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POPIS I OBJASNJENJE KRATICA

ORFR

OFC (engl. orofacial cleft)

CL (engl. cleft lip)

CP (engl. cleft palate)

CLP (engl. cleft lip and palate)

CL+ CP (engl. cleft lip with or without cleft palate)
EURCAT

uzv
UAE
Fb

orofacijalni rascjepi

orofacijalni rascjepi

rascjep usne

rascjep nepca

rascjep usne i nepca

rascjep usne s ili bez rascjepa nepca
Europski nadzorni sustav
kongenitalnih malformacija
ultrazvuk

Ujedinjeni arapski emirati

Facebook stranica



SAZETAK
Rana intervencija djeteta s orofacijalnim rascjepom: iskustva i zadovoljstvo roditelja

informacijama dobivenim u rodiliStu o dojenju/ hranjenju djece s orofacijalnim

rascjepom (ORFR)

Karakteristika je orofacijalnih malformacija narusena fizioloska anatomija usne 1 nosne Supljine
koja znac¢ajno utjeCe na hranjenja novorodenceta, Sto predstavlja primarni problem roditeljima.
Prioritet su pravovremeno informiranje i edukacija roditelja o postupcima i svim modalitetima

hranjenja novorodenceta s ORFR.

Ciljevi istrazivanja su bili analizirati zadovoljstvo majki informirano$¢u i edukacijom u
rodili$tu o postupcima hranjenja njihovog novorodenceta s ORFR, ispitati postoji li statisti¢ki
znacajna razlika izmedu majki u percepciji korisnosti dobivenih informacija s obzirom na
paritet, te ispitati povezanost zadovoljstva s brojem dana provedenih u rodilistu. Posljednje,
analizirati potrebu dobivanja pisanih uputa u vidu " Informativnog letka” o hranjenju djece s

ORFR.

U istrazivanju je sudjelovalo 50 ispitanica ispunjavanjem on line anketnog upitnika. Manje od
polovine ispitanica je educirano i savjetovano o dojenju/ hranjenju djeteta s ORFR u rodilistu.
Otprilike isti broj ispitanica smatra dobivene informacije korisnima i procjenjuje da su bile
kompetentne po pitanju hranjenja djeteta kod odlaska kuci. Prvorotke su statisti¢ki znacajno
manje zadovoljne informirano$¢u 1 edukacijom u rodiliStu, dok povezanost izmedu
zadovoljstva s brojem dana provedenih u rodiliStu nije znacajna. Da postoji potreba za pisanim

uputama u obliku "Informativnog letka” slozilo se 84 % ispitanica.

Ranu intervenciju djeteta s ORFR u rodiliStima treba unaprijediti. Klju¢na je podrska
zdravstvenih djelatnika u pravovremenom informiranju, edukaciji i savjetovanju roditelja. Na

nacionalnoj razini potrebno je izraditi "Informativni letak o dojenju/ hranjenju djeteta s ORFR.

Kljuéne rijeci: ORFR, rana intervencija, roditelji, edukacija, informiranost, zadovoljstvo,

smjernice o dojenju/ hranjenju.



ABSTRACT

Early intervention of a child with orofacial cleft: experiences and parental satisfaction
with information obtained in the maternity ward on breastfeeding / feeding children with
orofacial cleft (OFC)

The characteristic of orofacial malformations is disturbed anatomy of the oral and nasal cavities,
As a result, this malformation significantly affects the feeding of the newborn, which is often
the primary problem of the parents. Priority is given to timely information and education on

the procedures and all modalities of feeding newborns with OFC.

The objectives of the study were to analyze mothers' satisfaction with information and
education in the maternity ward on feeding their newborns with OFC, to examine whether there
is a statistically significant difference between mothers in the perception of the usefulness of
information obtained with respect to parity, and to analyze the relationship between satisfaction
with the number of days of hospitalization. Finally, analyze the need to obtain written

instructions in the form of a “Leaflet” on breastfeeding / feeding children with OFC.

50 respondents participated in the research by filling out an online survey questionnaire. Less
than half of the respondents were educated and counseled about breastfeeding / feeding a child
with OFC. Approximately the same number of respondents found the information obtained
useful and estimated that they were competent in terms of feeding the child at the time of leaving
the maternity ward. Respondents who gave birth for the first time were statistically significantly
less satisfied with information and education in the maternity ward, while the correlation
between satisfaction with the number of days spent in the maternity hospital was not observed.
84% of respondents agreed that there is a need for written instructions in the form of an

"Information Leaflet".

Early intervention of a child with OFC at maternity hospitals should be improved. The key is
support of health professionals through providing information, education and counseling to
parents. At the national level, it is necessary to create an "Leaflet" on breastfeeding / feeding a
child with OFC.

Keywords: OFC, early intervention, parents, information, breastfeeding / feeding guidelines.



1. UvOD
Kongenitalne malformacije danas se smatraju javnozdravstvenim problemom na globalnoj

razini zbog utjecaja koji imaju na morbiditet, mortalitet i invaliditet novorodencadi i djece (1).
Orofacijalni rascjepi (ORFR) su po ucestalosti druga naj¢es¢a malformacija pri porodu, nakon

malformacija stopala, a ujedno i najrasprostranjenija kraniofacijalna urodena malformacija (2).

U stru¢noj medicinskoj literaturi za rascjep usne koristi se naziv helioshiza (engl. cleft lip, CL)
za rascjep nepca palatoshiza (engl. cleft palate, CP), dok se za istovremeni rascjep usne i nepca

koristi naziv heliognatopalatoshiza (engl. cleft lip and palate, CLP).

Podaci epidemioloskih istrazivanja ukazuju da incidencija rascjepa iznosi 1 na 700 novorodene
djece (3). Procjene medunarodnih baza podataka koje su ograni¢ene na CL + CP krec¢u se od
7,94 do 9,92 na 10 000 zivorodenih (4,5). Pojava rascjepa na globalnoj razini varira. Ovisi 0
varijablama poput rasne pripadnosti, spola, vrste rascjepa, zemljopisnog podneblja i
socioekonomskog statusa (6). Stone navodi da su uzrok varijabilnosti dostupnih podataka, o
incidenciji i zemljopisnoj raspodjeli, razlike u natalitetu na globalnoj razini.

Drugi se uzrok odnosi na

razli¢ite metodologije unoSenja

podataka u nadzorne sustave o

ukupnom broju rodene djece s

e |l

Ukraina w42 kongenitalnim malformacijama,
Svicarska = 9

Spanjolska mesm 48 (7).Najveca incidencija zapazena
Portugal = 9 . .. . oy
Poljska e 64 je kod Azijaca (8) i americkih

Norveska = Q3

Nizozemska w40 Indijanaca te iznosi 3,6 na tisucu

Malta 3 5 novorodenih, a najmanja je u
Italija  — 75
Irska = 13 crnoj populaciji 0,3 (9). Ukupna
Njemacka msm 35 .. .. . .
Francuska s 139 incidencija svih rascjepa u
Danska = 9 .. .. ,
Hrvatska = 11 svijetu kod bijele rase krece se od
Belgija = 14 0.91- 2,69 dok na podru¢ju EU

Austrija = 19
100 200 300 400 500 600 Onaiznosi1,3-1,94 (7).

Slika 1. Broj registriranih slu¢ajeva ORFR 2017. u EU na 10 000 rodenih.



Prema podacima Europskog nadzornog sustava kongenitalnin malformacija (EURCAT/ EU
RD Platforma) od 2007. do 2017. ukupna prevalencija ORFR-a u Europi na 10 000 rodenih
iznosila je 14,60 % (10). Najveci broj sluc¢ajeva u 2017. godini biljezi Ujedinjeno kraljevstvo
(Slikal).

Jedino dostupno epidemiolosko istrazivanje radeno na podruc¢ju citave Republike Hrvatske
prikazuje ucestalost ORFR-a od 1,71:1000 (11). Huljev Frkovi¢i u svom radu iznosi da je
incidencija ORFR-a prema EUROCAT platformi za period od 2008. do 2012. iznosila 1,65/
1000 rodenih (12). Statisti¢ki podaci EUROCAT-a ukazuju na prevalenciju ORFR-a od 15,10
% prema podacima iz Zagreba za isti period (13). Od ukupno 106 prijavljenin ORFR-a u 57
(54%) slucajeva radilo se o CL+CP, dok se 49 (46%) slucajeva odnosilo na CP. Podaci za RH
govore da je najviSa stopa prevalencije od 33,18% zabiljeZzena 2017, a najniza 2015 godine
2,19% (Slika 2).

35
30
25
20
15 / \
10
5
2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017
e Svi slucajevi 13,6 18,29 21,78 18,11 14,79 10,86 11,97 8,24 2,19 11,43 33,18
Fetalna smrt/ mrtvgrodem>20 tj. 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 3,02
gestacije
Zivorodeni 12,24 18,29 21,78 18,11 11,83 10,86 11,97 8,24 2,19 11,43 30,17
Prekid trudnoce 1,36 0 0 0 2,96 0 0 0 0 0 0

Slika 2. Prevalencija ORFR na 10 000 rodenih Zagreb 2007. do 2017. Uvrstene genetske anomalije

Dvostruko ucestalije ORFR-i se javljaju kod djece muskog spola u odnosu na Zenski (14,15). S
obzirom na udruzenost s ostalim malformacijama ORFR-i se dijele na izolirane (70% CLP i
50% CP) ili kao jedna od znacajki drugih organskih i strukturnih poremecaja nekog sindroma
(16).



Prema strukturama koje zahvacaju ORFR-1 se mogu podijeliti na rascjepe primarnog (usne i
alveolarni greben) i sekundarnog nepca (rascjep uvule, tvrdog i mekog nepca). Sve vrste ORFR-
a klasificiraju se kao potpuni i nepotpuni, unilateralni i bilateralni. Rezultati istrazivanja Lanteri
i suradnika ukazuju na znacajno veci broj ljevostranih rascjepa u usporedbi s rascjepima na
desnoj strani (8). Epidemiolosko istrazivanje Alswairki i sur. potvrduje ovu tezu rezultatima iz
Egipta (17), kao i brojna druga istrazivanja (17—21). Vrste rascjepa blazeg oblika koji mogu biti
dugo neotkriveni su submukozni rascjep ili rascjep uvule bifide, a na njih treba posumnjati kod
djece sa hipernazalnosc¢u, problemima s artikulacijom, gubitkom sluha i / ili problemima s

gutanjem (22).

ORFR-i nastaju uslijed naruSenog procesa orofacijalnog razvoja u ranoj embriogenezi,
interakcijom okolisnih i genskih ¢imbenika (12). Oko Sestog tjedna gestacije zavrSava razvoj
usana embrija, dok je nepce potpuno formirano oko trinaestog tjedna gestacije (23). Okoli$ni
¢imbenici rizika ukljuc¢uju uzimanje antiepileptika u trudno¢i, citostatika metotreksata koji je
antagonist folne Kkiseline (12). Teratogeno djelovanje nedvojbeno ima alkohol, sredstava
ovisnosti, konzumiranje duhana i duhanskih proizvoda (24,25). Pojedini autori navode kao
¢imbenike rizika nedostatnu prehranu, pesticide, konzumaciju kofeina, visak ili manjak
vitamina A (26-28). Ucestalost svih kongenitalnih malformacija pa tako i ORF malformacija

proporcionalno raste s dobi majke (29).

Prenatalnu dijagnozu ORFR-a moguce je otkriti novijim modalitetima snimanja (30). No ¢ak i
za iskusnog specijalistu perinatologa izazov je postaviti ultrazvu¢nu dijagnozu izoliranog CP,
posebno mekog nepca, u odnosu na CL+ CP. Upotrebom 2D ultrazvuénih tehnika u drugom
tromjesecju trudnoce otkriva se 65% ORFR, dok primjenom 3D aparata postotak otkrivenih
slucajeva raste i iznosi 90% (31,32). Rezultati istrazivanja govore da se ORFR-i obi¢no
otkrivaju tijekom 2. i 3. tromjesec¢ja trudnocée (32) , dok se ultrazvuénim probirom u ranijoj
trudno¢i otkrije samo 5 % izoliranih CLP (33). Prognoza novorodenceta s ORFR-om ovisi 0
to¢nosti prenatalne dijagnoze i o prisutnosti drugih malformacija ili udruZenih sindroma.
Postavljena dijagnoze prenatalno omogucuje roditeljima duZzi period za savladavanje stresa,
pripremu 1 edukaciju o svim aspektima skrbi djeteta rodenog s rascjepom. Priprema roditelja
ujedno predstavlja prvi korak rane intervencije, a najbolji u€inci se postizu u suradnji s timom

za orofacijalne rascjepe koji preuzima medicinsku skrb o novorodencetu u prvim tjednima



zivota (21). UnatoC napretku ultrazvucne dijagnostike u trudnoc¢i ve¢ina ORFR otkriva se tek

nakon poroda.

Znacajne su implikacije ORFR-a na zivot djeteta i ostale ¢lanove obitelji od samog rodenja, a
ukljucuju medicinske, socijalne i psiholoske posljedice (34,35). Problematika djece rodene s
ORFR-ima specifi¢na je s obzirom na njihovu perspektivu i perspektivu obitelji u kojoj zive.
Kroz duZi period odrastanja i adolescencija rodeni s ORFR-om koristit ¢e daleko veci broj
zdravstvenih usluga u odnosu na njihove vrinjake, uklju¢ujuci njihovu bracu i sestre (36,37).
Medutim, mnogi roditelji od samog rodenja djeteta suoceni su s brojnim preprekama koje se
odnose na dobivanje relevantnih informacija vezanih uz sveobuhvatnu skrb djeteta se i

pravovremeni pristup potrebnim zdravstvenim uslugama (38).

Dostupna istrazivanja strane literature daju brojne rezultate koji govore o incidenciji i
prevalenciji, povezanim malformacijama, prenatalnoj dijagnostici i managementu, problemima
s hranjenjem, razvojem govora, sluha i denticije djece s ORFR-ima, kao i dugoro¢nim
zdravstvenim ishodima, potrebama dobre komunikacije, informiranju i psihosocijalnim
problemima s kojima se suocavaju. Vecina istrazivanja o iskustvima i percepciji roditelja djece
s ORFR-ima dolaze iz visokorazvijenih zemalja. Rezultat naglaSavaju vaznost odgovarajucih,

to¢nih i pravovremenih informacija o ORFR-u, te zdravstvenoj i socijalnoj podrsci (39).

Istrazivanja o ORFR-ima na hrvatskom jeziku su malobrojna, a uzrok tome je vjerojatno niska
incidencija ORFR-a na ovim prostorima. Primalje, medicinske sestre, porodnicari i neonatolozi
zdravstvene su profesije koje skrbe za majku i dijete u porodu i ranom postpartalnom periodu.
Direktno su involvirani u sve aspekte medicinske i primaljske/ zdravstvene skrbi novih obitelji,
pa tako 1 obitelji djece rodene s ORFR-om. Medutim, nakon postavljene prenatalne dijagnoze
ili nakon poroda djeteta s ORFR-om zdravstveni djelatnici koji sudjeluju u neposrednoj
medicinskoj 1 primaljskoj ili zdravstvenoj skrbi €esto ni sami nisu spremni suoCiti se s
potencijalnim problemima. Moguée je da je jedan od glavnih razlog je nedostatak
samokriti¢nosti koja svakom ponaosob pomaZe da procjenjuje svoje postupke, prepozna i
prizna ucinjene pogreSke s ciljem implementacije novih, na istraZivanjima temeljenih,
intervencija u svakodnevnu klini¢ku praksu. Samokriti¢an zdravstveni djelatnik kontinuirano
¢e teziti samorazvoju 1 profesionalnom rastu. Medutim, vecina zdravstvenih djelatnika u
rodiliStu smatra da majke opcenito dobivaju sve potrebne informacije o potencijalnim

teSkocama u ranom postpartalnom periodu u koje se prvenstveno ubrajaju teSkoce dojenja

9



zdrave novorodencadi. Sagledano u kontekstu informiranosti o dojenju/ hranjenju djece s
ORFR u rodilistu percepcija majki/ roditelja je potpuno drugacija S$to i potvrduju rezultati
istrazivanja (27,40,41). Blazi i suradnice isticu nezadovoljstvo majki/ roditelja djece s ORFR-
ima dobivenim informacijama o svim moguénostima hranjenja njihovog djeteta (27,41).
Informacije koje se daju majkama u rodilistu i prilikom otpusta kuca najceSce potjecu iz
razlicitih izvora. Naj¢es¢i izvor informacija u rodiliStu su neonatolozi, primalje i medicinske
sestre. Medutim, nije dovoljno samo informirati i savjetovati majku. Dobivene informacije
moraju biti temeljene na dokazima i lako primjenjive u klini¢koj praksi. Dobiju li majke
nepotpune, Sture, zbunjujuce informacije, koje su Cesto 1 upitne kvalitete, naci ¢e se u iskuSenju
da nakon otpusta iz rodiliSta same traze potrebne informacije koje istovremeno mogu dolaziti
iz razli¢itih izvora pa je stoga nanovo i njihova kvaliteta upitna. Jednom rijecju nasusno je
potrebno izraditi i implementirati u praksu sustavniji na¢in informiranja o dojenju/ hranjenju
djece rodene s ORFR-om rascjepom, s obzirom nato da u trenutku pisanja ovog rada smjernice

na hrvatskom jeziku ne postoje.

