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1.1. Probir (screening) bolesti

Uvodenje probira bolesti 1951. godine na Americkoj akademiji za kroni¢ne bolesti smatra se
povijesnim napretkom u preventivnoj medicini. Programi probira omoguéavaju objektivno
prepoznavanje oboljeloga u $to ranijoj fazi bolesti i postavljanje dijagnoze radi Sto uspjesnijeg
lijeCenja (1). Za uspjesno provodenje probira potrebno je zadovoljiti odredene uvjete: odabrati
bolest ili zdravstveni problem za koji ¢e se provesti probir, odabrati metode, utvrditi rizi¢ne
skupine, pripremiti zdravstvenu sluzbu, provesti stru¢nu edukaciju osoblja, osigurati dovoljne
kapacitete za daljnji dijagnosti¢ni postupak te osigurati opremu i financijska sredstva za
provedbu probira (2). Probir se moze provesti jednom u Zivotu ili ponavljati nakon odredenog
vremena. Takoder, probir mozZe biti selektivan 1 neselektivan. Selektivni probir podrazumijeva
provedbu probira samo u populaciji u kojoj postoji rizik za nastanak bolesti. Neselektivni
probir usmjeren je na cjelokupnu populaciju neovisno o postojanju rizicnih ¢imbenika za

nastanak bolesti (3).
1.2. Novorodenacki probir

1.2.1. Definicija, ciljevi i povijest novorodenackog probira

»INovorodenacki probir za odredenim rijetkim metaboli¢kim 1 drugim nasljednim bolestima
sustav je organiziranog traganja u cjelokupnoj novorodenackoj populaciji neke zemlje (ili
regije) s ciljem njihova prepoznavanja prije nego izazovu posljedice po zdravlju djeteta® (1).
Probirom novorodencadi Zeli se posti¢i rana presimptomatska dijagnoza poremecaja koji se
mogu lijeciti, a za koje je pravodobna intervencija presudna za poboljsanje ishoda lijecenja.
Uspostavljanje probira za novorodencad temeljilo se na ranom radu u suzbijanju
fenilketonurije. Pokazala se vaznost za ranom dijagnozom fenilketonurije kada je uo€eno da
osobe s fenilketonurijom imaju poboljSanje klinickog statusa primjenom dijete sa smanjenim
unosom fenilalanina te da slicno ograni¢enje moze sprijeciti mentalni invaliditet povezan s
fenilketonurijom ako se primjeni ranije u zivotu (4). Prije uvodenja novorodenackog probira u
rutinsku primjenu mnogi nasljedni poremecaji s iznimno teskim nuspojavama mogli su se
dijagnosticirati tek nastankom vidljivih klinickih simptoma, kada bi oStecenja u organizmu
Cesto bila nepovratna (5). Godine 1959. dr. Robert Guthrie je u SAD-u osmislio vrlo

jednostavan inhibicijski test rasta bakterija iz jedne suhe kapi novorodenacke krvi koja se
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aplicira na filter papir, ¢cime se moZe otkriti fenilketonurija. Godine 1963. Guthrie 1 Susi
izvijestili su javnost o metodi otkrivanja fenilketonurije u velikoj novorodenackoj populaciji.
Iste je godine Massachusetts zapoCeo univerzalni probir na fenilketonuriju te su ubrzo nakon
toga i druge drzave zapocele s uvodenjem novorodenackog probira kao obaveznog programa.
Proteklih se godina sve viSe nasljednih bolesti metabolizma ukljuuje u programe probira
novorodencadi. Testovi u probiranju novorodencadi nisu osmisljeni da budu dijagnosticki,
stoga bi se kod abnormalnih rezultata novorodenackog probira trebalo zatraziti pokretanje
daljnjeg dijagnostickog ispitivanja, procjena novorodencadi i razmatranje zapocinjanja

lijeCenja dok se ¢ekaju rezultati dijagnostickog ispitivanja (6).
1.2.2. Kriteriji za uvodenje poremecaja u program probira

Pri planiranju 1 provodenju programa, probir mora zadovoljiti odgovarajuce kriterije za
pojedinu bolest. Godine 1968. Junger i Wilson predstavili su vodece kriterije koje pojedini
poremecaj/bolest mora zadovoljiti kako bi bio/bila ukljuen/a u program probira
novorodencadi te su oni niz godina smatrani zlatnim standardom u provodenju programa.

