbi u DZ
prebivalista
Potrebe vezane za skrb HbAlcu Dz dostupnost struénjaka i u manjim
ustanovama
tim Kkoji bi brinuo o bolesti opremiti ustanove koje su

specijalizirane za fizikalnu i

medicinsku gimnastiku opremom,

holisticki pristup djetetu, vise

razliCitih pregleda u istom danu
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4. RASPRAVA

Integracija skrbi je pojam koji se u svijetu koristi ve¢ neko vrijeme, no u Hrvatskoj je rijetko
prepoznat kako u zdravstvenim tako i u nezdravstvenim krugovima. Sam pojam integracije
podrazumijeva koordinaciju razli¢itih aktivnosti kako bi se osiguralo skladno djelovanje
(Marriam 1 sur. 1998) 1 u konacnici poboljsali ishodi (Leutz 1999). Integrirana zdravstvena
zaStita je Siri pojam od same integracije, a sastoji se od tri kljuna elementa: pruzatelja
zdravstvenih usluga, zdravstvenih planova te korisnika zdravstvenih usluga (Coddington
1994). Osim pojma integrirana zdravstvena zastita, zdravstveni sustav prepoznaje i nekoliko
sinonima koji su pojasnjeni u prethodnim poglavljima, a svi su stvoreni s ciljem stvaranja
zdravstvene skrbi koja ¢e biti bolja, pristupacnija i cjelovitija te brinuti o kroni¢nim
bolesnicima.

Ljubljanska povelja o reformi zdravstvene skrbi naglaSava potrebu za pobolj$anjem kvalitete 1
isplativosti skrbi te okretanje primarnoj skrbi, cjelovitosti i kontinuitetu skrbi. U skladu s tim
mnoge su zemlje svoje reforme usmjerile na slicno pruzanje usluga. MenadZment
(upravljanje) bolesti (eng. disease managment) rasirena je reforma organizacije pruzanja skrbi
koja se provodi u mnogim zemljama u istoj ili sli¢noj formi (SZO 1996).

Upravljanje bolestima je tako postalo klju¢na inicijativa za rjeSavanje rastuceg tereta kronicnih
bolesti i potrebe za novim modelima pruZanja skrbi. Nastojala se povecati uloga medicinskih
sestara u pruzanju i1 upravljanju skrbi u zemljama koje tradicionalno imaju primarnu
zdravstvenu zastitu kao Cuvare ulaza u zdravstveni sustav, kao §to su Danska, Engleska,
Nizozemska i Svedska te integrirati skrb prema tradicionalnim granicama zdravstvene i
socijalne skrbi kako bi na taj na¢in poboljsali koordinaciju skrbi (SZO 2009). Integrirana skrb
odnosi se na upravljanje 1 pruzanje zdravstvenih usluga tako da djeca 1 njihove obitelji
dobivaju kontinuitet preventivnih i kurativnih usluga, sukladno njihovim potrebama tijekom
vremena i na razli¢itim razinama zdravstvenog sustava (SZO 2015).

Rastu¢i broj djece s kroni¢nim bolestima zahtijeva rjeSavanje pitanja integrirane skrbi (HZJZ
2016). Napredak medicine u neonatalnoj i pedijatrijskog skrbi dovodi do produZenja Zivota
djeci koja su prije umirala u prvim danima ili mjesecima zivota. No isto tako dovodi do

povecanja broja djece kojima je potrebna kompleksna zdravstvena skrb. Nacionalna
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konvencija o pravima djece definira najvi$i dostignuti standard zdravstvene zastite kao
temeljno pravo svakog djeteta (UN 1989).

Studije pokazuju kako troskovi brige za djecu s kroni¢nim bolestima ¢ine oko jedne trecine
troSkova za skrb cijele dje¢je populacije (Cohen i sur. 2012) te 41% bolnickih troSkova
(Simon i sur. 2010).

Zdravstvene usluge u bolnicama odnosno na najviSim razinama zdravstvene zaStite su
najskuplje (Kovac¢ 2013). Stoga bi bilo pozeljno skrb za djecu s kroni¢nim bolestima preseliti
na niZe razine zdravstvene zaStite. Koriste¢i se nekim od poznatih modela integracije skrbi
moglo bi se o kroni¢no bolesnoj djeci brinuti iz nasih zajednica i njihovih domova. Skrb o toj
djeci na isti bi se nac¢in mogla provoditi iz udobnosti njihovih domova gdje su djeca sretnija,
lakse se nose s bolescu, okruzena su dragim ljudima, a u akutnim situacijama za njihova stanja
brinuli bi stru¢njaci. Vodec¢i se znanjem da integrirana skrb ima nekoliko podskupina, moze se
do¢i do odluke koja bi od tih podskupina kroni¢no oboljeloj djeci najvise odgovarala te kako
je postiéi.