Namece se pitanje da li su kompetencije zdravstvenih djelatnika u rodilistu ili jedinicama
intenzivne neonatalne skrbi dostatne kako bi roditelji bili pravovremeno i1 ucinkovito
informirani i educirani o aspektima skrbi za novorodence s ORFR, $to je ujedno temelj rane

intervencije (42)?

Najcesce strepnje majki novorodencadi s ORFR-om odnose se na postupke vezane uz
dojenje/hranjenje, disanje, te govorno jezi¢ni razvoj djeteta (43-45). Svaka pravilno i
ucinkovito izvedena intervencija, temeljena na dokazima, zdravstvenih djelatnika pa tako i
primalja dobar je temelj ranoj intervenciji. Struéne informacije o procesu dojenja/ hranjenja
djece s rascjepima, bilo da su dobivene usmenim ili pisanim putem, naj¢es¢e nisu dostupne
majci prilikom odlaska i1z naSih rodilista ili jedinica intenzivne skrbi, §to za roditelje dodatno
otezava nosenje s potencijalnim problemima. Zalosti spoznaja da su iz tog razloga roditelji
jednostavno primorani samostalno traZziti informacije i snalaziti se na najbolji moguci nacin u

0VvO0j nadasve stresnoj situaciji ne samo kod nas vec¢ i drugdje u svijetu (46).

Rezultati ovog istrazivanja daju uvid u zadovoljstvo majki/ roditelja djece s ORFR-om
pristupom zdravstvenih djelatnika, informiranoS¢u 1 edukacijom koju su prosli u rodiliStu o
dojenju/ hranjenju njihovog novorodenceta. Potonji rezultati naglasavaju prema procjeni

ispitanika i ¢imbenike rizika nedostatne edukacije i savjetovanja u prvim danima nakon poroda.
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U nasim rodilistima, kao i rodiliS§tima regije, roditeljima djece s ORFR-om nije dostupan
edukativni letak o dojenju/ hranjenju njihovog djeteta kao $to je slucaj u mnogim razvijenim
zemljama (47,48). Prvenstveno je potrebno sazeti dostupne smjernice iz strane literature (49,50)
0 dojenju/ hranjenju novorodenceta s ORFR-ima u jednostavan i razumljiv letak koji bi roditelji
dobivali u rodilistu. Informacije u letku prvenstveno moraju biti temeljene na dokazima i
razumljive za majku/ roditelje. Implementacija informativnog letka u svakodnevnu praksu

unaprijedila bi informiranosti i podigla razinu zadovoljstva roditelja.

Ranu intervenciju djece rodene s ORFR-om u RH treba unaprijediti posebno u rodilistima.
Primaljska zajednica osobno je odgovorna majci, obitelji, drustvenoj zajednici i zdravstvenom
sustavu za kvalitetu provodenja primaljske skrbi, a kontinuirani profesionalni rast neizostavan
je dio svake profesije u zdravstvu pa tako i primaljstvu. Kako bi postupci rane intervencije bili
ucinkoviti nasusno je potrebno uspostaviti dobru komunikaciju s roditeljima te im pruziti
pravovremene informacije temeljene na dokazima i socijalno psiholosku podrsku. Nedopustivo
je da su majke/ roditelji po odlasku iz naSih rodiliSta prepuSteni sami sebi u pronalaZenju
informacija o najucinkovitijim metodama dojenja/ hranjenja kao i svih ostalih informacija

vezanih uz kontinuitet skrbi novorodencéeta s ORFR-om.

Zakljucno, osim sustavnog informiranja roditelja neophodna je reorganizacija komunikacijske
mreze izmedu primarne, sekundarne i tercijarne zdravstvene zaStite s ciljem odrzavanja

kontinuiteta rehabilitacije djece rodene s ORFR-ima.

1.1. Rana intervencija definicija i nacela

Pristup ranoj intervenciji temeljen je na pretpostavci da odgovornost za rast, razvoj i 0dgoj
djeteta pociva na obitelji. Profesionalci, bez obzira na uze specijalizacije, koji rade s obitelji
interveniraju na nacine koji podrzavaju i jacaju ulogu i kompetencije roditelja u svrhu

uc¢inkovitog izvrSavanja odgojnih obveza.

” Rana intervencija u djetinjstvu definira se kao iskustvo i prilike koje djetetu s razvojnim
teskocama u ranoj i predskolskoj dobi pruzaju roditelji i strucnjaci s ciljem unapredenja,
Stjecanja i primjene ponasanja koja oblikuju i utjecu na djetetove interakcije s ljudima i

objektima" (51).
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Rana intervencije u kontekstu djeteta s ORFR-om primarni naglasak stavlja na postizanje i
unapredenje sposobnosti roditelja u izvodenju intervencija koje ¢e promicati ucinkovito

dojenje/ hranjenje i neometani razvoja novorodenceta.

Definicija rane intervencije prema Dunstu temelji se na tri nacela koja ujedno ukazuju i nacine

na koje se rana intervencija operacionalizira i vjezba (51).

Nacelo 1. Mogucnosti i iskustva dojenja/ hranjenja djeteta rodenog s ORFR-om ojacat ¢e
njegovo samoinicijativno i samostalno ucenje kao i njegov razvoj. Promicanjem stjecanja
funkcionalnih kompetencija kroz obrazac hranjenja dijete ¢e prepoznati vlastite sposobnosti U
izvodenju zeljenih ucinaka i posljedice. Ve¢ u prvim satima Zivota gotovo sva novorodencad
pokazuje interes za sisanjem. Vecina njih posjeduje urodeni refleks sisanja- gutanja koji se
potice ranim kontaktom "koza na kozu"” i taktilnom stimulacijom usana. Dojenje/ hranjenje je
kljuéno za adekvatan rast i razvoj, posebno oralno-motorickim razvoj i temelj je buduceg
slozenijeg obrasca hranjenja. Kroz proces hranjenja ujedno se stvara veze izmedu majke i
djeteta ¢ime ono razvija vjestine rane komunikacije dok odgovara na majéine podrazaje (52).
Novorodence s izoliranim ORFR-om, bez drugih znacajnih popratnih bolesti ne bi se trebalo
odvajati od majke. Medutim, istrazivanjima je potvrdeno da se odredeni broj novorodencadi s
ORFR-om prima u jedinice intenzivnog lije¢enja isklju€ivo zbog zabrinutosti zdravstvenih
djelatnika u vezi s hranjenjem S$to ujedno povecava troskove lijecenja i dodatno opterecuje
zdravstvene resurse (53). Odvoji li se bez valjanog razloga dijete s ORFR-om nakon poroda od

majke, ve¢ u samom startu narusava se proces rane intervencije.

Nacelo 2. Ucenje djeteta uz posredovanje majke/ roditelja proporcionalno je sa
samopouzdanjem 1 kompetencijama roditelja. Kroz interakciju izmedu majke 1 novorodenceta
u procesu dojenja/ hranjenja omogucuje se obostrano stjecanje iskustava i poticanje razvoja.
Vjerojatnost da ¢e majka pruziti djetetu adekvatna iskustava i pravilno ih provoditi u praksi
maksimizira se u trenutku kad ona prepozna i razumije vaznost svoje uloge kojom utjece na
rast 1 razvoj svojeg novorodenceta. Nakon rodenja djeteta s ORFR-om majke ucestalo
dozivljavaju razli¢ite emocionalne reakcije poput Soka, tuge, straha, krivnje 1 bijesa koji remete
ravnotezu povezivanja s novorodenc¢etom (54). U prvim danima nakon poroda majka/ roditelji
moraju nastojati uspjesno se nositi sa svojim osje¢ajima, novonastalom i neo¢ekivanom krizom

(55). Roditeljima je potrebno vrijeme za reorganizaciju prethodno planiranih aktivnosti sve s
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ciljem zadovoljavanja potrebe njihovog pogodenog djeteta. Dakle, po€etni Sok dijagnoze trebao
bi se prevladati sustavnim i planiranim savjetovanjem te pruzanjem psihosocijalne podrske.
Multidisciplinarni timski pristup trebao bi biti prihvacen kao standard skrbi u radu s djecom s
ORFR-om i njihovim roditeljima (56).

Nacelo 3. Uloga zdravstvenih djelatnika u provodenju rane intervencije posredstvom roditelja
vidljiva je kroz edukaciju, informiranje i podrsku. Takvim intervencijama profesionalaca
unapreduju se kapaciteti majke/ roditelja. Sve dobivene informacije kroz savjetovanje i
edukaciju moraju biti temeljene na dokazima, odnosno karakteristike provedenih intervencija
u praksi trebaju dati optimalne pozitivne rezultate. Primjenom intervencija temeljenih na
dokazima istovremeno se podrzava i jaca kompetentnost majke i unapreduje optimalan rast i
razvoj djeteta. Provoditelji rane intervencije trebali bi biti u izravhom kontaktu s
novorodencetom samo u onoj mjeri koja je potrebna prilikom poducavanja majke u provodenju

odredenih vjestina hranjenja.

Cimbenici koji utje¢u na razvoj djeteta ukljuéuju: karakteristike djeteta, obiljeZja djetetovih
roditelja i karakteristike iskustava i mogucénosti koje se djetetu pruzaju. Slijedom toga, razvojne
krivulje djece s ORFR-om variraju jer ovise o brojnim razli¢itim ¢imbenicima i kombinacija
¢imbenika. Zakljuéno, krivulje rasta i razvoj novorodenceta s ORFR-om razlikuju se ovisno o
etiologiji i dijagnozi u kojima se varijacije krivulje kod djece s istom vrstom rascjepa mogu
pripisati i intervencijskim i ne intervencijskim varijablama (51). Zato pristup zdravstvenih
djelatnika svakom novorodencetu s ORFR-om i majci treba biti holisticki i temeljen na

nacelima individualnosti.

1.2. Konsekvence ORFR-a u novorodenackom periodu

ORFR-i zna¢ajno mogu narusiti razvojne funkcije novorodenceta u podrué¢ju hranjenja, gutanja,
sluha i glasa (50). Buduéi da je problem kompleksne prirode pristup novorodencetu je
interdisciplinaran i odvija se kroz provodenje specifi¢nih intervencija ovisno o profesiji

prakticara koji sudjeluje u ranoj intervenciji i rehabilitaciji (57).

Rana intervencija u novorodenackom periodu provodi se kroz edukaciju i savjetovanje majke/
roditelja o postupcima dojenja/ hranjena djeteta s ORFR-om. Postupci rane intervencije mogu
zapoceti 1 u trudno¢i prenatalnim savjetovanjem nakon §to je dijagnoza postavljena UZV
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pregledom (53,58). Kod novoroden¢adi s ORFR-ima, naro¢ito onih s CLP povecan je rizik
pojave zdravstvenih poteskoca. Osnovni problem predstavlja postizanje adekvatnog prirasta
tjelesne mase. PoteSkoce u sisanju i nazalna regurgitacija uslijed otvorene komunikacija usne
1 nosne Supljine dodatno otezava proces hranjenja. Osim toga, u svakom trenutku novorodence
moze aspirirati i kao posljedicu razviti aspiracijsku pneumoniju (59). Jedan od primarnih ciljeva
u lijeCenju i rehabilitaciji djece s ORFR-0m je postizanje zadovoljavaju¢e anatomije i funkcije
usne Supljine (14). Dakle, brojni su razlozi zasSto s postupcima rane intervencije novorodenceta
s ORFR-ima treba zapoceti §to ranije. Podaci iz strane literature ukazuju da se provedbom
programa rane intervencije kroz edukaciju i savjetovanje roditelja o postupcima hranjenja
znacajno smanjuje stopa neuspjeha prirasta tjelesne mase pogodenog novorodenceta (60). Rana
intervencija novoroden¢eta s ORFR-om provodi se maksimalnim angazmanom roditelja
provodenjem aktivnosti uz superviziju zdravstvenih djelatnika. Rana intervencije ukljucuju
podrsku i savjetovanje majke o dojenju/ hranjenju, odrzavanju laktacije, pomoc¢ u procjeni i
odabiru optimalnih pomagala za hranjenje, odabir i evaluaciju najuinkovitijih tehnike i
polozaja hranjenja, savjetovanje o odrzavanju oralne higijene, o znakovima koji ukazuju na
dostatan/ nedostatan prirast tjelesne mase. Pravovremena edukacija roditelja uz istovremenu
primjenu protokola intervencija vezanih uz prehranu ( na ovim prostorima sluzbeni protokoli
za sada ne postoje) pridonosi povoljnijim ishodima. Ciljevi rane intervencije ukljucuju:
adekvatan prirast tjelesne mase novorodenceta, ograniCavanje trajanja obroka, ocuvanje
integriteta sluznice usne Supljine, ve¢e zadovoljstvo majke, smanjenje stresa, bolje povezivanje

majke i novorodenceta (60).

Struc¢na literatura ukazuje da majke djece rodene s ORFR-ima preferiraju individualno
savjetovanje, u vrijeme postavljanja dijagnoze do potpune uspostave dojenja/ hranjenja.
Nadalje, osobni resursi majke, partneri i ¢lanovi uZe obitelji igraju znacajnu ulogu i odreduju

nacin na koji ¢e se majke nositi s izazovima vezanim uz hranjenje (61).

Poznato je da rana intervencija znacajno podize samopouzdanje majke i smanjuje razinu stresa
kod majke Cetiri mjeseca nakon poroda. Medutim, u odnosu na opéu populaciju roditelji djeteta

s ORFR-om c¢es¢e manifestiraju obiljezja post porodajne depresije (62).

1.3. Pozadina problema
Anatomske promjene usne i nosne Supljine kod ORFR-a naruSavaju sinkronizirani mehanizam

akta "sisanja, gutanja i disanja” koji je jednako neophodna za dojenje i hranjenje novorodenceta.
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Kako bi se generiralo sisanje neophodno je da usnama dijete zatvori prednji dio usne Supljine
dok ¢e meko nepce zatvoriti straznju dio usne Supljine. Novorodence s CLP u vecini slucajeva
tesko Ce realizirati sisanje s obzirom na to da postoji komunikacija izmedu usne i nosne Supljine
(63). Na isti na¢in, kod novorodenceta s CL nepotpuna struktura usana oteZava potpuno
prianjanje oko dojke i stvaranje dostatnog intraoralnog tlaka potrebnog za hranjenje (61).
Strujanje zraka otezava nastanak negativnog tlaka koji je neophodan za funkcionalno sisanje
(55). Proizlazi da ¢e dojenje/ hranjenje ovisiti o vrsti i ozbiljnosti rascjepa kao i sposobnosti
novorodenceta da uz pomo¢ optimalnih modifikacija, specificnih samo za njega, stvori dovoljan
tlak neophodan za sisanje (64). Obrasci sisanja novoroden¢adi s ORFR znacajno se razlikuju
od obrazaca sisanja njihovih vrs$njaka u op¢oj populaciji. Njihov obrazac karakteriziraju: kraci
intervali sisanja, brze sisanje, veéi omjeri u aktu sisanje — gutanje (64,65). Cak 73%
novorodencadi s CP ima umjerene do ozbiljne poteSkoc¢e u hranjenju povezane s neuc¢inkovitim
sisanjem (66). Naj¢es¢i problemi neuéinkovitog sisanja odnose se na: prekomjeran unos zraka,
gusenje, nazalnu regurgitaciju, umor, nedovoljan unos hranjivih tvari, stagnacija ili pad tjelesne

mase i protrahirano vrijeme obroka.

Dakle, novorodencad s CL+ CP i CP vjerojatno ne¢e mo¢i pravilno sisati. Takva djeca po
obrocima uzimaju manje koli¢ine mlijeka, stoga ¢e njegov prirast tjelesne mase biti znatno
manji u odnosu na opc¢u populaciju, imat ¢e manje mjere krivulje rasta, Sto ih stavlja u rizik
"neuspjeha u napredovanju*(59,67,68). Adekvatna prehrana novorodenceta s ORFR-om od
presudne je vaznosti. Poteskoc¢e prilikom hranjenja ne samo da ugroZavaju optimalan rast i
razvoj novorodenceta, vec¢ istovremeno mogu utjecati na stvaranje odnosa privrzenosti i odluku

0 nastavku dojenja (69).

Provodenje prakse temeljene na dokazima ukazuje da hranjenje majcinim mlijekom uz sve
njegove dobrobiti moze biti uspjeSno uz koriStenje pravilnih tehnika dojenja/hranjena
odabranih individualnim pristupom i maksimalni angazman svih dionika (6). S obzirom na
mnogobrojne blagodati majc¢inog mlijeka kad majke ne mogu ili ne Zele dojiti, treba im se
pruziti podrSka da novorodence hrane izdojenim majc¢inim mlijekom. RjeSavanju poteSkoca
hranjenja pristupa se ¢im se uoci bilo koji od znakova odstupanja, a s ciljem kako bi se osigurala
optimalna prehrana i svele na minimum komplikacije koje mogu utjecati na rast i razvoj djeteta.
Nakon fizioloskog gubitka tjelesne mase u prvih nekoliko dana nakon poroda, cilj je prosje¢an

prirast mase od 15 do 30 g dnevno (70).
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1.4. Edukacija majke/ roditelja

Zdravstvene zastita djeteta s ORFR-ima odvija se na sve tri razine zdravstvene zastite kroz
multidisciplinarni pristup. Primalje, medicinske sestre u bolnickom sustavu i u zajednici, radni
terapeuti, savjetnice za dojenje, razliCiti specijalisti lije¢nicke profesije, logopedi, psiholozi i
dijetetiari — sve ove profesije igraju vaznu ulogu u pruzanju psihosocijalne potpore obitelji i
djetetu s ORFR-om. Edukacija roditelja i podrSka trebale bi zapoceti prenatalno ako se
malformacija dijagnosticira prije poroda. Rezultati prenatalnog savjetovanja su znacajni.
Takvim pristupom i pripremom roditelja smanjuje se stopa readmisije u bolnicama zbog
problema hranjenja djeteta s CL + P za 50% (70).