Klasi¢ni kriteriji za bolest obuhvaéenu probirom sljedeci su:

e Dbolest svojom ucestalos¢u treba predstavljati zdravstveni problem

e mora postojati u¢inkovit nacin lijeCenja same bolesti

e ustanove za dijagnostiku i lijeCenje bolesti trebaju biti dostupne

e bolest se ne moze klinicki prepoznati u asimptomatskom ili latentnom razdoblju

e treba postojati odgovarajuci test za njezino otkrivanje

e test treba biti prihvatljiv za pojedinca ili populaciju

e treba postojati usuglasena politika o tome koga prihvatiti kao pacijenta

e prirodna povijest stanja, ukljucujuci razvitak od asimptomatske do potvrdene bolesti,
trebala bi biti jasno definirana

e korist od probira treba biti ve¢a od troskova lijecenja slucajeva koji nisu obuhvaceni
probirom

e trazenje sluCajeva trebao bi biti kontinuirani, a ne jednokratan proces.

Kriteriji koje treba ispunjavati dijagnosticka metoda koja se primjenjuje u probiru bolesti
sljede¢i su: specificnost, pouzdanost, osjetljivost, jednostavnost, toCnost, ekonomicnost,

automatiziranost, izvodljivost, neskodljivost i ponovljivost (7).
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Godine 2006. Odjel zdravlja majke i djeteta pri Ministarstvu zdravstvenih resursa i usluga i
Americki koledz medicinske genetike 1 genomike objavili su prakticni vodi¢ za
novorodenacki probir kako bi se standardizirale metode koje bi se koristile na drzavnoj razini.
U tim smjernicama koriStena su 3 minimalna kriterija koja se moraju zadovoljiti kako bi se
bolest ukljucila u primarni novorodenacki probir, a bolest je evaluirana prema klinickim
znacajkama, analitickim znacajkama i dostupnosti zdravstvenih profesionalaca s iskustvom u
dijagnozi, lijeCenju 1 vodenju kako bi se doslo do preporucene liste za probir (8). Americki
koledz medicinske genetike i genomike izdao je tri minimalna kriterija koja poremecaj ili
bolest mora zadovoljiti kako bi postala primarni cilj novorodenackog probira:

1. moZe se prepoznati na vrijeme (24 do 48 sati nakon rodenja), a ne bi nuzno imala

klinicke simptome
2. zanju postoji dostupan, specifican i osjetljiv test
3. dokazane su prednosti ranog prepoznavanja, pravovremene intervencije i uspjesnosti

lijeCenja samog poremecaja/bolesti.

Poremecaji/bolesti bodovane su i one s visokim rezultatima, dostupno$¢u lije€enja 1 dobro
poznatom povijesti bolesti ukljuene su u listu. Druga stanja s potencijalnim klinickim
znacajem, a koja nisu ispunila sve kriterije za ukljucenje u listu, ozna¢ena su kao sekundarni

cilj probira (9).
1.2.3. Program novorodenackog probira u Republici Hrvatskoj

Od 1978. godine u Republici Hrvatskoj provodi se probir na fenilketonuriju, a na konatalnu
hipotireozu od 1985. Od 1986. godine novorodenacki probir uvrSten je kao obavezna mjera
zdravstvene zaStite (10). U Hrvatskoj je probir od samog pocetka centraliziran, pa se svi
prikupljeni uzorci Salju u Kabinet za novorodenacki probir Republike Hrvatske koji se nalazi
pri Klinici za pedijatriju Klini€¢kog bolnickog centra Zagreb 1 dio je Referentnog centra za
medicinsku genetiku i metabolicke bolesti djece Ministarstva zdravlja Republike Hrvatske.
Od 2012. godine Povjerenstvo za novorodenacki probir Ministarstva zdravlja Republike
Hrvatske provodi nadzor nad organizacijom, provodenjem i pracenjem postupka probira (11).
Obuhvat novorodencadi probirom je ve¢ niz godina gotovo 100 %. Godine 2015. odlukom
vlade Republike Hrvatske usvojen je Nacionalni plan i program za rijetke bolesti, te je u njega
uvrsteno i prosirenje novorodenackog probira metodom tandemske spektrometrije masa. Tim
se postupkom moze analizirati niz metabolita iz jedne suhe kapi krvi te posumnjati na do 50