U Hrvatskoj postoji zakonska podloga za integraciju skrbi, no prema iskustvima roditelja
zaklju€uje se, kako se ona ne provodi. Ono §to se provodi je nedostatno, roditelji djece s
kroni¢nim bolestima su nezadovoljni, a na kraju svega, djeca su ta koja podnose najvecu Stetu
zbog nemogucénosti ostvarivanja zakonski odredenih prava, a time se krS$i Konvencija o
pravima djeteta iz 1989. Konvencija obe¢ava svakom djetetu i mladoj osobi (do 18 godina) na
svijetu pravo na zdravstvenu skrb. Drzave potpisnice Konvencije, obavezale su se da ¢e
osigurati zastitu 1 skrb djeteta kakva mu je prijeko potrebna za njegovu dobrobit (UN 1989).
Integracija skrbi je zahtjevan proces, njegovo uvodenje zahtijeva suradnju roditelja i1 djece s
kroni¢nim bolestima, pruzatelja zdravstvene skrbi, organizacija odnosno ustanova koje
pruzaju zdravstvenu skrb te najbitnije: Vlade i1 financijera zdravstvene zaStite. Njihovom
medusobnom suradnjom i dogovorom moze do¢i do smjernica koje bi omogucile provedbu
integracije te na kraju bolju skrb za djecu s kroni¢nim bolestima.

Roditelji 1 djeca svojim aktivnim angaZmanom u postavljanju ciljeva 1 planiranju skrbi,
uskladivanjem na kljuénim vremenskim tockama, u suradnji sa zdravstvenim stru¢njacima,
planiraju i provode djetetu i obitelji usmjeren pristup koji je usmjeren na zdravstvene potrebe
vezane za dijagnozu. Lloyd i Wait navode da je perspektiva pacijenta u srcu bilo kakve

rasprave o integriranoj skrbi. Postizanje integrirane skrbi zahtjeva da oni koji su ukljuceni u
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planiranje i pruzanje usluga ,,nametnu perspektivu bolesnika kao organizacijski princip®
pruzanja usluga (Lloyd & Wait 2005). Dok Leutz opisuje integraciju kao procese, metode i
alate koji olakSavaju integriranu skrb. Integracija ukljucuje povezivanje zdravstvenog sustava
(akutne zaStite, zaStite u zajednici te primarne zastite) s drugim usluznim djelatnostima
(palijativna skrb, edukacija, pomo¢ u kuéi) (Leutz 1999). Takav pristup dovodi do povezane
skrbi, boljih ishoda, ustede vremena te smanjenja stresa. Pruzatelji skrbi dobivaju moguénost
za stvaranje tima (eng. team building), dodatnu edukaciju te vodstvo i mentorstvo u izgradnji
vjestina 1 kapaciteta za poboljSanje komunikacije zatim moguénost rada preko tradicionalnih,
profesionalnih/organizacijskih granica te time postizu vece zadovoljstvo poslom. Ustanove
koje pruzaju zdravstvenu skrb su te koje bi uskladivanjem organizacijskih ciljeva omogucile
efikasniju skrb te dovodenje skrbi, utvrdivanje klju¢nih tocaka, optimiziranje aktivnosti i
procesa, koriStenje resursa te provodenje najbolje kvalitete skrbi. Razvijanje sustava Sirokog
rjeSenja prvenstveno temeljenog na iskoriStavanju postoje¢ih resursa sustava, jasne
odgovornosti o performansama i procjeni sustava, omogucujuci isplativost maksimiziranjem
resursa kroz kontinuum, s moguénoscu utjecaja na postojeci informacijski sustav i tehnologije
zadaci su kojima bi se trebala baviti Vlada i financijeri zdravstvenog sustava. Promocijom i
omogucavanjem integracije smanjili bi se troskovi zdravstvenog sustava prebacujuci dio
odgovornosti s najvise, a time i1 najskuplje razine zdravstvenog sustava na niZe razine. Zbog
manje sloZenosti posla, nize razine zdravstvenog sustava time bi postale dostupnije i efikasnije
kroni¢no bolesnoj djeci i njihovim roditeljima, a njihovo zadovoljstvo bilo bi vece. ( Cohen i
sur. 2011).

U ¢lanku iz 2010. godine Grant istie kako bi organizacije prije nego krenu s uvodenjem
integrirane skrbi u zdravstveni sustav trebale odgovoriti na pet kljucnih pitanja koja bi im
trebala pomoc¢i u otkrivanju u kojim dijelovima mogu posti¢i najvec¢i u€inak te $to je potrebno
uciniti da se to i postigne:

1) koji bolesnici trebaju biti integrirani — svi bolesnici s kroni¢nim bolestima ili bolesnici
s odredenom kroni¢nom bolesti zatim ho¢emo li ukljuciti sve dobne skupine ili ih podijeliti na
djecu, odrasle i starije osobe,

2) koliko bi ljudi trebalo biti uklju¢eno — ako su za manju populaciju potrebna veca
ulaganja, da bi se integracija isplatila, u¢inak mora biti znacajan. A ako je u integraciju

ukljucena veca populacija u¢inak je znatno veci, a troSak je proporcionalan,
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3) koje usluge bi trebale biti uklju¢ene — populacija koju ukljucujemo u integraciju te
veli¢ina populacije daju nam informacije potrebne za donoSenje odluke koji profesionalci i
struke su nam potrebni za integraciju skrbi,

4) koji model integracije treba koristiti — strukturnu ili virtualnu. Strukturna integracija
zahtijeva da razlicite organizacije budu spojene ili imaju neku vrstu formalnog partnerstva.
Virtualna integracija zahtijeva samo da organizacije blisko suraduju,

5) koje su druge organizacijske sposobnosti potrebne (Grant 2010).