Medutim, izgleda da profesionalcima u rodilistu i opcenito nedostaje adekvatno znanje kako bi
pruzili podr§ku potrebitim roditeljima (39,42,53,71). Obrazovni resursi za zdravstvene
djelatnike ukljucuju pisane protokole, ilustrativne plakate i demonstracije hranjenja vjezbanjem
vjestina u zivo. Svim dionicima skrbi za dijete s ORFR-om podjednako su potrebne informacije
temeljene na dokazima, koje ¢e im pomoc¢i u odabiru i prilagodbi klinicke prakse u skladu sa

specifiénim potrebama djeteta.

Majke novorodencadi s CL + CP osim stresa i novonastale situacije na koju se trebaju
prilagoditi, vjerojatno ¢e imati ograni¢ena znanja o hranjenju djeteta, narocito ako su rodile prvi
puta (61). Oprecne informacije iz razliitih izvora o dojenju/ hranjenju novorodenceta jo§ ¢e

viSe zbuniti majke.

Naposljetku, upute o dojenju/ hranjenju novorodenceta s ORFR-om u obliku letka u razvijenim
zemljama postoje, ali ne i kod nas. Pisane upute u vidu "Informativnog letka” majke bi trebale
dobivati u rodiliStu par sati nakon poroda. Nepotrebno je naglasavati da sve upute moraju biti
temeljene na dokazima, jednostavne, razumljive i1 primjenjive kako u klini¢koj praksi tako 1 u
obiteljskom okruzenju. U principu, letak bi trebao posluziti roditeljima u evaluaciji
kompetencija stecenth u rodiliStu 1 kao uvid u eventualno zaboravljene ili pogresno
interpretirane teorijske osnove o dojenju/ hranjenju novorodenceta. Istovremeno, koristenje
samo pisanih uputa u rjeSavanju eventualnog problema pomoglo bi majci/roditeljima u

razvijanju samopouzdanje i ispravnom provodenju aktivnosti rane intervencije (72).

Zakljuéno, osim sustavnog informiranja neophodno je unaprijediti mreZu komunikacije na
razini primarne, sekundarne i tercijarne zdravstvene zastite s ciljem odrzavanja kontinuiteta

rehabilitacije djece rodene s orofacijalnim rascjepima.
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2. CILJEVI | HIPOTEZE

Primarni cilj:
Analizirati zadovoljstvo majki/ roditelja djece s ORFR dobivenim informacijama u rodilistu o

dojenju/ hranjenju njihovog novorodenceta.
Sekundarni ciljevi:
Ispitati postoji li statisticki znacajna razlika izmedu majki djece s ORFR u percepciji korisnosti

dobivenih informacija u rodilistu o dojenju/ hranjenju novorodenceta s obzirom na paritet.

Provjeriti povezanost zadovoljstva majki djece s ORFR dobivenim informacijama u rodilistu o

dojenju/ hranjenju njihove novorodencadi s brojem dana boravka u rodilistu.

Analizirati potrebu dobivanja pisanih uputa u rodilistu o dojenju/ hranjenju djece s ORFR i

opisati ,, Informativni letak®.

Hipoteze

H1: Majke/ roditelji novorodencadi s ORFR nisu zadovoljne/i dobivenim informacijama u

rodili§tu o dojenju/ hranjenju njihovog novorodenceta.

H2: Majke viserotke koje su rodile dijete s ORFR -om percipiraju manju korist dobivenim

informacijama u rodiliStu o dojenju/ hranjenju novorodenceta u odnosu na majke prvorotke.

H3: Majke koje borave u rodili§tu dulje od cetiri dana izrazavaju vece zadovoljstvo (korist)

dobivenim informacijama u rodili$tu o dojenju/ hranjenju novorodenceta s ORFR.

H4: Majke/ roditelji izraZzavaju potrebu za pisanim informacijama u vidu ,, Informativnog letka*

sa savjetima o dojenju/ hranjenju novorodenceta s ORFR koji bi dobivale u rodiliStu.
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3. ISPITANICI (MATERIJALI) | METODE

3.1. Ispitanici/materijali

Istrazivanje je ustrojeno kao presjecno istrazivanje (73). Provedeno je na uzorku od 50 roditelja
djece rodene s ORFR-om u periodu od 29. svibnja do 13. lipnja 2021. godine. Za potrebe
istrazivanja izraden je on line anketni upitnik pomoc¢u Google obrasca. Iskljucivo radi potrebe
izrade diplomskog rada i stavljanja anketnog upitnika kao privitka, istovjetni obrazac izraden

je i u Word dokumentu.

Anketni upitnik distribuiran je na Facebook (Fb) stranicama udruga, grupa i zajednica, na
podru¢ju RH i zemalja regije, ¢ija je misija medusobna komunikacija i uzajamna pomo¢
¢lanova, odnosno roditelja djece rodene s ORFR-om. Vecina navedenih Fb stranica zatvorenog
su pristupa i kako bi se moglo prikljuciti nekoj od njih potrebno je bilo argumentirano
obrazloziti zahtjev za ¢lanstvom i zatraziti dopustenje administratora za pristup istoj. Nadalje,
anketni upitnik postavljen je i na Fb stranice ¢iji su administratori primalje. Posjeéenost tih
stranica je velika kao i1 broj ¢lanova. Svrha takvih stranica je savjetovanje populacije Zena
vezano uz sve upite o spolnom i reproduktivnom zdravlju s naglaskom na prenatalni i

postnatalni period.

Pri izradi on line upitnika, a kako bi se preveniralo viSestruko ispunjavanje, bila je ukljuc¢ena
opcija dozvole samo jednog pristupa anketnom upitniku. Istovremeno ista znacajka je slabost
dizajna ovog istrazivanja jer za primjer ako majka ima dvoje djece s rascjepom iz dviju trudnoc¢a
nije mogla ispuniti anketni upitnik za oba djeteta. Druga slabost ovog istrazivanja proizlazi iz
Cinjenice da je incidencija ORFR-a niska, pa sukladno tome postojala je bojaznost od relativno
malog broja ispitanika. Online upitnik bio je dostupan samo onim roditeljima djece s ORFR-
om Kkoji imaju pristup prednje navedenim stranicama, dostupnost internetu i znadu se sluziti

racunalom ili pametnim telefonom, §to je jo$ jedan nedostatak.

Postupak ispunjavanja online ankete automatizmom je bio onemogucen ispitanicama/ ima koji

nisu potvrdili nakon pro¢itanog informiranog pristanka dragovoljno sudjelovanje u istraZivanju.

3.2. Postupak i instrumentarij
Za potrebu ovog istrazivanja napravljen je anketni upitnik kojim su se procjenjivala iskustva i

zadovoljstvo roditelja pristupom zdravstvenih djelatnika i informacijama dobivenim u rodili§tu
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o dojenju/ hranjenju djece s ORFR-om. Anketni upitnik kreiran je u elektronickoj verzijii bio
je podijeljen u tri dijela. Prvi, uvodni dio, davao je ukratko informacije ispitanicama/ima o temi,
svrsi i cilju provodenja istrazivanja. Drugi dio anketnog upitnika odnosio se na informirani
pristanak ispitanika.

Anketni upitnik sastojao se od 21 pitanja. Od ukupnog broja 4 pitanja bila su otvorenog tipa,
16 pitanja zatvorenog tipa. Na 7 pitanja zatvorenog tipa ispitanice/ i su imali moguénost da
dopisu 1 svoj odgovor po zelji. Tri pitanja zatvorenog tipa takoder su davala mogucénost
visestrukog odgovora. U posljednjem 21. pitanju ispitanice/ i su zamoljene da pomocu
Likertove skale samoprocjene osobni stav na 16 odredenih tvrdnji sa: potpuno se slazem,

slazem se, neodlu¢na sam, ne slazem se i uopce se ne slazem (Privitak A).

3.3. Statisticka obrada podataka

Odgovori ispitanica/ ka u anketnom upitniku, prema postavkama Google obrasca
automatizmom su stavljeni u Excel dokument. Podaci su analizirani metodama deskriptivne i
inferencijalne statistike. Za obradu brojcanih podataka i izradu tablica i grafikona koristio se
Microsoft Office program Excel. Obrada odgovora ispitanika na otvorena pitanja grupirala se

prema kategorijama i parafrazirala.

Kategorijski podatci su predstavljeni apsolutnim i relativnim frekvencijama. Normalnost
raspodjele numerickih varijabli testirana je Shapiro - Wilkovim testom. Zbog raspodjele
numerickih podataka koje ne slijede normalnu razdiobu numericki podatci opisani su
medijanom i granicama interkvartilnog raspona, a za testiranja su kori$tene neparametrijske
metode. Razlike numerickih varijabli izmedu dvije nezavisne skupine testirane su Mann
Whitneyevim U testom. Povezanost izmedu duljine boravka u rodilistu s pojedinim tvrdnjama
ocijenjena je Spearmanovim koeficijentom korelacije Rho (74). Sve P vrijednosti su dvostrane.

Razina znacajnosti je postavljena na Alpha = 0,05.

Za statisticku analizu koriSten je statisticki program MedCalc® Statistical Software version 20
(MedCalc Software Ltd, Ostend, Belgium; https://www.medcalc.org; 2021) i IBM SPSS
Statistics 23 (IBM Corp.Released 2015. IBM SPSS Statistics for Windows, Version 23.0.
Armonk, NY: IBM Corp.).
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4. ETICKI ASPEKTI ISTRAZIVANJA

Prije pocetka istrazivanja, odnosno ispunjavanja anketnog upitnika, ispitanici su biti upoznati s
temom, ciljem 1 svrhom istrazivanja. U uvodnom dijelu bilo je naznaceno da je njihova
anonimnost zajamcena kao i podatci koje ¢e dati sudjelovanjem u istrazivanju. U svakom
trenutku ispitanici su mogli prekinuti sudjelovanje u istrazivanju bez navodenja razloga.
Ispitanici su ujedno bili upoznati da ¢e se podaci iz istrazivanja, kao rezultati, koristiti u svrhu
izrade diplomskog rada, da ¢e biti dostupni istrazivaCkom timu, a rezultati istrazivanja
prezentirani komisiji prilikom obrane diplomskog rada. Rezultati istrazivanja ujedno mogu
posluziti kao indikatori dobre/ nedostatne klini¢ke prakse i biti pokretaci eventualnih promjena

u primaljskoj/ zdravstvenoj skrbi.
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5.REZULTATI

Istrazivanje je provedeno na 50 ispitanika, roditelja djece s orofacijalnim rascjepom (ORFR).
U skupini roditelja samo je jedan muskarac, a sve ostale su zene. S obzirom na djecu, muski
spol je zabiljeZen kod 30 (60 %) djece, a zenski kod 20 (40 %). Kod vecine djece, 39 (78 %)
ORFR je dijagnosticiran nakon poroda, u vecini slu¢ajeva kod majki, njih 31 (62 %), koje su
bile prvorotke. Kod 11 (22%) djece ORFR je dijagnosticiran u trudno¢i, a prema distribuciji po
vrsti rascjepa kod 8 (73%) se radi o CLP, dok troje djece ima (27%) CL (Slika3).

9 80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%

1 10%

0 0%

Rasciep usne i nepca Rasciep ushe
Slika 3. Raspodjela rascjepa otkrivenih u trudnoc¢i

Samo je troje (6 %) djece rodeno s ORFR iz viseplodne trudnoce, dok su ostala djeca rodena iz
jednoplodnih trudnoc¢a. Rascjep usne i nepca biljezi se kod 26 (52 %) djece, a samo nepca kod
njih 15 (30 %). Rascjep usne i nepca zabiljezen je kod 17 (57%) djece muskog spola, dok je
kod djece Zenskog spola u 9 (45%) slucajeva podjednako zastupljen rascjep usne i nepca i

rascjep nepca (Slika 4).

postotak % =

zensko —
postotak % ||

musko

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18
musko postotak % zensko postotak %
Rascjep usne i nepca 17 57% 9 45%
m Rascjep nepca 6 20% 9 45%
m Rascjep usne 7 23% 2 10%

Slika 4. Raspodjela rascjepa prema spolu djeteta
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Kod 39 (78 %) djece radi se o izoliranim rascjepu, a kod 7 (14 %) ih je sindromski. Omjer

sindromskog rascjepa zenskog spola u odnosu na muski iznosi 1,3:1 (Tablica 1).

Tablica 1. Osnovna obiljeZja ispitanika i djece

Broj (%)

Spol ispitanika

Muskarci 1(2)

Zene 49 (98)
Spol djeteta

Muski 30 (60)

Zenski 20 (40)
OREFR je dijagnosticiran

Tijekom trudnoce 11 (22)

Nakon poroda 39 (78)
Kada je rodeno dijete s ORFR majka je bila

Prvorotka 31 (62)

Viserotka 18 (38)

Neodgovoreno 1(2)
Dijete s ORFR rodeno je iz

Jednoplodne trudnoce 47 (94)

Viseplodne trudnoce 3(6)
Vrsta ORFR kod djeteta

Rascjep usne 9 (18)

Rascjep nepca 15 (30)

Rascjep usne i nepca 26 (52)
Kod djeteta je dijagnosticiran

Izolirani rascjep 39 (78)

Sindromski rascjep 7(14)

Neodgovoreno 4(8)
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NajviSe djece je rodeno u KBC Split, zatim KBC Sestre milosrdnice Zagreb, KB Merkur
Zagreb, KBC Rijeka i OB Zadar, dok ih je neSto manji broj roden u drugim bolnicama iz

Hrvatske i inozemstva (Slika 5).
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KBC Split

KBC Sestre milosrdnice Zagreb
KB Merkur Zagreb
KBC Rijeka

OB Zadar

OB Sveti Duh Zagreb
Beograd

Podgorica

OB Dubrovnik

OB Pula

OB Gospi¢

KBC Osijek

OB Nova Gradiska
OB Zabok

Rodiliste (mjesto rodenja) djeteta

OZB Pakrac
OB Sisak
OB Varazdin
Leskovac
Sarajevo
UAE, Dubai
Valjevo

Vrbas

Slika 5. Raspodjela prema rodilistu u kojem je dijete rodeno

Medijan dobi djece je 38 mjeseci (interkvartilnog raspona od 12 mjeseci do 6 godina) u rasponu

od 1 mjesec do 16 godina.
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Informacije o dijagnozi ispitanicama je priop¢io u 25 (50 %) slucajeva ginekolog / opstetricar,
aneonatolog u 11 (22 %) slucajeva, dok je manji broj saznao dijagnozu od primalje/ medicinske

sestre u 8 (12) slucaja, i u 6 (12%) slucajeva od pedijatra (Tablica 2).

U vecini sluCajeva dijagnoza je ispitanicama priop¢ena odmah nakon poroda, kratko 1 jasno, s
naglaskom na to da ¢e sve biti u redu jer je to danas nesto Sto se lako rjeSava. U par izoliranih
slucajeva o dijagnozi su saznali na neprimjeren nacin, u jednom slucaju lije¢nik im nije mogao
niSta objasniti jer mu je to bio u praksi prvi slucaj djeteta s ORFR, ili se dogodilo da je lijec¢nica

samo nabrojala §to je sve djetetu i1 ostavila roditelje bez objasnjenja.

Nakon priopéenja dijagnoze kod 41 (82 %) ispitanice javila se zabrinutost, kod 39 (78 %)
ispitanica $ok, strah kod 31 (62 %) ispitanica, a iznenadenje kod 17 (34 %) ispitanica. Kod

manjeg broja ispitanica javila se ljutnja, uzbudenost i plac (Tablica 2).

Tablica 2. Ispitanice prema tome tko im je priop¢io dijagnozu i kakav osjecaj je ovladao njima nakon priopcenja

dijagnoze
Broj (%)
Tko je priopéio informacije o dijagnozi

Opstetricar / ginekolog 25 (50)
Neonatolog 11 (22)
Pedijatar 6 (12)
Primalja/ medicinska sestra 8 (16)
Nakon priopéenja dijagnoze ispitanicama je ovladao
Sok 39 (78)
Iznenadenje 17 (34)
Nevijerica 13 (26)
Tuga 21 (42)
Strah 31 (62)
Ljutnja 7(14)
Krivnja 12 (24)
Uzbudenost 3 (6)
Zabrinutost 41 (82)
Plag 1(2)

Neposredno nakon poroda ostvarile su 33 (66 %) ispitanice kontakt ,.koZa na kozu‘ sa svojim
djetetom, a kontinuirani boravak s djetetom imale su 23 (46 %) ispitanice. Najvise su zabrinute
zbog potrebe operativnih zahvata, u 41 (82 %) slucajeva, te u 40 (80 %) slucajeva zbog dojenja/
hranjenja ili u 32 (64 %) slucajeva zbog razvoja govora, a u 28 (56 %) slucajeva brinuo ih je

razvoj sluha (Tablica 3).
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Tablica 3. Ispitanice prema tome §to ih je najvise zabrinulo

Broj (%)
Ispitanice su bile najvise zabrinute zbog:

Dojenja / hranjenja 40 (80)
Djetetovog izgleda 15 (30)
Potrebe operativnih zahvata 41 (82)
Razvoj govora 32 (64)
Razvoj sluha 28 (56)
Reakcija obitelji/ okoline 15 (30)
Druge anomalije 1(2)

Da nitko nije dao informacije u rodilistu o svim moguénostima dojenja/ hranjenja djeteta navodi
7 (14 %) ispitanica, a u 25 (50 %) slucajeva to je bila primalja/ medicinska sestra, ili u 13 (26

%) slucajeva neonatolog.