nasljednih metabolickih bolesti/poremecaja (1).
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U program novorodenackog probira Republike Hrvatske ubrajamo fenilketonuriju, konatalnu
hipotireozu, nedostatak acil-CoA-dehidrogenaze srednjih lanaca, nedostatak 3-OH-acil-CoA-
dehidrogenaze dugih lanaca (izoliran ili kao dio manjka trifunkcionalnog proteina),
nedostatak acil-CoA-dehidrogenaze vrlo dugih lanaca, nedostatak karnitinskog nosaca,
izovalericku aciduriju i1 glutarnu aciduriju tipa I. Od 2002. godine u program prosirenog
novorodenackog probira uveo se i probir na ranu detekciju oste¢enja sluha, a od 2006. godine

ubraja se u obaveznu mjeru zdravstvene zastite (12).

Za uspjesno funkcioniranje takvog dijagnostickog pristupa potreban je koordinirani rad
velikog broja zdravstvenih djelatnika, odgovarajuc¢a podrska drzavnih ustanova te suradnja i

upucenost roditelja (13).
1.2.4. Primjena uzorka suhe kapi krvi na filter papiru

Novi izgled kartice za uzimanje kapljice krvi na filter papir uvjetovalo je uvodenje proSirenog
probira novorodencadi u Republici Hrvatskoj. Trajna i kontinuirana edukacija medicinskih
sestara svih profila, od sestara u rodilistima i neonatoloSkim odjelima do patronaznih sestara,
jedan je od klju¢nih Cimbenika koji uvjetuju uspjeSnost programa. Edukacija bi trebala
sadrzavati sve aspekte postupka probira: organizaciju, uzimanje uzoraka, slanja istih u
centralni laboratorij te komunikaciju s roditeljima. Sam postupak uzimanja krvi, iako se ¢ini
vrlo jednostavnim, mora biti precizno i stru¢no izveden. Svaki od Cetiri kruga na filter papiru
namijenjen je za po jednu kapljicu krvi koja odgovara volumenu od oko 50 pL krvi (14). Vrlo
je vazno definirati najprihvatljivije vrijeme uzorkovanja za probir novorodencadi jer u
neonatalnom razdoblju koncentracije pojedinih metabolita mogu ozbiljno varirati. U veéini
zemalja svijeta preporuke su da se uzorkovanje provede izmedu 48 i1 72 sata starosti jer se
preporucuje uzorak prikupiti dovoljno kasno kako bi biomarkeri dosegli abnormalne razine,
no 1 dovoljno rano kako ne bi doslo do aktivacije patofizioloskih mehanizama (15). Pravilno
popunjena kartica za novorodenacki probir mora imati ispunjene sve potrebne podatke o
djetetu 1 majci, pravilno uzorkovanu suhu kap krvi koji je uzeta izmedu 48 i 72 sata
djetetovog zivota, kartica ima ispunjena minimalno dva kruga, ravnomjerno na obje strane
filter papira te je uzorak suSen najkrace 4 sata na ¢istoj 1 ravnoj povrsini bez izlaganja izravnoj

suncevoj svjetlosti i toplini (11).