Zdravlje 1 dobrobit ljudi ovise kriti¢ki o uspje$nosti zdravstvenog sustava. Zdravstveni sustavi
imaju mnoge probleme vezane uz zdravstvene usluge. Trose se velike koliCine resursa
zdravstvenog sustava koji se ¢esto koncentriraju u velikim bolnicama i nude manjkav pristup
svojim korisnicima. U mnogim europskim zemljama integracija primarne, sekundarne i
tercijarne skrbi je slaba, Sto rezultira slabom kvalitetom i1 neucinkovito$¢u, a Cesto uzrokuje
nepotrebne neugodnosti pacijentima. Kako bi rijesili ovaj problem, europski ured SZO
postavlja sljedece prioritete:

1. ljudi bi trebali imati puno bolji pristup primarnoj zdravstvenoj zastiti koja bi bila
orijentirana na obitelj i zajednicu uz podrsku fleksibilnog i odgovarajuceg bolnickog sustava.
Zemlje bi trebale imati sveobuhvatne usluge primarne zdravstvene zaStite, osiguravajuci
kontinuiranu skrb kroz ucinkovite 1 troSkovno ucinkovite sustave upucivanja i povratne
informacije od sekundarnih i tercijarnih bolnickih usluga,

2. zemlje bi trebale imati lijecnika obiteljske medicine 1 medicinsku sestru koji bi bili srz
ili centar ovakve integrirane primarne zdravstvene zastite koriste¢i multiprofesionalne timove
iz zdravstvenih, socijalnih i drugih sektora te uklju¢ivanje lokalnih zajednica,

3. zemlje bi trebale imate zdravstvene sluzbe koje bi osiguravale sudjelovanje pojedinca
te prepoznale i podupirale ljude kao proizvodace zdravstvene zastite (Grone & Garcia-Barbero

2001).
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5.  ZAKLJUCAK

Dostupni podaci za govore u prilog rastu¢em broju djece s kroni¢nim bolestima, §to bi
zahtijevalo promjene u lijeCenju i skrbi na svim razinama zdravstvene zaStite djece s
kroni¢nim bolestima. lako podaci govore kako je oko 1% djece s kroni¢nim bolestima, ta se
brojka s godinama povecava. Njihovi slozeni kroni¢ni uvjeti zahtijevaju specijaliziranu skrb
koja osim Sto zahtjeva novcani izdatak, takoder zahtjeva i educirano i1 visoko motivirano
osoblje. Integracija skrbi kao koncept objedinjuje sve razine zdravstvenog sustava sa
zdravstvenim radnicima te drugim dionicima u zdravstvu. Uz to integrirana skrb omogucéava
zdravstvenim radnicima kvalitetniji rad, poboljSava ishode te doprinosi racionalizaciji
troSkova. Kreatori zdravstvene politike, u Zakonu o zdravstvenoj zastiti, predvidaju
moguénost uvodenja integrirane skrbi te za to daju zakonsku podlogu. Integracija
zdravstvenog i socijalnog sustava izazov je za mnoge zdravstvene sustave u Europi i svijetu.
Korisnici su nezadovoljni zdravstvenim sustavom i njegovim slabostima, a dionici unutar
zdravstvenog sustava pokuSavaju povezati razliCite dijelove zdravstvenog sustava kako bi
poboljsali uéinkovitost zdravstvenog sustava. Praksa i dostupna literatura pokazuju da su
roditelji nezadovoljni postojeCcom koordinacijom i integracijom skrbi djece s kroni¢nim
bolestima.

Na temelju prikazanog u ovome radu, moze se zakljuciti kako bi za uspjeSnu provedbu
integracije skrbi bilo potrebno kreirati posebnu strategiju koja bi cjelovito povezala zahtjeve
za unapredenjem ishoda s ucincima na poslovanje te zadovoljstvo roditelja 1 djece. Postoje
realni zakonski te ljudski i organizacijski kapaciteti za zapoCinjanje snaznijeg integriranja u
skrbi o djeci koja imaju kroni¢ne bolesti. Postojeci reformski zahvati iskazani u planovima
Ministarstva zdravstva te pozitivni trendovi usmjereni na dobrobit djece, mogu dati pozitivan
utjecaj procesu integracije. Prisutni problemi u upravljanju zdravstvom, na razini sustava i
ustanova, te financijska ograni¢enja mogu otezati ili ¢ak onemogucit ove procese. Argumenti
unapredenje kvalitete te racionalizacije potro$nje koju donosi integracija skrbi mogli bi biti

kljucni za prevladavanje prepreka u razvoj integrirane skrbi.
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