Najvise korisnih informacija u rodili§tu o ORFR-U ispitanice su dobili u 21 (42 %) slucajeva
od neonatologa, i u 20 (40 %) slucajeva od primalje/ medicinske sestre, a u manjem broju od
opsteticara / ginekologa (Tablica 4).

Tablica 4. Raspodjela prema profesiji od koje su ispitanice informirane o moguénostima dojenja/ hranjenja djeteta

i opéenito o ORFR

Broj (%)
Usmene informacije u rodili$tu o svim moguénostima dojenja/ hranjenja djeteta dobili su
Nitko nije dao informacije 7(14)
Neonatolog 13 (26)
Opstetricar / ginekolog 1(2)
Primalja / medicinska sestra 25 (50)
Informacije je dobila s interneta 1(2)
Vanjski suradnici (ortodont, maksilofacijalni Kirurg) 3(6)
Najvise korisnih informacija u rodilistu o ORFR dobili su od
Opstetricar / ginekolog 6 (12)
Neonatolog 21 (42)
Primalja / medicinska sestra 20 (40)
Neodgovoreno 3(6)

Cimbenici koji utjeu na eventualnu nedostatnu edukaciju i savjetovanje majki o dojenju/
hranjenju djece s ORFR-om su za 27 (54 %) ispitanica nedostatak komunikacijskih vjestina
zdravstvenih djelatnika, za 24 (48 %) ispitanica manjkava educiranost primalja/ medicinskih
sestara, te prema rezultatima ankete za 22 (44%) ispitanice nedovoljan broj primalja kao i
preopterecenost poslom 21 (42%). Nedostatan broj visokoobrazovanih primalja navodi 16

(32%) ispitanica, dok je za 11 (22 %) ispitanica ¢imbenik stres majke (Tablica 5).
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Tablica 5. Ispitanice prema ¢imbenicima koji utjecu na eventualnu nedostatnu edukaciju

Broj (%)

Cimbenici koji utjeu na eventualnu nedostatnu edukaciju i savjetovanje majki o dojenju/ hranjenju djece s
ORFR

Manjkava educiranost primalja/ medicinskih sestara 24 (48)
Nedostatak komunikacijskih vjestina 27 (54)
Nedovoljan broj primalja 22 (44)
Preopterecenost poslom 21 (42)
Nedostatan broj visokoobrazovanih primalja 16 (32)
Stres majke 11 (22)

U rodilistu je samo 5 (10 %) ispitanica dobilo pisane upute ,,Letak* o dojenju/ hranjenju/ djeteta
s ORFR (Slika 6). Tri ispitanice (6%) su rodile u RH (KBC Split, KB Sveti Duh Zagreb, OB

Gospic), dok su dvije (4%) rodile u inozemstvu (Beograd i Podgorica).

Dobivene pisane upute "Letak™ o dojenju/ hranjenju djeteta s ORFR

90%
Ne
45

10%
Da

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45 50

m Postotak  m Broj ispitanica

Slika 6. Ispitanice prema izjavi o dobivenim pisanim uputama o dojenju/ hranjenju novorodenceta s ORFR.

Medijan dana boravka u rodiliStu je 5 dana (interkvartilnog raspona od 4 do 7 dana) u rasponu

od najmanje 1 do najvise 21 dan.
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Zadovoljstvo o informiranosti i educiranosti ispitanica u rodili§tu o hranjenju i drugim

postupcima vezanim uz njihovo dijete s ORFR procijenjeno je s 15 tvrdnji.

Slaze se ili se potpuno slaze 29 (59,2 %) ispitanica s tvrdnjama: da su informirane o svim
planiranim terapijskim/ dijagnosti¢kim postupcima njihova djeteta; njih 30 (61,2 %) da je za
sve terapijske/ dijagnosticke postupke trazena njihova suglasnost; njih 28 (57,2 %) s tvrdnjom
da je pristup prema njoj i njenom djetetu bio individualan i holisticki; 23 (47,9 %) ispitanice s
tvrdnjom da su od strane primalja/ medicinskih sestara poticane na odrzavanje laktacije i
dojenja; te se slaze ili se u potpunosti slazu 23 (46 %) ispitanice s tvrdnjom da su prije odlaska
ku¢i bile potpuno kompetentne po pitanju dojenja/ hranjenja djeteta, a njih 22 (44,9 %) s
tvrdnjom da su zadovoljne svim provedenim postupcima zdravstvenih djelatnika u rodilistu koji

se odnose na sveobuhvatnu skrb njihova djeteta.

Neodlu¢no je najviSe ispitanica, njih 22 (44 %) s tvrdnjom da primalje/ medicinske sestre

posjeduju potrebna znanja i vjestine o dojenju/ hranjenju djece s ORFR.

Ne slaZu se ili se uopce ne slazu s tvrdnjama: 21 (42 %) ispitanica s tvrdnjom da je za vrijeme
boravka u rodilistu prosla edukaciju i savjetovanje o dojenju/ hranjenju djeteta s ORFR; 18
(36,7 %) s tvrdnjom da su u rodilistu usvojile metodu izdajanja mlijeka; njih 19 (38,7 %) s
tvrdnjom da su u rodiliStu educirane kako prepoznati da se dijete nedostatno hrani, a 17 (34,6
%) ispitanica se ne slaZe ili se u potpunosti ne slaze s tvrdnjom da dobivene informacije dojenju/
hranjenju djeteta s ORFR u rodiliStu smatraju korisnim (Tablica 6).

Da postoji potreba za pisanim uputama za roditelje o hranjenju/ dojenju djece s ORFR u obliku

letka slaze se ili se u potpunosti slazu 42 (84 %) ispitanice (Slika 7).
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N 20%
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Neodlu¢na sam % 5
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Slika 7. Procjena ispitanica o potrebi pisanih uputa ,, Letak “ o dojenju/ hranjenju djeteta s ORFR
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Tablica 6. Samoprocjena tvrdnji vezanih uz pristup zdravstvenih djelatnika, edukaciju i informiranost roditelja o

djeci s ORFR

Broj (%) ispitanika

Potpuno

Uopce se Ne Neodluéna  SlaZzem se Ukupno

ne slazem slazem se sam se slazem
Zdravstveni  djelatnici u rodilistu 49
profesionalni su i empati¢ni. 3(61) 9 (18.4) 14(286) 19(388) 4(82) (100)
Informirana sam o svim planiranim 49
terapijskim/ dijagnosti¢kim postupcima 6 (12,2) 5(10,2) 9 (18,4) 16 (32,7) 13 (26,5) (100)
mog djeteta.
Za sve terapijske/ dijagnosticke 49
postupke traZena je moja suglasnost. 3(61) 12(24.5) 4(82) 18(36,7) 12(24.5) (100)
Pristup prema meni i djetetu bio je 49
individualan i holisti¢ki. 9 (184) 5(10.2) 1(143) 19(388) 9(184) (100)
U rodilistu su uvazena moja misljenja i 50
stavovi 0 sveobuhvatnoj skrbi za dijete. 7(14) 6(12) 13 (26) 19 (38) 5(10) (100)
Primalje/ medicinske sestre posjeduju 50
potrebna znanja i vjestine o dojenju/ 10 (20) 4 (8) 22 (44) 7 (14) 7 (14) (100)
hranjenju djece s ORFR.
Za vrijeme boravka u rodilistu prosla 50
sam edukaciju i savjetovanje o dojenju/ 12 (24) 9(18) 9(18) 13 (26) 7(14) (100)
hranjenju djeteta s ORFR.
U rodiliStu sam wusvojila metode 49
izdajanja maj¢inog mlijeka. 12 (24.5) 6(12.2) 9 (18.4) 15(306)  7(143) (100)
Primalje/ medicinske sestre poducile su 50
me modificiranim polozajima dojenja/ 10 (20) 5(10) 10 (20) 17 (34) 8 (16) (100)
hranjenja.
Od strane primalja/ medicinskih sestara 48
poticana sam na odrzavanje laktacije i 10 (20,8) 5(10,4) 10 (20,8) 12 (25) 11(22,9) (100)
dojenja.
U rodiliStu sam educirana kako 49
prepoznati da se dijete dostatno hrani. 11(22.4) 8 (16.3) 13(265) 11(224) 6(122) (100)
U rodilistu sam educirana kako 50
prepoznati da se dijete nedostatno hrani. 12 (24) 8 (16) 14(28) 9(18) 7(14) (100)
Prije odlaska kuéi bila sam potpuno 50
kompetentna po pitanju  dojenja/ 9 (18) 8 (16) 10 (20) 16 (32) 7 (14) (100)
hranjenja djeteta.
Zadovoljna sam svim provedenim
postupcima zdravstvenih djelatnike u 49
rodilistu  koji se  odnose na 8(16,3) 9(18.4) 10(204) 15(306) 7(143) (100)
sveobuhvatnu skrb mog djeteta.
Dobivene informacije o dojenju/ 49
hranjenju djeteta s ORFR u rodilistu 11 (22,4) 6 (12,2) 7 (14,3) 18 (36,7)  7(14,3) (100)
smatram Korisnima.
Postoji potreba za pisanim uputama za 50
roditelje o hranjenju/ dojenju djece s 1(2) 2 (4) 5(10) 10 (20) 32 (64) (100)

ORFR u obliku letka.
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Prvorotke se znacajno manje slazu s tvrdnjama da su informirane o svim planiranim
terapijskim/ dijagnostickim postupcima njihova djeteta (Mann Whitney U test, P = 0,01), s
tvrdnjom da je za sve terapijske/ dijagnosticke postupke traZzena njihova suglasnost (Mann
Whitney U test, P = 0,009), s tvrdnjom da je pristup prema njima i prema njihovu djetetu bio
individualan 1 holisticki (Mann Whitney U test, P = 0,04), te takoder, i s tvrdnjom da su u
rodili$tu uvazena njihova misljenja i stavovi o sveobuhvatnoj skrbi za dijete (Mann Whitney U
test, P = 0,01).

Nadalje, prvorotke se u odnosu na viserotke i manje slazu s tvrdnjom da primalje/ medicinske
sestre posjeduju potrebna znanja i vjestine o dojenju/ hranjenju djece s ORFR (Mann Whitney
U test, P = 0,01), da su za vrijeme boravka u rodilistu prosle edukaciju i savjetovanje o dojenju/
hranjenju djeteta s ORFR (Mann Whitney U test, P = 0,03), da su usvojile u rodili§tu metode
izdajanja maj¢inog mlijeka (Mann Whitney U test, P = 0,02), te se takoder znac¢ajno manje slazu
s tvrdnjom da su ih medicinske sestre poducile modificiranim polozajima dojenja/ hranjenja

(Mann Whitney U test, P = 0,02).

Takoder, znacajno se manje slazu i s tvrdnjama da su od strane primalja/ medicinskih sestara
poticane na odrzavanje laktacije i dojenja (Mann Whitney U test, P = 0,001), da su u rodilistu
educirane kako prepoznati da se dijete dostatno hrani (Mann Whitney U test, P = 0,01), da su
prije odlaska ku¢i bile potpuno kompetentne po pitanju dojenja/ hranjenja djeteta (Mann
Whitney U test, P =0,007), da su zadovoljne svim provedenim postupcima zdravstvenih
djelatnike u rodiliStu koji se odnose na sveobuhvatnu skrb njihova djeteta (Mann Whitney U
test, P = 0,003), te se isto tako zna¢ajno manje slazu s tvrdnjom da dobivene informacije o
dojenju/ hranjenju djeteta s OFRF u rodiliStu smatraju korisnim (Mann Whitney U test,
P =0,002).

Nema znacajnih razlika izmedu prvorotki i viSerotki u tvrdnji da su zdravstveni djelatnici u
rodilistu profesionalni i empatic¢ni, te s tvrdnjom da postoji potreba za pisanim uputama za

roditelje o hranjenju/ dojenju djece s ORFR u obliku letka (Tablica 7).
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Tablica 7. Ocjene zadovoljstva edukacijom i dobivenim informacijama vezanim uz skrb za dijete s ORFR u odnosu

na paritet pacijentice

Medijan
(interkvartilni raspon) p*
Prvorotka Viserotka
Zdravg'EV(?m djelatnici u rodilistu profesionalni su i 3(2-4) 4(3-4) 0,06
empaticni.
Informirana sam o svim planiranim terapijskim/ i )
dijagnostickim postupcima mog djeteta. 3(-4) 4(4-9) 0,01
Za sve terapijske/ dijagnosticke postupke trazena je 3(2-4) 4(4-5) 0,009
moja suglasnost.
Pngtu_pv prema meni i djetetu bio je individualan i 3(1-4) 4(35 - 45) 0,04
holisti¢ki.
U rodilistu su uvaZena moja misljenja i stavovi o i )
sveobuhvatnoj skrbi za dijete. 3(2-4) 4(3-4.25) 0,01
Primalje/ medicinske sestre posjeduju potrebna znanja i i i
vjestine o dojenju/ hranjenju djece s ORFR. 3(1-3) 4(3-4.25) 0,01
Za vrijeme boravka u rodili§tu prosla sam edukaciju i ) )
savjetovanje o dojenju/ hranjenju djeteta s ORFR. 2(1-4) 4(2.75-4,25) 0,03
U _r_odlhstu sam usvojila metode izdajanja majéinog 3(1-4) 4(3-4) 0,02
mlijeka.
Prlmaljt?/ .medlclrzsl.(.e ses.tre. pOdl.lCﬂ.e su  me 3(1-4) 4(3-4,25) 0,02
modificiranim poloZajima dojenja/ hranjenja.
Od Vstrane. prlmaljg( medlf:lng,klh sestara poticana sam na 3(1-4) 4(4-5) 0,001
odrzavanje laktacije i dojenja.
U rodilistu sam educirana kako prepoznati da se dijete 2 (1-4) 3(3-4) 0,04
dostatno hrani.
U rodilistu sam_edumrana kako prepoznati da se dijete 2(1-3) 3,5 (3 - 4,25) 0,01
nedostatno hrani.
Prije odlaska kuéi bila sam potpuno kompetentna po i )
pitanju dojenja/ hranjenja djeteta. 3(1-4) 4(3-4.29) 0,007
Zadovoljpa sam  svim  provedenim  postupcima
zdravstvenih djelatnike u rodili§tu koji se odnose na 3(2-4) 4(3,5-4)5) 0,003
sveobuhvatnu skrb mog djeteta.
Dobivene informacije o dojenju/ hranjenju djeteta s
ORFR u rodili§tu smatram korisnima. 2(1-4) 4(38-43) 0,002
Postoji potreba za pisanim uputama za roditelje o 5 (4 - 5) 5 (4 - 5) 0,93

hranjenju/ dojenju djece s ORFR u obliku letka.

*Mann Whitney U test
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Spearmanovim koeficijentom korelacije ocijenjena je povezanost duljine boravka u rodilistu s
pojedinom tvrdnjom. Uocava se da postoji samo jedna znacajna negativna povezanost duljine
boravka u rodilistu s tvrdnjom da su zdravstveni djelatnici u rodili§tu profesionalni i empaticni,
odnosno ispitanice koje su boravile duze u rodiliStu manje se slazu s tvrdnjom da su zdravstveni
djelatnici u rodilistu profesionalni i empaticni, i obratno, one koje su u rodilistu boravile krace
vrijeme viSe se slazu da su zdravstveni djelatnici profesionalni i empati¢ni (Rho = -0,303;

P =0,03) (Tablica 8).

Tablica 8. Povezanost duljine boravka u rodilistu s pojedinim tvrdnjama vezanim uz edukaciji i informiranost u
rodilistu vezanu uz dijete s ORFR

Spearmanov koeficijent
korelacije duljine boravka u

rodili§tu
Rho P

Zdravstveni djelatnici u rodilistu profesionalni su i empaticni. -0,303 0,03
Informirana sam o svim planiranim terapijskim/ dijagnosti¢kim postupcima 0172 024
mog djeteta. ’ '
Za sve terapijske/ dijagnosti¢ke postupke trazena je moja suglasnost. -0,262 0,70
Pristup prema meni i djetetu bio je individualan i holisticki. -0,150 0,30
U rodilistu su uvazena moja misljenja i stavovi o sveobuhvatnoj skrbi za dijete. -0,226 0,11
Primalje/ medicinske sestre posjeduju potrebna znanja i vjeStine o dojenju/ 0.017 091
hranjenju djece s ORFR. ' '
Za vrijeme boravka u rodilistu prosla sam edukaciju i savjetovanje o dojenju/ 0.012 044
hranjenju djeteta s ORFR. ' '
U rodilistu sam usvojila metode izdajanja majéinog mlijeka. -0,013 0,93
Prlmalj§/ medicinske sestre poducile su me modificiranim polozajima dojenja/ 0,058 0,369
hranjenja.
Od strane primalja/ medicinskih sestara poticana sam na odrZavanje laktacije i -0.129 038
dojenja. ’ '
U rodilistu sam educirana kako prepoznati da se dijete dostatno hrani. -0,068 0,64
U rodilistu sam educirana kako prepoznati da se dijete nedostatno hrani. -0,039 0,79
Prije odlaska ku¢i bila sam potpuno kompetentna po pitanju dojenja/ hranjenja
dieteta. -0,048 0,74
Zadovoljha sam svim provedenim postupcima zdravstvenih djelatnike u -0.018 0.90
rodili$tu koji se odnose na sveobuhvatnu skrb mog djeteta. ' '
Dobivene informacije o dojenju/ hranjenju djeteta s ORFR u rodili$tu smatram

e -0,123 0,40
korisnima.
Postoji potreba za pisanim uputama za roditelje o hranjenju/ dojenju djece s -0.146 031

ORFR u obliku letka.
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6. RASPRAVA
Ovo istrazivanje ispitivalo je zadovoljstvo majki/ roditelja djece s ORFR dobivenim

informacijama u rodilistu o dojenju/ hranjenju njihovog novorodenceta.