1. UVOD

1.3. Nasljedne metaboli¢ke bolesti

Prema prihvac¢enoj definiciji europskih zemalja, svaku bolest koja se javlja u manje od 5
pojedinaca na 10 000 stanovnika nazivamo rijetkom bolesti. Bolesnici i njihove obitelji 1 dalje
se susrecu s velikim problemom kasnjenja u pravodobnom postavljanju dijagnoze prije nego

Sto se pojave nepovratna ostecenja (2).

lako je svaka nasljedna metabolicka bolest sama za sebe rijetka, procjenjuje se da zajedno
zahvacaju najmanje 1 % novorodencadi. Ti nam podatci govore da se u Hrvatskoj svake
godine rodi barem 400 djece s nasljednim metabolickim bolestima. Nazalost, veliki dio
populacije, sto ukljucuje i zdravstvene djelatnike, slabo poznaje te bolesti i njihove simptome,
pa se mnogo bolesnika ne prepozna ili se otkrije prekasno. U najrazvijenijim zemljama
otkriva se najviSe dvadesetak posto djece s nasljednim metabolicnim bolestima, dok se kod
nas po gruboj procjeni otkrije jedva 4 — 5 % (16). Nasljedne metaboli¢ke bolesti ubrajamo u
skupinu monogenskih nasljednih bolesti, Sto upucuje na to da je uzrok mutacija na jednom
genu te se vec¢inski nasljeduju prema Mendelovim pravilima nasljedivanja, rjede maternalnim
nasljedivanjem, stoga je rizik od ponavljanja bolesti u porodici vrlo visok. Oko 10 %
monogenskih nasljednih bolesti moze se wuvrstiti u metabolicke bolesti. Razvojem
istrazivackih tehnika dolazi do porasta razjasnjenih i novootkrivenih slucajeva nasljednih
metabolickih bolesti (17). Neke od tih bolesti ve¢ prvim simptomima upuéuju na pravu
dijagnozu, dok se neke nasljedne metabolicke uobicajenim dijagnostickim pretragama ne daju
na vrijeme otkriti. Postavljanje to¢ne i pravodobne dijagnoze predstavlja bitnu stavku za
bolesno dijete, ali i za obitelj. Zbog svega navedenog, klju¢na karika zdravstvene zastite, a
osobito zdravstvene zasStite djece, pravodobna je i to¢na dijagnoza nasljednih metabolicki

bolesti (1).

1.3.1. Fenilketonurija

Fenilketonurija ubraja se u skupinu nasljednih metabolickih bolesti koja nastaje zbog
poremecaja u razgradnji aminokiseline fenilalanina. Novorodencad oboljela od klasi¢ne
fenilketonurije u prvim danima, odnosno tjednima zivota nemaju uocCljive 1 specificne
simptome. Tek nakon nekoliko tjedana, kao posljedica nakupljanja fenilalanina, po¢inju se
javljati znakovi zahvacenosti srediSnjeg ziv€anog sustava, usporenost psihomotori¢kog
razvoja, epilepticni napadaji, hipotonija muskulature, promjene ponaSanja i zaostatak u

tjelesnom razvoju (11). Dijagnozu treba postaviti vrlo rano, po moguénosti prije pojave prvih



1. UVOD

klinickih simptoma bolesti. Pravodoban pocetak dosljednog i pravilnog lijeCenja osigurava
odlicnu prognozu. Djecu s dijagnosticiranom 1 lijeCenom fenilketonurijom ni po ¢emu ne
razlikujemo od njihovih zdravih vr$njaka. Princip je lijeCenja dijeta s posebnim mjeSavinama

aminokiselina bez fenilalanina (2).
1.3.2. Konatalna hipotireoza

Konatalna hipotireoza nasljedna je endokrinoloSka bolest, javlja se intrauterino, a ocituje se
nakon poroda, a nastaje zbog nedovoljne produkcije tiroidnih hormona. Moze se javiti
familijarno ili sporadi¢no. Kod novorodencadi s nelije€enom konatalnom hipotireozom mogu
se javiti trajna neuroloska oStecenja i psthomotorni zastoj, dok se u tezim slucajevima javljaju
poteskoce s disanjem i gutanjem. Od ostalih klinickih simptoma mogu se javiti pospanost,
lijeno sisanje 1 produljena novorodenacka Zutica. Takoder je tipi¢an veliki jezik, suha i blijeda
koza, grublje crte lica, Sirok korijen nosa i ispupcen stomak. Uz pravovremenu dijagnozu i
lijeCenje postize se uredan rast i razvoj, gube se klinicki znakovi i simptomi hipotireoze, a
mentalni razvoj ovisi prvenstveno o vremenu pocetka primjene terapije. Istrazivanja su
pokazala da se klini¢ka dijagnoza konatalne hipotireoze u 66 % slucajeva postavi prekasno, tj.
poslije 3. mjeseca zivota, Sto predstavlja kriticnu granicu za postizanje optimalnog mentalnog
razvoja. Iz tog je razloga mnogo zemalja uvrstilo konatalnu hipotireozu u program