S obzirom na znacajno narusenu anatomiju usne i nosne Supljine kao i fiziologiju akta "sisanje-
gutanje-disanje” kod djece rodene s rascjepima, pocetci dojenja/ hranjenje Cesto su
problemati¢ni. Mnoge majke iznijele su probleme koji mogu biti posljedica nedostatka
adekvatne edukacije o dojenju/ hranjenju njihovog novorodenéeta. Cimbenici koji se navode i
imaju utjecaj na nedostatnu edukaciju, savjetovanje kao i zadovoljstvo majki odnose se na
nedostatak komunikacijskih vjestina i kompetencija zdravstvenih djelatnika koji su skrbili o

majci i novorodencetu tijekom boravka u rodilistu.

Rasprava ¢e obuhvacati komponente anketnog upitnika pri ¢emu se istovremeno mora imati u
vidu da su djeca rodena s ORFR-om skupina s niskom incidencijom i kao takvi se ¢esto ne
vidaju u nasim rodiliStima. Navedeni problemi mogli bi biti joS vec¢i u rodilisStima koja se nalaze

u manjim gradovima u odnosu na rodili$ta u okviru Klini¢kih bolni¢kih centara.

6.1. Opce informacije
Prvi dio anketnog upitnika dao je uvid u osnovna obiljeZja ispitanika i djece rodene s ORFR
(Tablical). U skupini anketiranih roditelja njih 50 samo je jedan muSkarac, a sve ostalo su Zene.

Medijan dobi djece s ORFR-ima je 38 mjeseci u rasponu od 1 mjeseca do 16 godina.

S obzirom na spol djeteta u naSem istrazivanju 60 % je muSke novorodencadi i 40% Zenske Sto
predstavlja omjer 1,5:1 i podudara se s dosada poznatim podacima. Rezultati iz literature
potvrduju da se ORFR-i ucestalije javljaju kod muske djece u odnosu na zensku (8,75,76). U
jedinoj epidemioloskoj studiji radenoj na podru¢ju RH u periodu od 1988. do 1998. na uzorku
od 525 298 rodenih ORFR-i su zabiljezeni kod 903 djeteta, od toga 509 muskog spola i 394
zenskog spola u omjeru 1,29:1 (11). Odredeni broj stru¢nih radova na hrvatskom jeziku, ali s
manjim uzorkom, takoder potvrduje da se ORFR-i ¢eSc¢e javljaju kod djece muskog spola
(27,40,77,78). Za razliku od navedenih podataka istrazivanje radeno u OB Pula u periodu od
deset godina u kojem je rodeno 18-ero djece s ORFR-om govori da se njihovi podaci
istrazivanja razlikuju od dotada poznatih jer u njihovom istraZivanju broj sluc¢ajeva Zenske djece

bio je dvostruko veéi u odnosnu na musku (9).
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Prenatalno postavljena dijagnoza ORFR-a od presudne je vaznosti iz nekoliko razloga.
Prvenstveno zbog edukacije i savjetovanja buducih roditelja, izrade planova lijecenja i
predvidanja prognoze djeteta (30). Toc¢nost prenatalne dijagnoze ORFR ovisi o nekoliko
¢imbenika: iskustvu specijaliste perinatologa, tjelesnoj masi trudnice, konstituciji, polozaju
fetusa, koli¢ini plodne vode i vrsti rascjepa (30). Osim toga izazov je postaviti dijagnozu
izoliranog CP, posebno mekog nepca u odnosu na CL + CP. Rezultati istrazivanja govore da se
ORFR obi¢no otkrivaju tijekom 2. i 3. tromjesecja trudnoce u (32,79), dok se ultrazvuénim
probirom u ranijoj trudnoéi otkrije samo 5 % izoliranih CLP (33) stoga se UZV pregled radi
otkrivanja ORFR malformacija u ranoj trudno¢i nikako ne bi trebao primjenjivati kao metoda
ranog probira. Upotrebom 2D i 3D ultrazvuénih tehnika u drugom tromjesecju trudnoce otkriva
se 65% do 90% slucajeva ORFR (31,32,79). Medutim, iako se UZV pregledi u trudnoc¢i na
ovim prostorima izvode daleko vise od tri puta kao §to smjernice nalazu (80-82) u ovom
istrazivanju samo u 11 (22%) slu¢ajeva malformacija je otkrivena prenatalno. Od toga 8 (73%)

CLP, i u tri slucaja 27% CL.

U literaturi se tesko pronalaze stru¢ni ¢lanci novijeg datuma o povezanosti ORFR i dvoplodnih
trudnoca. Rezultati ovog istrazivanja, iako su bez veceg znacaja s obzirom na to da je samo
troje djece s ORFR rodeno iz dvoplodnih trudnoca poticu na razmiSljanje o daljnjim
istrazivanjima, npr. pojave ORFR u blizana¢kim trudno¢ama nakon IVF-a. U dostupnim
istrazivanjima zakljuceno je da se ne moze dokazati poviSeni rizik nastanka ORFR-a u
blizanackim trudno¢ama, bez obzira dali se radi o dizigotnim ili monozigotnim blizancima, u

usporedbi s jednoplodnim trudno¢ama (83,84).

Vieira je u svom istraZivanju doSao do zakljucka da je kod viSerotki povecan rizik rodenja
djeteta s ORFR-om, s omjerom vjerojatnosti koji se povecava s brojem trudnoc¢a do maksimuma
od 3,0 u redoslijedu radanja. Takoder navodi da se rezultati ne razlikuju kada se kombiniraju
izolirani i sindromski slu¢ajevi rascjepa. Do istih zaklju¢aka dolaze i drugi autori (85,86).
Rezultati naSe studije u kojoj je sudjelovala 31(62%) prvorotka u kontrastu su s do sada

poznatim rezultatima.

Distribucija rascjepa prikazuje da je u najmanjem broju slucajeva zastupljen CL, potom CP, a
u najvecem broju slucajeva se radilo o kombiniranom rascjepu CLP. Rezultati su u skladu s
ranije objavljenim stranim istrazivanjima (8,17,87-89). Unato¢ nekim razlikama u rezultatima

istrazivanja procjenjuje da oko polovine zahvacene novorodencadi ima CLP, oko trecine
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izolirani CP, dok 20% njih ima CL (49). U naSem istrazivanju kod muskog spola je prevladao
CLP 57%, dok je kod Zenskog spola jednako zastupljen CLP i CP 45% (Slika4). Dosadasnji
rezultati istrazivanja opetovano potvrduju da se CL+CP ¢esce javlja kod muskog spola, dok je

CP dominantna malformacija ove vrste kod Zenskog spola (12,50,76).

Da bi se neki od ORFR mogao definirati kao sindromski potrebno je u klinickoj slici postojanje
fizickih ili kromosomskih abnormalnosti. Djeca s CL £ CP imaju manji rizik postavljanja
dijagnoze sindromskog rascjepa u odnosu na djecu rodenu s CP. Procjenjuje se da 30% djece s
CL £+ CP 1 50% djece sa samo CP ima pridruzeni sindrom. Poznato je najmanje 275 sindroma
s ORFR kao primarnim obiljeZzjem, a uzrokovani su mutacijom jednog genetskog lokusa,
kromosomskim abnormalnostima ili teratogenima. Medu opisanim sindromima 75% ima
poznati genetski uzrok (12,90). Omjer sindromskog rascjepa zenskog spola u odnosu na muski
u ovom istrazivanju iznosi 1,3:1. No podatak o vrsti sindroma u istrazivanju nije trazen niti

gvidentiran.

Od ukupnog broja djece njih 39 (78%) rodeno je u rodiliStima RH. Jedno dijete je rodeno u
UAE, dok su preostala djeca rodena u rodilistima zemalja regije. Najveéi broj djece roden je u
gradu Zagrebu, potom u Splitu, Rijeci i Zadru, dok ih je nes$to manji broj roden u ostalim
rodiliStima sa znatno manjim brojem poroda u odnosu na KBC-e. Ovi rezultati potvrduju nalaz
istrazivanja Magdaleni¢-MeStrovi¢ prema kojem je incidencija ORFR najviSa u Zagrebu i
Splitsko- dalmatinskoj zupaniji (11). Sagledaju li se brojevi djece s ORFR-om iz zemalja regije
uocava se da je njih sedmero rodeno u ve¢im srediStima poput Beograda, Podgorice i Sarajeva
(Slika 5). Ovakva distribucija mjesta rodenja mozda govori u prilog tome da su ispitanice
prenatalno saznale dijagnozu pa su sukladno tome zbog sigurnosti djeteta odabrale roditi u
veéim centrima. Nadalje, prema narativnim podacima i onima iz literature u RH najveéi broj
djece rodene s ORFR u kontinuiranoj je skrbi stru¢nog tima iz KB Dubrava koji je odnedavno
ponovno otvorio vrata za sve pacijente (78). Proizlazi da je zdravstvena skrb za djecu s ORFR-
ima centralizirana. Roditelji su Cesto primorani putovati izdaleka, trositi privatna financijska
sredstva i svoje dragocjeno vrijeme kako bi realizirali usluge zdravstvene skrbi. Osim toga
namece se pitanje 1 dostupnosti logopeda u manjim gradovima kao 1 duljina liste ¢ekanja na
uslugu. Nepotrebno je naglasavati presudnu vaznost kontinuiteta skrbi za dijete s ORFR. Ishode
zdravstvene skrbi treba evaluirati od rodenja 1 nadalje tijekom djetetova Zivota, a ishodi su

direktno povezani s koordinacijom skrbi i timskim radom (91).
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6.2. Priopcenje dijagnoze i osjecaji majke

Rezultati dobiveni istraZzivanjem na upit koji profil zdravstvenih djelatnika ih je obavijestio o
dijagnozi ORFR-a bili su o¢ekivani s obzirom na to da u nasim rodiliStima o majci i djetetu za
vrijeme 1 nakon poroda skrbe opstetricari/ ginekolozi, primalje i neonatolozi. U vecini sluCajeva
dijagnoza je ispitanicama priopéena odmah nakon poroda jer je malformacija CL+CP jasno
vidljiva. U 50% slucajeva radilo se o opstetri¢aru/ ginekologu, §to ne iznenaduj. Na ovim
prostorima jo$ uvijek je obavezno prisustvo ove profesije na svakom porodu bez obzira radi li
se o fizioloskom ili visoko rizicnom porodu. U osam slucajeva to su bile primalje §to je moguce
objasniti da su se porodi odvijali u manjim rodiliStima gdje su ¢eS¢e kompetencije prvostupnica
primaljstva zajam¢ene ZOP-om implementirane u klini¢ku praksu u odnosu na veca rodilista
(92). O novorodencetu skrbe i neonatolozi koji su prisutni na svakom visokorizi¢nom porodu,
a u manjim rodiliStima koja nemaju odjele neonatologije medicinska skrb o novorodencetu

domena je pedijatra $to je razvidno i iz nalaza ovog istrazivanja (Tablica2.)

U konac¢nici, nije toliko ni bitno koji profil zdravstvenih djelatnika je priop¢io "losu vijest” vec
nacin i uvjeti u kojima je ona priopéena majci. Parafraziranjem vecéine odgovora ispitanika iz
anketnog upitnika zakljucuje se da su dijagnoze priopéene kratko i jasno, uz nedostatak
empati¢nosti u neprimjereno ambijentu. Komunikacijske vjeStine u sredi$tu su klini¢kih
kompetencija svih zdravstvenih djelatnika 1 imaju znacajnu ulogu u promicanju zdravlja,
planiranju 1 provodenju terapijskih postupaka i pridonose zadovoljstvu pacijenta. Medutim
pojedini odgovori ispitanica ukazuju da su komunikacijske vjestine zdravstvenih djelatnika u
rodiliStu upitne podjednako kao 1 teorijske spoznaje. S kojim pravo bilo lije¢nik ili primalja
mogu izjaviti "nije to nista, samo mala rupica estetske prirode, t0 se danas lako rjesava".

U tim slu¢ajevima vjerojatno se radi o zdravstvenom djelatniku koji ne razumije ili mu nisu
poznate sve konsekvence koje ORFR-i imaju na dijete i njegovu obitelj od samog rodenja pa
nadalje. Tko daje pravo bilo kojoj osobi da prosuduje kakve su implikacije rascjepa na dijete,
majku, na novu obitelj? Slijede neki od odgovora ispitanika na pitanje kako im je priopéena

vijest 0 ORFR-u.

"Jako nestrucno, posto je dijete imalo jos dijagnoza za koje sam prvi puta cula,

neonatologinja je samo sve nabrojala i otisla bez ikakvog objasnjena."”

" Doktor nije znao da mi objasni o cemu se radi. Posto mu je to prvi takav slucaj"

" Smirite se, vase dijete ima jednostruki rascjep!!”
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" Samo je rekla, dijete ima kompletan rascjep.”

" Ima jednu malu rupicu, to ¢emo rijesiti."

" Vidim rascjep!”

" Kad je dijete rodeno u jutro utvrdili su da zastaje u placu na sekundu. Odnijeli su ga na
pregled. Dosla mi je dezurna lijecnica i rekla da je dijete islo na slikanje pluca zbog sumnje
na upalu pluéa. Tek popodne mi je receno da zbog zavucene brade na nos aspiriralo malo
plodne vode i da je na antibiotiku u inkubatoru. Tek navecer u 9 sati mi je ista lije¢nica stigla
priop¢iti da dijete ima rascjep nepca koji su ustanovili slucajno jer ga je tesko vidjeti. Bilo
im je sumnjivo zasto djetetu zapada jezik u zdrijelo pa je tesko disao jedino u polozaju na

trbuh tako ga je jedna primalja i spasila jer je dijete odmah stavila u taj polozaj."

"Nakon dva dana boravka u bolnici med. sestra je odlucila pogledati zasto dijete dugo jede
i hrana ide na nos...cim je zaplakao shvatila je...i odnijela dijete ...kasnije je dosla po mene,
dok je dijete pregledavala pedijatrica i onda je premjesten na neonatologiju...osjecaj koda
mi je netko opalio Samar...."

"Djetetu je zarezana usna to mi je bila prva recenica koju sam cula nakon poroda”.

"Pedijatar i sestra s neonatologije su dosle k meni s izrazom lica kao da mi je dijete umrlo,

kad su rekle da je rascjep nepca, laknulo mi je".

Osim toga terminologija koja se primjenjuje za ovu vrstu malformaciju, iako je u narodu

uvrijezena, nedopustiva je u profesionalnom okruzenju.
" Na stolu pri porodu sam sama vidjela da cudno izgleda, a onda mi je primalja rekla da je
rodena sa zecjim ustima i vucjim zdrijelom, od tog momenta mrzim taj izraz i trudim se druge

ispravijati..."

"Da li je neko u porodici roden sa zecjom usnom?"

36



Brojna istrazivanja takoder ukazuju da zdravstveni timovi Cesto imaju problem prilikom
priop¢enja losih vijesti, a kao glavni uzrok se navodi nedostatak komunikacijskih vjestina
(93,94). Primalje koje najveci dio radnog vremena provode u kontinuiranoj interakciji s majkom
1 djetetom moraju od prvog susreta stvoriti 1 razvijati odgovarajuéi profesionalni odnos ¢ime ¢e
pridobiti njihovo povjerenje. Takav pristup moguce je realizirati ako se komunikacija odvija u
pravilnim uvjetima i ako je primalja empaticna i u svom radu primjenjuje individualni i
holisti¢ki pristup (95). Nadalje, priopcenje losih vijesti je u domeni lije¢nika, ali primalje i
medicinske sestre imaju znacajnu ulogu u komunikaciji s pacijenticama i ¢lanovima obitelji, te
ih stoga treba poticati na kontinuiranu edukaciju 1 unapredenje klinickih 1 komunikacijskih

vjestina (96).

Poznato je da je porod djeteta s ORFR-om povezan s ozbiljnim emocionalnim posljedicama za
majku, posebno ako za malformaciju nije saznala u trudno¢i, $to pokazuju i1 rezultati naseg
istrazivanja (Tablica 2). Ispitanice su imale opciju viSestrukog odgovora o samo percepciji
vlastitih emocija, a nakon spoznaje dijagnoze djeteta. Najveci broj ispitanica na prvom mjestu
navodi zabrinutost, potom $ok i strah. Prema istrazivanjima iz strane literature otkriveno je da
su majke nakon poroda djeteta s rascjepom iskusile razli¢ite stupnjeve Soka, ljutnju, poricanje,
strah, tjeskobu te osjecaj "gubitka kontrole” (97—99). U istrazivanju Blazi i sur. Sok ispitanica
se javio u 71,43%, dok je tuga zastupljena u 46,3%, a krivnja u 20,63% (40). U nasem
istrazivanju 24% ispitanica navodi osjecaj krivnje koji je vjerojatno vezan uz pojedine obrasce
zdravstvenog ponaSanja u trudnoéi kao §to je slucaj studije provedene u JAR-u gdje su
ispitanice smatrale da su pridonijele nastanku ORFR zbog nekih svojih postupaka tijekom
trudnoce (39).

Neposredno nakon poroda 33 (66%) ispitanice ostvarile su kontakt "koza na kozu" sa svojim
novorodencetom, a kontinuirani boravak s djetetom imale su 23 (46%) ispitanice. Kako bi
mogli komentirati ove rezultate istrazivanja treba se prisjetiti da 11 ispitanica nije rodilo na
teritoriju RH. Klini¢ka praksa koja se provodi u nasim rodiliS§tima nije ista kao one koje se
provode u regiji. Od 2016. sva drzavna rodiliSta u RH nose titulu Rodilista prijatelji djece,
drugim rije¢ima provode sve korake kako bi promicali, unaprijedili dojenje, te dali podrsku
svim majkama u pocetcima dojenja. Kontakt "koza na kozu” s majkom morala bi ostvariti
gotova sva novorodencad osim vitalnog ugrozenih, a isto tako i stalan boravak uz majku sve do
izlaska iz rodiliSta. Odvajanje djeteta od majke bez pravog razloga nije opravdano jer naruSava

proces povezivanje, rane komunikacije, uspostavu laktacije (53). U istrazivanju koje je radeno
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na americkoj populaciji od sto pedeset majki djece s ORFR 46% dojilo je ili hranilo dijete
izdojenim maj¢inim mlijekom najmanje Sest mjeseci. Rezultati sugeriraju da postoje visestruke
prepreke, ali istovremeno i brojni izvori podrske koje pridonose uspjehu dojenja/ hranjenja

djeteta majc¢inim mlijekom u ¢emu svoje zasluge pronalaze i primalje (100).

6.3. O cemu najvise brinu majke/ roditelji djeteta s ORFR-0m

Odgovori na pitanje Sto je majke najviSe zabrinulo nakon spoznaje o dijagnozi ORFR djeteta
bili su o¢ekivani jer problemi hranjenja, operacija, razvoja govora i sluha glavne su bojazni. U
ovom istrazivanju na prvom mjestu prevladava strah i zabrinutost oko korektivnih operativnih
zahvata. Takav podatak ne ¢udi jer kirurSko lijeCenje ORFR-a odvija se u nekoliko etapa,
dugotrajno je i ovisno o vrsti i ozbiljnosti malformacije. Prvi operativni zahvat provodi se na
usni u ranoj dojenackoj dobi, a drugi nekoliko mjeseci kasnije na nepcu. Nacin na koji se vrse
korekcije ovise o rascjepu i protokolu koji je odabrao kirurski tim. Istrazivanja govore da do
danas medicinska zajednica kao cjelina nije usvojila zajednicki genericki operativni protokol
(101). Razlike u pristupu mogu se objasniti ¢injenicom da se estetski i funkcionalni rezultat
nekog lijeCenja uistinu mogu procijeniti tek kada je zavrSen djetetov rast (102). Za svaki
kirurski zahvat dijete mora pro¢i pre operativnu obradu, postoje rizici komplikacija anestezije,
krvarenja, infekcije i post operacijske boli. Premda je danas dozvoljena hospitalizacija majke
uz dijete, potrebno je naglasiti i psiholoske determinante ne samo za malog pacijenta vec i za
cijelu obitelj (103). Stoga ne ¢udi da se nalazi ovog istraZivanja slazu s rezultatima domace i

strane literature (40,104-106).

Drugi problem koji brine nove majke je dojenje/ hranjenje njihovog novorodenceta, a ovakav
rezultat ne iznenaduje. Dojenje/ hranjenje djeteta s ORFR-om nije izazov samo za majku/
roditelje, ve¢ 1 za primalje, medicinske sestre, savjetnice za dojenje i svaku profesiju koja s
obitelji dolazi u interakciju (52). Danas i mnogim majkama zdrave novorodencadi dojenje
predstavlja veliki problem. lako je dojenje instinktivno svim sisavcima, primalje i medicinske
sestre svakodnevno svjedoce problemima s kojima se suocavaju brojne majke. Kod majki djece
s ORFR-om taj problem je daleko veéi i dugotrajniji. Ponekad je potrebno uloziti enormne
napore kako bi majka usvojila tehnike dojenja/ hranjenja djeteta s ORFR-om. Majke su svjesne
¢injenice da ako ne usvoje modificirane tehnike hranjenja njihovo dijete ne¢e imati adekvatan
prirast tjelesne mase Sto u nekim sluc¢ajevima moze dovesti do morbiditeta i naruSenog rasta i
razvoja. U ovom kontekstu treba napomenutu, da mnoge majke same donesu odluku zele li
pokusati dojiti dijete, hraniti ga izdojenim maj¢inim mlijekom ili adaptiranim mlijekom. Nakon
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savjetovanja o svim dobrobitima maj¢inog mlijeka, odluku pacijentice treba podrzati bez obzira

kakva ona bila.

Nadalje, ono $to je od vaznosti kada se govori o dojenju ili hranjenju djeteta s ORFR-om je
okolina i na¢in na koji ¢e ona podrzati majku i njene odluke. Brojna su istrazivanja koja ukazuju
da okolina koja ne podrzava nastojanja majke u odrzavanju laktacije, bez obzira doji li majka
ili hrani izdojenim maj¢inim mlijekom, ¢imbenik je koju ima znacajan utjecaj na zadovoljstvo
majke (42,43,71,107-109). Osim prednje navedenog majke jo$ brine razvoj sluha i govora
njihove djece. U rodilistima se radi rani probir sluha, ali jednako je vazno roditelje upoznati sa

zna¢ajnom ulogom logopeda u ranoj intervenciji i rehabilitaciji njihovog djeteta (Tablica 3).

6.4. Informiranje, savjetovanje i edukacija
Prema odgovorima anketiranih, 76% majki dobilo je informacije vezane uz sve moguénosti

dojenja/ hranjenja djeteta nakon poroda. Veliki broj strucne literature navodi informiranje i
edukaciju najvaznijim ¢imbenikom koji utje¢e na kvalitetu zdravstvene zastite i zadovoljstvo
korisnica (43,68,110). Nasi rezultati neznatno su visi u usporedbi s rezultatima istrazivanja
Snyder na uzorku od 24 roditelja djece s ORFR u kojem je 70 % roditelja dobilo informacije o
hranjenju u rodilistu (111). Na zalost, u istrazivanju Blazi i sur. samo je 55,6% ispitanika dobilo

korisne informacije u rodili§tu o postupcima hranjenja (40).

Primarna profesija koja je majci dala informacije o hranjenju u 50 % slucajeva bila je primalja/
medicinska sestra, a tek nakon njih neonatolog. Iste rezultate dala su i prethodno navedena
istrazivanja. Pogledaju 1i se rezultati ispitanica o najviSe dobivenih korisnih informacija
opc¢enito o ORFR, problemima, lijeCenju 1 rehabilitacija 21 (42%) majka navodi neonatologa,
a njih 20 primalju/ medicinsku sestru. Ovdje je uloga dviju profesija zamijenjena, ali u jako
malom postotku u korist neonatologa. Prvi rezultat je ocekivan, odnosno primalje su prva
profesija koja u rodilisStu savjetuje, informira majke i poti¢e dojenje. Drugi, gotovo podjednaki
rezultat iznenaduje. U rodiliStima RH, iako su primalje ravnopravne ¢lanice interdisciplinarnog
tima, informacije o dijagnozi, lijeCenju, postupcima i rehabilitaciji djeteta daju neonatolozi.
Moguce je da su pojedine ispitanice pogresno interpretirale pitanje, odnosno ovisi iz koje se
perspektive gleda, ali za povjerovati je da su za majke u tim trenutcima najkorisnije informacije
bile one koje se odnose na dojenje/ hranjenje djeteta. U tom slucaju, ovaj rezultat potvrduje

znacajnu ulogu primalja/ medicinskih sestara u skrbi za majku 1 novorodence.
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No ono S$to se nikako ne uklapa u koncept niti jedne skrbi, narusava nacelo individualnog i
holisti¢kog pristupa spram majke i djeteta, dignitet majke, a istovremeno je pokazatelj lose
kvalitete provodenja skrbi je podatak da 7(14%) ispitanica nije dobilo nikakve dao informacije

o dojenju/ hranjenju djeteta Sto je porazavajuca spoznaja (Tablica 4).

"Samo su mi rekli da se dijete mora hraniti na sondu i da bi bilo dobro da se pokusam izdajati

i sacuvati mlijeko."

"Nikoga! Samo su mi dali caSicu da joj dam mlijeko..."

"Gotovo nikakve informacije nismo dobili u bolnici, ve¢ smo se sami informirali."
"S interneta!!!l"

Medijana dana boravka u rodiliStu za naSe ispitanice bio je 5 dana ( interkvartilnog raspona od
4 do 7 dana. Najkraci boravak bio je 1 dan, a najduzi 21 dan. DuZzina boravka u rodilistu
vjerojatno je ovisila i o vrsti rascjepa te klinickoj slici djeteta. Prosjecan boravak majke i
zdravog novorodenceta u rodilistu je 2-3 dana. Iz rezultata naSeg istrazivanja zaklju¢ujemo da
je boravak majke djeteta s ORFR-om u rodilistu nesto duzi u odnosu na op¢u populaciju. Razlog
duzeg boravka su vjerojatno planirane dijagnosticke pretrage, konzilirajni pregledi specijalista,
evaluacija dojenja/ hranjenje novorodenceta, pada odnosno prirasta tjelesne mase te
savladavanje eventualnih poteSsko¢a. Manje od Cetiri dana odnosi se na boravke majki ¢ija su
djeca zbog pridruzenih zdravstvenih stanje i vitalne ugroze premjestena u jedinice intenzivne
skrbi novorodencadi u drugu ustanovu. Svejedno, ne postoji opravdanje da ispitanice prema
rezultatima istrazivanja, u periodu boravka u rodilistu nisu dobile niti jednu uputu o hranjenju/

dojenju djeteta neovisno o duljini boravka.

6.5. Cimbenici koji utjecu na nedostatnu edukaciju i savjetovanje majke

Rezultati istraZivanja pokazuju da ¢imbenici koji utje€u na eventualnu nedostatnu edukaciju 1
savjetovanje majki o dojenju/ hranjenju djece s ORFR prema procjeni ispitanica su: nedostatak
komunikacijskih vjestina zdravstvenih djelatnika 1 upitno teorijsko znanje i vjeStine primalja/
medicinskih sestara opcéenito o ORFR 1 skrbi za dijete. Ostali ¢imbenici vezani su uz
organizacijski management ustanove i odnose se na nedovoljan broj primalja kao i
preoptereé¢enost poslom. Nedostatan broj visokoobrazovanih primalja navodi 32% ispitanica

(Tablica 5).
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Prema misljenju autora rada tri varijable koje imaju znacaj utjecaj na kvalitetu edukacije i
savjetovanje majke kontinuirano se isprepli¢u i ovisne su jedna o drugoj, a to su komunikacijske
vjestine, kompetencije 1 strucna sprema edukatora. lako svake godine broj prvostupnica
primaljstva raste, najzastupljeniji profil zdravstvenih djelatnika u rodiliStu su jo$ uvijek
primalje SSS. Jos jedna kategorija, premda je njih sve manji broj su primalje asistentice. Svaka
od tri navedene kategorije u skladu s danim im kompetencijama educira klijentice/ pacijentice
kroz sve segmente primaljske skrbi (112). Kvaliteta edukacije majke ovisit ¢e 0 mnogim
¢imbenicima kao npr. teorijskom znanju edukator, komunikacijskim vjestinama sugovornika u
procesu edukacije, zanimljivosti i relevantnosti teme, uvjetima u kojima se odvija
komunikacijski proces, stanju majke i dostupnim resursima. Osim toga, u nasem istrazivanju
22% ispitanica navodi da je ¢cimbenik nedostatne edukacije stres koji je njima ovladao nakon
primitka vijesti o dijagnozi djeteta. Za ocekivati je da su teorijske spoznaje primalja kao 1
komunikacijske vjeStine proporcionalne sa stupnjem Skolovanja. Osim toga materija koja se
prenosi edukacijom mora biti temeljena na dokazima. Nadalje, jedan od klju¢nih ¢imbenika
koji znacajno utjece na kvalitetu edukacije primalja i ostalih zdravstvenih profesija u kontekstu
skrbi za dijete s ORFR su smjernice o dojenju/ hranjenju ove populacije na nacionalnoj razini.
Profesionalcima na Zalost nedostaju specificna znanja koja su potrebna za pruzanje podrske
roditeljima. Obrazovni resursi za zdravstveno osoblje ukljucuju pisane protokole, ilustracije i
demonstracije vjestina u zivo o hranjenju i pomoc¢i majkama kod dojenje djece s ORFR-ima.
Gotovo podjednako roditeljima i zdravstvenim djelatnicima trebaju informacije koje ¢e im
pomo¢i da prilagode intervencije u skladu s potrebama novorodenceta. Dostupnost izvora
informiranja i savjetovanja majki ne iziskuje znacajna financijska sredstva, ali iziskuje volju i
vrijeme profesionalaca 1 profesionalnih udruga. Izrada sluzbenih smjernica, letaka s
informacijama o dojenju/ hranjenju novorodenceta s ORFR-om, ilustracija, organiziranje
struénih edukacija za primalje samo su neki od resursa koji se vrlo laku mogu implementirati u
klinicku praksu i unaprijediti primaljsku skrb (113,114). Ako je pomo¢ majci u realizaciji
dojenja/ hranjenja novorodenceta primarno kompetencija primalja, ne moze se o¢ekivati da ¢e
druga profesija odraditi taj zadatak. Izmedu ostalog, broj dojenje djece, zadovoljstvo majke 1
njena kompetentnost indikatori su kvalitete primaljske skrbi. Kriticna masa prvostupnica
primaljstva postoji, prva generacija magistra primaljstva uskoro ¢e diplomirati, ali tako dugo
dok primaljska zajednica ne osvijesti spoznaju da je za napredak i razvoj profesije potrebno
puno vise od "titule na papiru” napretka nece biti, a korisnice ¢e 1 dalje izrazavati

nezadovoljstvo uslugama primalja.
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Nastavno na prethodni tekst, u rodiliStima je samo 5 (10%) ispitanica dobilo pisane upute o
nacinu dojenja/ hranjenja djeteta s ORFR-om (Slika 6). Tri ispitanice su rodile na podru¢ju RH,
a dvije u rodilistima regije. Osim nedostatka univerzalnog "Letka” potrebno je naglasiti da
primaljska dokumentacija koja je revidirana ve¢ nekoliko puta (s obzirom na to da se temelji
na dokazima dobre prakse koja se neprestano mijenja) postoji, ali ve¢ godinama ¢eka na
odobrenje resornog ministarstva kako bi se ista implementirala u svakodnevnu primaljsku
praksu. Nedostatak primaljske dokumentacije (prema misSljenju autora teksta) na svojevrstan
naCin ima utjecaj na ovakav rezultat istrazivanja. Da postoji primaljska dokumentacija upute
majci bile bi zabiljezene u primaljskom otpusnom pismu novorodenceta, ali uvjeti za realizaciju
nisu ostvareni. U informatickom sustavu BIS dostupni su obrasci i sestrinska dokumentacija.

Medutim, sestrinska dokumentacija u vecini slu¢ajeva nije primjenjiva na ovu populaciju.

6.6. Zadovoljstvo ispitanica informiranoscu i edukacijom u rodilistu o dojenju/ hranjenju
Zadovoljstvo ispitanica o pristupu zdravstvenih djelatnika, informirano$¢u i edukacijom u
rodili$tu o postupcima dojenja/ hranjenja djeteta s ORFR-om procijenjena je pomocu Likertove

ljestvice s 15 tvrdnji (Tablica 6).

SazZeti rezultati istraZivanja upucuju da je svega polovica ispitanica zadovoljna pristupom
zdravstvenih djelatnika za koje smatraju da su empati¢ni 1 profesionalni. Otprilike 60 %
ispitanica informirano je o svim planiranim terapijskim/ dijagnostickim postupcima njihovog
djeteta, te da je za iste trazena njihova suglasnost. NeSto manji broj smatra da je provedena skrb
temeljenja na individualnom 1 holistickom pristupu. Zakljucuje se, da je 45% ispitanica bilo
zadovoljno svim provedenim postupcima zdravstvenih djelatnika u rodilistu koji se odnose na

sveobuhvatnu skrb njihovog djeteta.

Ovakvi rezultati nisu obecavajuéi i nitko ne smije biti zadovoljan ovim ishodom istraZivanja.
Proizlazi da zdravstveni djelatnici rodilista, medu kojima su najbrojnije primalje, u otprilike 50
% slucajeva nisu postivali prava pacijentica sukladno Zakonu o zastiti prava pacijenta (115) §to

ujedno predstavlja krSenje tocke 2. Etickog kodeksa primalja (116).