novorodenackog probira (1).

1.4. Uloga medicinske sestre u provodenju programa novorodenackog probira

Medicinske sestre 1 primalje klju¢ne su u edukaciji i informiranju roditelja tijekom cijelog
postupka probira novorodencadi. Pravilna edukacija trebala bi se provesti preventivno kako bi
se umanjio stres povezan s naknadnim mogué¢im abnormalnim rezultatima 1 kako bi se
olaksSale naknadne dodatne pretrage. Edukacija buduc¢ih roditelja izazovna je zbog velikog
broja i sloZenosti poremecaja/bolesti te zbog ograni¢enog vremena koje roditelji imaju da
nauce o novorodenackom probiru. Roditelji preferiraju da ih se educira o novorodenackom
probiru tijekom trudnoce i prije samog poroda. Edukacija roditelja 1 edukacijski materijal
trebao bi sadrZavati opise kako ¢e se rezultati probira priop¢iti obiteljima 1 Sto roditelji mogu
ocekivati ako je za njihovu dojencad potrebno ponovno testiranje ili procjena (18).
Informacije o novorodenackog probiru roditeljima su ¢esto predstavljene u nekom trenutku
nakon poroda, ali uzbudenje oko novog djeteta moze uciniti da se ta informacija zaboravi.
Globalno, politike se razlikuju oko zahtjeva za informirani pristanak roditelja za

novorodenacki probir. U SAD-u je novorodenacki probir obavezan postupak, a postoji samo

6
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nekoliko drzava koje zahtijevaju informirani pristanak roditelja prije samog postupka.
Roditelji koji odbiju postupak moraju potpisati obrazac u kojem su naglaSeni potencijalni
zdravstveni rizici za dijete. U nekim dijelovima Europe, Australije i Novog Zelanda,
novorodenacki je probir stvar osobnog izbora i pisani je pristanak roditelja obavezan. U
kvalitativnoj studiji koju je provodio Nicholls, roditelji u Kanadi izjavili su da su imali
minimalan razgovor o pristanku te da se novorodenacki probir provodio kao rutinski postupak
postnatalne skrbi. To sugerira moguce nedostatke u dobivanju potpuno informirane
suglasnosti u klini¢kim uvjetima. Pedijatri i medicinske sestre ¢esto su prvi koji informiraju
obitelj o abnormalnim rezultatima novorodenackog probira, obi¢no telefonom ili u kuénoj
posjeti. Nije neuobicajeno da oni nemaju dovoljno saznanja o probiru i da ne znaju kako to
priop¢iti roditeljima. Roditelji su ¢esto vrlo uznemireni o saznanju o abnormalnim rezultatima
probira. Pristup informacijama o poremecajima putem interneta ¢esto zna dodatno prestrasiti
roditelje 1 povecati njihovu zabrinutost. Zdravstveni djelatnici mogli bi pomoci
preusmjeravanjem roditelja na vjerodostojne internetske stranice i poticanjem na razgovor o
informacijama koje su prikupili na internetu (19). Drzavne granice Cesto su prepreka za
praksu ako se politika probira znacajno razlikuje u pojedinoj regiji. Pedijatri bi trebali biti
upuceni u politiku probira za susjedne drzave. PotiCe se prekograni¢na suradnja medu
zemljama ¢lanicama Europske Unije o razmjeni protokola, stru¢nosti, istrazivanja, lijecenja 1
prac¢enja u napretku na podruc¢ju novorodenackog probira. Pruzatelji specificne skrbi klju¢ni
su za dijagnozu i samu skrb novorodencadi koja prolazi kroz probir. Multidisciplinarni timovi
geneticara, nutricionista, genetskih savjetnika i medicinskih sestara ¢esto su osnovani zbog
kompleksnosti poremecaja. Produljeno vrijeme cekanja za pregled u klinikama za
metaboli¢ke bolesti i ¢ekanje rezultata dijagnosti¢kog testiranja moze biti mucno za obitelj
(11). Medicinske sestre imaju vaznu ulogu u koordinaciji 1 komunikaciji izmedu ustanova
primarne skrbi ili specijaliziranih centara i roditelja, u smanjenju stresa kod obitelji te skrbi za
novorodencad nakon postavljene dijagnoze kako bi se poboljSao zdravstveni ishod. Kako bi
usavrSavanje zdravstvenog osoblja bilo $to uspjesnije, vrlo je bitno provoditi istrazivanja na tu
tematiku da bi se prepoznale prave prepreke i problemi pri provodenju novorodenackog
probira. Prema dobivenim rezultatima istrazivanja, treba planirati daljnje edukacije 1
osposobljavanja koja ¢e biti omogucena svom zdravstvenom i nezdravstvenom osoblju koje