Postotak zadovoljnih ispitanica opada kada se govori u kontekstu edukacije o hranjenju/ dojenju
novorodenceta s ORFR. Rezultati pokazuju da 42 % ispitanica u rodiliStu nije proslo edukaciju
1 savjetovanje o dojenju/ hranjenju njihovog novorodenceta, a njih 18 % neodlucno je da li se
dobivene informacije mogu smatrati edukacijom. Ovakav rezultat bi mogao upucivati da su

ispitanice dobile neke od informacija, u vidu neformalne edukacije kroz odgovor na postavljeno
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pitanje ili fizicku pomo¢i primalje prilikom dojenja/ hranjenja novorodenceta. Nadalje 18
ispitanica (36,7%) nije usvojilo tehnike izdajanja maj¢inog mlijeka. Pretpostavi li se da se
vec¢ina novorodencadi s ORFR hrani pomocu specijaliziranih bocica, posve je razumljivo ako
majka nije usvojila tehnike izdajanja da ¢e djetetu ponuditi adaptirano mlijeko. Osim §to ¢e ono
biti uskra¢eno za sve blagodati maj¢inog mlijeka postoji rizik nastanka mastitisa Sto dodatno
komplicira ve¢ ionako tesku situaciju i financijski budzet obitelji. Otprilike tre¢ina ispitanica,
§to je izuzetno mali broj) educirana je u rodilistu o pokazateljima dostatne i nedostatne prehrane
novorodenceta. Prethodno navedeni problemi od strane majke i1 djeteta predstavljaju rizik

ponovne hospitalizacije Sto dodatno opterecuje troskove lijecenja.

Najvise ispitanica, njih 22 (44%) neodlu¢no je s tvrdnjom da primalje/ medicinske sestre
posjeduju potrebna znanja i vjeStine o dojenju/ hranjenju djece s ORFR. Dok isti broj 14 (20%)
ispitanica smatra da posjeduju, odnosno ne posjeduju specifi¢ne vjestine i znanja. Moguci uzrok
ovakvog rezultata je velika fluktuacija primalja/ medicinskih sestara koja je u posljednjih
nekoliko godina zahvatila zdravstveni sustav. Brojne iskusne kolegice odlaze s dugogodisnjih
radnih mjesta, a dolaze nove, mlade koje iskustvo tek moraju ste¢i. Incidencija ORFR u RH je
niska, broj poroda opada iz godine u godinu, stoga ne ¢udi da ¢e mnoge svega nekoliko puta u
svom radnom vijeku imati priliku skrbiti o takvoj populaciji. Ali ova Cinjenica ne opravdava

ponaosob nikoga.

Nedvojbeno postoji potreba za pisanim uputama u vidu "Informativnog letka” o dojenju/

hranjenju djece s ORFR-om koji bi roditelji dobivali u rodiliStu (Slika 7).

Treba istaknuti rezultat kojim su majke procijenile korist svim dobivenim informacija u
rodili$tu o ranoj intervenciji djeteta s ORFR-om. Njih 35 (51%) smatra informacije korisnima,

a 17 (34,6%) nije takvog misljenja.

Sve upucuje na zaklju€ak da 50% nasih klijentica odlazi ku¢i nezadovoljno ste¢enim znanjem
1 vjeStinama vezanim uz dojenje/ hranjenje djeteta s ORFR. Isto toliki broj moZze potvrditi da je

zadovoljan profesionalno$¢u i empati¢nos¢u zdravstvenih djelatnika.

Rezultati nasih ranijih istrazivanja otprilike su podjednaki. Blazi i Kolari¢ isticu da 44 % majki
izrazava nezadovoljstvo dobivenim informacijama u rodilistu (40). Istrazivanje iz strane
literature koje je radeno na uzorku od 84 ispitanice ukazuje da zadovoljstvo majki
informirano$¢u u rodilistu ne daje puno bolje rezultate. Ukupno je 21 majka (25%) opisala

1

individualno savjetovanje kao "nezadovoljavajuce ", 14,3% ispitanica nije dobilo nikakve

informacije o svim mogucénostima postnatalne njege. Zdravstveno osoblje nije posjedovalo
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specifi¢na znanja. Sest majki je izjavilo da nije bilo nikoga tko se osje¢ao odgovornim za
davanje bilo kakvih informacija nakon poroda, a 56,0% majki koje su se suocile s ovom
dijagnozom, dobile su informacije putem interneta (n = 47). Istrazivanje je provedeno u
Njemackoj koja ima daleko naprednije ureden zdravstveni sustav u odnosu na nas, a

istovremeno loSe rezultate istraZivanja na ovu temu (117).

6.7. Zadovoljstvo ispitanica informiranoscéu i edukacijom s obzirom na paritet
Na osnovi podataka dobivenih anketnim upitnikom usporedivalo se zadovoljstvo ispitanica

informirano$c¢u i edukacijom o dojenju/ hranjenju djece s ORFR-ima s obzirom na paritet

(Tablica 7).

Samo u dvije tvrdnje ne postoji statisticki znacajna razlika izmedu navedenih skupina.
Prvorotke i viSerotke podjednako se slazu s tvrdnjama da su zdravstveni djelatnici u rodilistu
profesionalni i empatic¢ni, te s tvrdnjom da postoji potreba za pisanim uputama za roditelje o

hranjenju/ dojenju djeteta s ORFR u vidu letka.

Prvorotke se prvenstveno znacajno manje slazu s tvrdnjom da su poticane na odrzavanje
laktacije i dojenja od strane medicinskih sestara i primalja. Nedvojbeno su manje zadovoljne
dobivenim informacijama u rodiliStu o dojenju/ hranjenju njihovog djeteta, kao 1 svim
provedenim postupcima koji se odnose na sveobuhvatnu skrb o djetetu. Takoder, znacajno se
manje slazu s tvrdnjom da su prije odlaska ku¢i bile potpuno kompetentne po pitanju dojenja/
hranjenja djeteta. Rezultati ukazuju da je u manjoj mjeri trazena njihova suglasnost za sve
terapijske 1 dijagnosticke postupke u odnosu na viSerotke, da su manje zadovoljne
informirano$c¢u o planiranim terapijskim/ dijagnosti¢kim postupcima njihovog djeteta. Nadalje,
manje se slazu s tvrdnjom da su u rodilistu educirane kako prepoznati znakove nedostatne
prehrane djeteta. Prvorotke se u odnosu na viSerotke 1 manje slazu s tvrdnjom da primalje/
medicinske sestra posjeduju potrebna znanja i vjestine o dojenju/ hranjenju djece s ORFR.
Rezultati Mann Whitney U testa gdje je P=0,02 odnose se na slaganje s tvrdnjama da su
ispitanice usvojile tehnike izdajanja maj¢inog mlijeka 1 bile poducene modificiranim
polozajima dojenja. Tvrdnja da su za vrijeme boravka u rodilistu prosle edukaciju i savjetovanje
o dojenju/ hranjenju takoder je statisticki znacajna, ali je rezultat P vrijednosti znacajno nizi u
odnosu na prethodne tvrdnje. Najmanja statisticki znacajna razlika u zadovoljstvu izmedu
prvorotkinja 1 viSerotkinja odnosi se na tvrdnje da su educirane kako prepoznati znakove da se

dijete dobro hrani i napreduje, kao i da je osoblje prema njima bilo profesionalno i empatic¢no.
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Ovim istrazivanjem nisu se dobili podaci na temelju kojih bi mogli spoznati koji su to ¢imbenici
koji utje¢u na razinu zadovoljstva ispitanica dobivenim informacijama 0 dojenju/ hranjenju
novorodenceta s ORFR. U svom istrazivanju Luki¢ dolazi do spoznaje da je stupanj
obrazovanja ispitanika i socijalni status u pozitivnoj korelaciji s percepcijom zadovoljstva
(118). Mateji¢ i sur. u istrazivanjem na uzorku od 34.431 ispitanika rangira ¢imbenike koji
imaju utjecaj na percepciju zadovoljstva pacijentica provedenom zdravstvenom skrbi. To su
¢imbenici okoliSa, ¢imbenici komunikacijskih odnosa te ¢imbenici povezani s tehnickim i
profesionalnim aspektima (119). Najnizu ocjenu ispitanika u navedenom istrazivanju dobili su
¢imbenici okolisa, dok su se najviSe ocjene odnosile na zadovoljstvo osobljem, pristupom i
postupcima tijekom boravka u rodilistu. Ispitanice su visokim postotkom procijenile
zadovoljstvo komunikacijskim vjeStinama i empati¢noséu profesionalaca, dok je zadovoljstvo
provodenja inicijative "Rodiliste prijatelj djece” dobilo prosjecnu ocjenu 3,82. Analizom 1
obradom podatak ispitanica utvrdene su varijable koje imaju utjecaj na percepciju zadovoljstva,
a to su stupanj obrazovanja ispitanica, paritet i vrsta zdravstvene ustanove. Rezultati istrazivanja
upucuju da zene viserotke, nizeg stupanja obrazovanja koje su rodile u manjim rodiliStima
izrazavaju vece zadovoljstvo provedenim postupcima i odnosom zdravstvenog osoblja. U
usporedbi s time ispitanice viSeg stupnja obrazovanja u prosjeku su manje zadovoljne
kvalitetom pruzene skrbi u rodilistu. Nadalje definirane su jo$ dvije varijable koje imaju utjecaj
na zadovoljstvo pacijentica, a odnose se na svijest 0 pravima pacijentica i edukaciji u
prenatalnom periodu. U istom istraZivanju autor isti¢e da mogucnost informiranja o stanju
novorodenceta kao i dobivanja potrebnih informacija o dojenju i njezi novorodenceta znatno

utjeCu na zadovoljstvo majke.

U svakom slucaju rezultat naseg istraZivanja ima veliki znacaj. Namece se pitanje da li bi
rezultati u op¢oj populaciji bili slicni ovima. Nastavno, nekim novim istrazivanjem treba tocno
definirati ¢imbenike koji imaju utjecaj na razinu zadovoljstva i u buduénosti poduzeti korake

kojima se ovakvi rezultati mogu prevenirati.

Prema rezultatima naSeg istrazivanja nedostatak komunikacijskih vjestina navodi se kao
¢imbenik koji ima utjecaj na edukaciju majke. Istovremeno ispitanice navode, narocito
prvorotkinje, nezadovoljstvo pravovremenog dobivanja relevantnih informacija. Osim toga,
manje od 50 % ispitanica ostvarilo je kontinuirani boravak u rodilistu s djetetom §to isto moze

biti uzrok nezadovoljstva.

Treba ponovno naglasiti da je od iznimne vaznosti uloga zdravstvenih djelatnika narocito
primalja i medicinskih sestara u edukaciji i pruzanju psihosocijalne podrske zenama (120).
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Implementacijom individualnog i holistickog pristupa samopouzdanje majke raste. Ako je
majka samopouzdana i osje¢a se kompetentnom u zadovoljavanju potreba novorodenceta

istovremeno ¢e rasti 1 stupanj njenog emocionalnog zadovoljstva.

Bez obzira na sve ¢imbenike koji imaju utjecaj na zadovoljstvo pacijentica kontinuirano se
mora teziti kvalitetnom provodenju primaljske i zdravstvene skrbi bez obzira na uvjete i razinu

zdravstvene zastite (121).

U razmatranju razine zadovoljstva pacijentica zdravstvenom skrbi rezultati istrazivanja ukazuju
da su znacajnije manje zadovoljne one pacijentice koje nisu prosle savjetovanje i edukaciju
(118-120,122) u trudnoé¢i ili nakon poroda. Razmotri li se ovaj podatak, iz perspektive
zdravstvenih djelatnika mogué¢i uzrok je preopterecenost poslom narocito u rodiliStima.
Primalje i medicinske sestre vrlo Cesto ne pronalaze dovoljno vremena koje je potrebno u

provodenju formalne edukacije i savjetovanju. Posljedica toga je obostrano nezadovoljstvo.

Osim unapredenja uvjeta rada potrebna je i1 stimulacija, primalja 1 medicinskih sestara koje su
zavr$ile preddiplomske i diplomske studije, promjenom sistematizacije radnih mjesta i

priznavanjem kvalifikacije.

Nadalje u primaljskoj praksi nasusno je potrebna standardizacija postupaka prema definiranim
1 jedinstvenim smjernicama. Ve¢ je prethodno istaknuto da na razini RH ne postoje sluZzbene
smjernice o dojenju/ hranjenju novorodenceta s ORFR, pa kako onda ocekivati da ¢e primalje

provoditi intervencije temeljene na dokazima kada one nisu jasno definirane.

Nema dvojbe, znacajna je uloga buducih magistra primaljstva u izradi smjernica, organizaciji
poslovanja prema smjernicama te upravljanju kvalitetom. Magistra primaljstva posjeduje sve
kompetencije potrebne za postizanje optimalnog funkcioniranja u radnom procesu.
Kontinuirano evaluira proces primaljske skrbi i zadovoljstvo pacijentica kao indikator kvalitete.
Istovremeno potice i motivira cjelozivotno ucenje koje pridonosi profesionalnom rastu, razvoju
i zadovoljstvu primalja. Svaka bi magistra primaljstva morala pravovremeno prepoznati
¢imbenike rizika iz kojih proizlazi nezadovoljstvo pacijentica 1 poduzeti korake kojima ¢e se

nezadovoljstvo prevenirati.

Zakljucno, proces primaljske skrbi kontinuirano se mora evaluirati kako bi se pravovremeno
otkrili i ublazili ¢imbenici rizika koji utjece na zadovoljstvo pacijentica koje je ujedno i

indikator kvalitete provodenja primaljske skrbi.
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6.8. Povezanost zadovoljstva majki djece s brojem dana boravka u rodilistu
Povezanost zadovoljstva majki dobivenim informacijama u rodilistu o dojenju/ hranjenju

novorodenceta s ORFR-om i duzinom boravka u rodilistu nije statisti¢ki znacajna.

Postoji samo jedna znacajna negativna povezanost duljine boravka u rodilistu s tvrdnjom da su
zdravstveni djelatnici u rodilistu profesionalni i empati¢ni (Rho= -0,303; P=0,03)(Tablica 8).
Drugim rijecima ispitanice koje su boravile duze u rodiliStu manje se slazu s tvrdnjom da su
zdravstveni djelatnici profesionalni i empati¢ni i obrnuto, one ispitanice koje su bile krace

hospitalizirane vise se slazu s istom tvrdnjom.

Mnoga istraZivanja ispitivala su korelaciju izmedu duljine boravka na odjelu i zadovoljstva
pacijenata. Osnovna pretpostavka je da kvalitetna zdravstvena skrb dovodi do krace
hospitalizacije i ve¢eg zadovoljstva pacijenata. U Nizozemskom istrazivanju na uzorku od 102
815 pacijenata razliCitih odjela ispitivala se povezanost izmedu standardizirane srednje
vrijednosti boravka na odjelu i standardizirane srednje ocjene zadovoljstva. Nije pronadena
korelaciju na Sest od sedam ispitivanih bolnic¢kih odjela. Na pulmoloskom odjelu uocene su
znacajno vecée ocjene zadovoljstva pacijenata koji su krace boravili na odjelu. Navedene stavke
odnosile su se na prijem, informacije koje su davale medicinske sestre prilikom prijema,
strucnost sestara, nacin prijenosa informacija s jedne osobe na drugu i poStivanje privatnosti
pacijenta, primjerice u razgovorima i tijekom pregleda. Nisu pronadeni dokazi da su bolnicki
odjeli s relativno kratkim hospitalizacijama imala viSe ili niZe zadovoljstvo pacijenata od

bolnickih odjeljenja s relativno dugim hospitalizacijama (123).

Nadalje, sustavnim pregledom literature Jha i sur. nastojali su otkriti varijable koje doprinose
zadovoljstvu pacijenata. Rezultati su pokazali da su zadovoljstvo na relaciji pacijent i osoblje,
klini¢ka ucinkovitost, personalizacija, sigurnost pacijenta i postupak prijema i otpusta bile
varijable koje su pokazale snaZznu korelaciju s iskustva pacijenta. Analiza varijabli rezultirali su
nizom dizajnerskih rjeSenja, kao Sto su privatni 1 javni prostori za interakciju, modeli
decentralizirane skrbi, odredene karakteristike osoblja itd. koje bi potencijalno mogla poboljsati
ishode povezane sa svakom varijablom. Ova studija ilustrira da su iskustva pacijenta prije,
tijekom 1 nakon provodenja zdravstvene skrbi zna¢ajno povezana s odredenim vremenskim
okvirima, komunikacijom i u konacnici odnosom s pacijentom. Takoder je dokazano da fizicki

prostor ima znacajan utjecaj na cjelokupno iskustvo pacijenta i obitelji (124).

Rezultati ova dva istrazivanja ukazuju na vjerojatne ¢imbenike koji imaju, izmedu ostaloga,

utjecaj na percepciju pacijentica o0 zdravstvenom osoblju. Osim toga kako ¢e pacijentice
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percipirati osoblje ovisi i 0 njenom iskustvu poroda, komunikacijskim odnosom s osobljem.
One koje borave krace u rodilistu i koje su imale lijepo iskustvo poroda uz primalju od
povjerenja, bez obzira na nenadanu situaciju, teSko da ¢e promijeniti svoje misljenje i stav. S
druge strane, one koje borave duze u rodilistu, imale su prilike upoznati sve primalje i1 sestre
koje tamo rade. Cinjenica je da se mnogi zakljuéci donose na osnovu "halo efekta”. Tako ée
pojedine majke percipirati primalju kao empati¢nu ako ona tepa njenom djetetu, mazi ga, odjene
u posebnu odjeéu. S duzim boravkom u rodiliStu i pacijentice iz dana u dan bivaju sve
nestrpljivije, Zele ku¢i jer ih mozda kod kuce ¢eka starije dijete ili neke obveze. Nadalje, kako
odmicu dani hospitalizacije majkama se ¢esto pridaje manja pozornost, jer su tada ve¢ potpuno
samostalne, vjerojatno su usvojile tehnike dojenja/ hranjenja, a primalje se viSe posvecuju
zenama koje su nedavno rodile. Na Zalost, zdravstveno je osoblje jo§ uvijek ¢esto fokusirano

na izvrSenje zadatka, a ne na pacijenticu kao individualno i holisticko bice.

Nadalje, Cinjenica je da tranzicija u roditeljstvo djece s posebnim zdravstvenim potrebama
predstavlja stres i izazov za majku/ roditelje. Majka se moraju istovremeno nositi sa spoznajom
naruSene zdravstvene dobrobiti njenog novorodenceta 1 vlastitim osjecajima, $to ima utjecaj na
ishode u cijeloj obitelji (125). Cak 70 % majki nakon poroda djeteta s ORFR dozivi akutnu
reakciju na stres (126). Duljim boravkom u rodiliStu povecava se vjerojatnost postepene
adaptacije na novonastalu situaciju, ali ne moze se o¢ekivati da ¢e majka prebroditi stres u svega
nekoliko dana i da nece manifestirati prate¢e simptome stresa. Ponovno se treba naglasiti
znacajna uloga primalja 1 medicinskih sestra u pruZanju psihosocijalne podrSke. Ponekad je

dovoljno samo biti uz majku i pokazati joj da se razumiju sve njene potrebe.

Smedegar i suradnici u svom istrazivanju dolaze do zakljucka da prosjecno trajanje
hospitalizacije majke i djeteta s ORFR nakon poroda iznosi Cetiri dana, kao $to je i priblizno
slucaj u naSem istrazivanju. Specifi¢nost zdravstvene zastite i rane intervencije djece s ORFR
u Danskoj je ta da ve¢ u rodilistu roditelji djece s CLP / CP prolaze savjetovanje koje provodi
posebno educirana medicinska sestra, vanjski suradnik, iz tima za rascjepe. Savjetovanjem se
podrzavaju roditelji u provodenju intervencija u svim segmentima skrbi za njihovo
novorodence. Istovremeno, prakti¢ar rane intervencije i majka ostvaruje odnos pun povjerenja.
Rezultat upucuju da se ovakvim pristupom povecava postotak djece rodene s ORFR koja su
dojena/ hranjena isklju¢ivo maj¢inim mlijekom $to podiZe majc¢ino samopouzdanje i jaca njenu
kompetentnost. Ovakva implikacije provodenja rane intervencije u nas zdravstveni sustav nije
moguca jer kako je ranije napomenuto u RH zasad postoji samo jedan multidisciplinarni tim za

ORFR-e. Ali primijeniti se moze nacin na koji se ona provodi, svakodnevnim savjetovanjem i
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evaluacijom kompetentnosti majke u postupcima hranjenja novorodenceta u periodu
hospitalizacije. Broj provedenih edukacija i savjetovanja direktno je povezan sa

kompetentnoséu i zadovoljstvom majke.

Zakljucno, postoji znacajan broj ¢imbenika koji mogu imati utjecaj na zadovoljstvo pacijentica,
a rezultat ovog istrazivanja ukazuje da nije dovoljno biti empati¢an i profesionalan pri prvom

kontaktu, ve¢ sve do trenutka kada ¢e dijada majka- dijete napustiti rodiliste.

6.9. Ogranicenja istrazivanja
Neka ogranicenja svojstvena su ovom istrazivanju i treba ith napomenuti.

1. Uzorak nije reprezentativan, veli¢ina uzorka bila je ograni¢ena

2. Pristranost u prisjecanju Cest je problem u istrazivanjima koja u anketnim upitnicima traze
samoprocjene ispitanika. Postoji vjerojatnost da su pojedine majke zaboravili neke od detalja
vezanih uz boravak u rodilistu. Prednje navedeno se posebno odnosi na one majke koje su rodile

prije puno vremena (127). Osim toga svaka samoprocjena je isklju¢ivo subjektivnog karaktera.

3. Zbog prirode teme istrazivanja i problema u pronalazenju dovoljnog broja ispitanika
istrazivanje je prosireno izvan granica RH. Stoga se rezultati istrazivanja vjerojatno ne¢e moci

generalizirati isklju¢ivo na domicilnu populaciju.
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7. ZAKLJUCAK

Rezultati dobiveni istrazivanjem ukazuju da postoji potreba sustavnijeg informiranja i
edukacije roditelja novorodencadi s ORFR-ima o postupcima dojenja/ hranjenja. Analiza
odgovora ispitanica ukazuje da je tek neSto manje od polovice ispitanica zadovoljno
provedenom edukacijom i informacijama dobivenim u rodilistu. Adekvatna edukacija roditelja
0 dojenju/ hranjenju je presudna. Stoga bi svako rodili§te moralo imati smjernice o svim
postupcima dojenja/ hranjenja djeteta s ORFR- om na koje se mogu pozvati u svom radu. Kao
odgovor na ciljeve istrazivanja i prikazane rezultate, izraden je koncept "Informativnog letka”

za kojim su majke jasno istaknule potrebu. "Informativni letak” pokriva sljede¢a podrucja:
Uvodni dio.

Moze li se dojiti novorodence s rascjepom usne?

Moze li se dojiti novorodence s rascjepom usne i nepca/ili nepca?
Majcino mlijeko ili hranjenje adaptiranim mlijekom?

Koraci u izdajanju maj¢inog mlijeka.

Kako hraniti dijete s posebno dizajniranim boc¢icama?

Kako prepoznati da se dijete dobro hrani.

Potrebni koraci prilikom svakog hranjenja/ dojenja.

Znakovi koji ukazuju da se dijete s rascjepom nedostatno hrani.
VazZne Cinjenice koje treba zapamtiti!

Koga kontaktirati ako zatrebate pomoc¢?

S obzirom na postavljene hipoteze 1 temeljem rezultata dobivenih istrazivanjem moZzemo
zakljuciti:

Prihva¢a se H1: Majke/ roditelji novorodenc¢adi s ORFR nisu zadovoljne/i dobivenim
informacijama u rodiliStu o dojenju/ hranjenju njihovog novorodenceta.

Manje od 50% ispitanica izrazava zadovoljstvo informirano$¢u i edukacijom u rodilistu

vezanom uz dojenje/ hranjenje novorodenceta s ORFR.
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Odbacuje se H2: Majke viserotke koje su rodile dijete s ORFR -om percipiraju manju korist
dobivenim informacijama u rodilistu o dojenju/ hranjenju novorodenceta u odnosu na majke
prvorotke.

Majke prvorotke statisticki su znacajno manje zadovoljne edukacijom i dobivenim

informacijama u rodiliStu o dojenju/ hranjenju djeteta s ORFR-om.

Odbacuje se H3: Majke koje borave u rodilistu dulje od Cetiri dana izrazavaju veée zadovoljstvo
(korist) dobivenim informacijama u rodilistu o dojenju/ hranjenju novorodenceta s ORFR.
Postoji samo jedna znacajna negativna povezanost duljine boravka u rodilistu s tvrdnjom da su

zdravstveni djelatnici u rodiliStu profesionalni i empaticni.

Prihvada se H4: Majke/ roditelji izrazavaju potrebu za pisanim informacijama u vidu
LInformativnog letka“ sa savjetima o dojenju/ hranjenju novorodenceta s ORFR koji bi dobivale
u rodilistu.

Ispitanici u 42 (84%) slucaja izraZzavaju potrebu za pisanim uputama za roditelje o hranjenju/

dojenju djece s ORFR.
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9. PRIVITCI

Privitak A: Anketni upitnik
Postovani roditelji,

pozivam Vas da sudjelujete u kratkom istrazivanju kojem je cilj procijeniti zadovoljstvo
roditelja pristupom zdravstvenih djelatnika i dobivenim informacijama u rodiliStima o dojenju/

hranjenju djece rodene s orofacijalnim rascjepima.

Istrazivanje se provodi u svrhu izrade diplomskog rada studentice primaljstva Suzane Haramina

pri Fakultetu zdravstvenih studija u Rijeci.

IstraZivanje je anonimno, provodi se putem online ankete i traje otprilike 10 minuta. IstraZivanje
se provodi do 13. 06. 2021., a anketu se moZze ispuniti na racunalu, tabletu ili pametnom

telefonu.
Vase sudjelovanje je dobrovoljno 1 mozete odustati u bilo kojem trenutku.

Rezultati ankete koristit ¢e se jedino i isklju¢ivo u znanstvene svrhe. Vasi odgovori ¢e biti
upotrijebljeni za statisticki prikaz rezultata istrazivanja u diplomskom radu. Rezultati
istrazivanja bit ¢e dostupni istraZivackom timu i prezentirani komisiji prilikom obrane

diplomskog rada.

Ispunjavanjem ovoga online upitnika dajete svoju suglasnost da se dobiveni podaci koriste u

znanstvene 1 statisti¢ke svrhe.

Molim Vas da izdvojite 10 minuta VaSeg dragocjenog vremena te iskreno i savjesno popunite

anketu.

Za sva dodatna pitanja vezana uz anketni upitnik mozete se javiti istraziva¢u na e- mail:

suzana.haramina@gmail.com
Upute: molim oznacite ili upiSite odgovor/e.

Unaprijed Vam se zahvaljujem na Vasoj dobroj volji 1 izdvojenom vremenu!
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Anketni upitnik
1. Spol ispitanika:
o Musko

o Zensko

2. Spol djeteta:

o Musko

o Zensko

3. Dob djeteta u mjesecima/ godinama:

4. ORFR je dijagnosticiran:
o U trudno¢i

o Nakon poroda

X 0 11 7: 1 (s IR

5. Kada je rodeno Vase dijete s ORFR bila ste :

o Prvorotka

o Viserotka

6. Dijete s ORFR rodeno je iz:
o Jednoplodne trudnoce

o Viseplodne trudnoce
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7. Vrsta rascjepa Vaseg djeteta:
o Rascjep usne

o Rascjep nepca

o Rascjep usne i nepca

oI @ 151721 (o T

8. Kod Vaseg djeteta dijagnosticiran je:

o Sindromski rascjep

o Izolirani rascjep

9. Molim navedite rodiliSte (mjesto rodenja) Vaseg djeteta:

10. Informaciju o dijagnozi ORFR priop¢io Vam je:
o Opstetricara/ ginekologa

o Primalje

o Neonatologa

ol 0 1] 7: 1 [ I

11. Molim ukratko opiSite nacin na koji Vam je priop¢ena vijest o ORFR Vaseg djeteta:
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12. Nakon priopcenja dijagnoze Vama je ovladao (moguénost visestrukih odgovora):
o Sok

o Nevjerica

o Iznenadenje

o Tuga

o Ljutnja

o Krivnja

o Uzbudenost

o Zabrinutost

o Strah

o 0 11 7: 1 (s IR

13. Neposredno nakon poroda ostvarili ste kontakt ,, koZa na kozu*“ s Vasim djetetom:
o Da

o Ne

14. Tijekom boravaka u rodilistu bio Vam je omogucen kontinuiran boravaka s djetetom. (ako

je Vas odgovor negativan obrazloZite zasto):
o Da
o Ne

(o 0 1] 7: 1 [ I
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15. Najvise ste bili zabrinuti zbog ( moguénost visestrukih odgovora):
o Dojenje/ hranjenje

o Djetetov izgled

o Potrebe operativnih zahvata

o Razvoj govora

o Razvoj sluha

o Reakcije okoline

o 0 11 7: 1 (s IR

16. Usmene informacije u rodiliStu o svim moguénostima dojenja/ hranjenja Vaseg djeteta

dobili ste od:

o Neonatologa

o Primalje/ medicinske sestre
o Opstetricara/ ginekologa

X 0 11 7: 1 [ I

17. Najvise korisnih informacija o ORFR u rodili§tu dobili ste od:
o Opstetricara/ ginekologa
o Neonatologa

o Primalja/ medicinskih sestara

18. Sto od navedenog smatrate ¢imbenikom koji utjee na eventualnu nedostatnu edukaciju i

savjetovanje majki o dojenju/ hranjenju djece s ORFR (mogu¢ visestruki odabir odgovora)?
o Nedovoljan broj primalja/ medicinskih sestra

o Preopterec¢enost zdravstvenog osoblja
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o Nedovoljan broj visoko obrazovanih primalja/ medicinskih sestara

o Nedostatne komunikacijske vjestine zdravstvenih djelatnika

o Stres majke

o Manjkava educiranost primalja/ medicinskih sestara

o Ostalo

19. U rodilistu ste dobili pisane upute "Letak" o dojenju/ hranjenju/ djeteta s ORFR:

o Da

o Ne

20. Molim navedite koliko je trajao Vas boravak u rodilistu:

21. Pomocu Likertove skale procijenite koliko se slaZete ili ne slazete s odredenom tvrdnjom:

Potpuno Ne Uopce
Slazem | Neodlu¢na
se slazem se ne
se sam

slazem se slazem
Zdravstveni djelatnici u rodiliStu
profesionalni su i empati¢ni. o o o) o o
Informirana  sam 0  svim
planiranim
terapijskim/dijagnostickim o o o o o
postupcima mog djeteta.
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Za sve terapijske/ dijagnosticke
postupke trazena je  moja

suglasnost.

Pristup prema meni i djetetu bio je

individualan 1 holisti¢ki.

U rodilistu su uvaZzena moja
misljenja i stavovi

0 sveobuhvatnoj skrbi za dijete.

Primalje/ medicinske  sestre
posjeduju potrebna znanja i
vjestine o dojenju/ hranjenju djece
s ORFR.

Za vrijeme boravka u rodiliStu
prosla sam edukaciju 1
savjetovanje o dojenju/ hranjenju
djeteta s ORFR.

U rodiliStu sam usvojila metode

izdajanja maj¢inog mlijeka.

Primalje/ medicinske  sestre
poducile su me modificiranim

poloZzajima dojenja/ hranjenja.

Od strane primalja/ medicinskih
sestara  poticana sam  na

odrzavanje laktacije i dojenja.
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U rodilistu sam educirana kako
prepoznati da se dijete dostatno

hrani.

U rodilis$tu sam educirana kako
prepoznati da se dijete nedostatno

hrani.

Prije odlaska kué¢i bila sam
potpuno kompetentna po pitanju

dojenja/ hranjenja djeteta.

Zadovoljna sam svim provedenim
postupcima zdravstvenih
djelatnike u rodilistu koji se
odnose na sveobuhvatnu skrb mog

djeteta.

Dobivene informacije o dojenju/
hranjenju djeteta s ORFR u

rodiliStu smatram korisnima.

Postoji  potreba za pisanim
uputama za roditelje o hranjenju/
dojenju djece s ORFR u obliku
letka.
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10. BIOGRAFIJA

Rodena sam 10. travnja 1965. godine. Nakon zavrSetka Srednje Skole za medicinske sestre
primaljskog smjera 1984. u trajanju od godinu dana odradila sam pripravnicki staz u KBC
Zagreb. Nakon toga odlazim u SAD na pet godina, a po povratku 1990. dobivam stalno
zaposlenje primalje na Klinici za ginekologiju i porodnistvo KBC Sestre milosrdnice gdje i
danas radim. Prije dvije godine imenovana sam glavnom primaljom Zavoda za minimalno

invazivnu ginekologiju i uroginekologiju.

Strucni studij za medicinske sestre i tehnicare zavrSila sam 2002. pri Zdravstvenom veleucilistu

u Zagrebu.

Godine 2015. zavrSavam razlikovni program za ostvarivanje horizontalne pokretljivosti sa
strunog studija sestrinstvo na struéni studij primaljstvo obranom zavr$nog rada "Distocija

ramena- Postoji li prostor za unapredenje prakse?”

Posjedujem odli¢no poznavanje engleskog jezik i rada u Ms Office paketu i visoku razinu

vjestina u podrué¢jima interpersonalne komunikacije.

» Predsjednica sam Povjerenstva za stru¢na pitanja i trajno usavrSavanje HKP-a od 20009.
do danas

Dopredsjednica Hrvatske komore primalja od 2014. do danas

Delegat vanjskih poslova Hrvatske komore primalja

Clan Skupstine Internacionalne konfederacije primalja ICM-a, 2009. do danas

YV V VYV V

Aktivno sudjelujem u izradi i azuriranju brojnih dokumenata, zakona i podzakonskih
akata ICM-a

Aktivan sam ¢lan Hrvatske udruge za promicanje primaljstva

ZavrSila UNICEF-ov tecaj i posjedujem certifikat voditelja radionica za trudnice
Suautor prvog primaljskog priruénika za trudnice ,, Moja trudnoca‘

Recenzent stru¢nih radova u Primaljskom vjesniku

Recenzent radionica za kongres ICM-a odrzan u Pragu 2014.

YV V V V V V

Autor brojnih stru¢nih predavanja na simpozijima i kongresima u Republici Hrvatskoj
I inozemstvu

» Autor brojnih stru¢nih radova objavljenih u Primaljskom vjesniku i Zbornicima radova
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Kontinuirano se zalazem za neovisno primaljstvo u Republici Hrvatskoj, kao 1 Skolovanje

primalja u skladu s Direktivama EU i Globalnim standardima edukacije primalja po ICM-u.

Iznad svega podrzavam individualni 1 holisticki pristup spram klijentica, pacijentica, partnerski

odnos i pravo zena na informirani odabir.

A prije svega prethodno navedenog, neprocjenjivo je moje bogatstvo jer sam kéer, supruga,

majka i najsretnija baka predivna Cetiri djecaka i dvije djevojcice.

Ovaj rad posvecen je mojoj obitelji "tom malom krugu velikih ljudi”.
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