sudjeluju u programu novorodenackog probira (6).
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2. CILJEVI RADA

1. Ispitati upucenost rodilja u program novorodenackog probira.

2. Ispitati upuéenost rodilja o prednostima novorodenackog probira.

3. Ispitati misSljenje rodilja o novorodenatkom probiru s obzirom na
sociodemografske podatke.

4. Ispitati miSljenje rodilja o wulozi medicinske sestre u informiranju o

novorodenackom probiru.
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3. ISPITANICI I METODE

3.1. Ustroj studije

Provedeno istrazivanje ustrojeno je kao presjecno istrazivanje (20).

3.2. Ispitanici

Istrazivanje je provedeno na 150 ispitanica. Ispitanice su rodilje od 23 do 59 godina.

3.3. Metode
Za prikupljanje podataka koristio se anonimni, novooblikovani upitnik pripremljen za ovo
istrazivanje. Ispitanice su elektronskim putem dobile informaciju o ciljevima 1 temi
istrazivanja te su u samom istrazivanju sudjelovale dobrovoljno. Anketnom upitniku pristupile
su elektronski te su samostalno ispunile traZzene podatke. Upitnikom se prikupljaju objektivni
podatci o dobi, stupnju obrazovanja, broju djece i1 zaposlenju. Subjektivni dio upitnika sastoji
se od triju grupa pitanja. Prva grupa sastoji se od 6 pitanja na koje ispitanice odgovaraju s DA
ili NE. Druga grupa sastoji se od 10 tvrdnji na koje ispitanice odgovaraju s TOCNO ili
NETOCNO. Treéa grupa sastoji se od 11 tvrdnji te ispitanice na Likertovoj skali od 1 do 5
oznacavaju slaganje s tvrdnjom, pri ¢emu 1 oznacava ,,ne slazem se uopce®, 2 ,,ne slazem se®,

3 ,,niti se slazem, niti ne slazem®, 4 ,,slazem se“ 1 5 ,,slazem se u potpunosti‘.

3.4. Statisticke metode

Kategorijski podatci predstavljeni su apsolutnim i relativnim frekvencijama. Razlike u
kategorijskim varijablama testirane su hi-kvadrat testom. Normalnost raspodjele numerickih
varijabli testirana je Shapiro-Wilkovim testom. Zbog raspodjele numeric¢kih podataka koje ne
slijede normalnu razdiobu, numericki podatci opisani su medijanom i granicama
interkvartilnog raspona, a za testiranja su koriStene neparametrijske metode. Razlike
numeric¢kih varijabli izmedu dviju nezavisnih skupina testirane su Mann-Whitneyjevim U
testom, a izmedu triju 1 viSe skupina Kruskal-Wallisovim testom (Post hoc Conover). Ocjena
povezanosti dana je Spearmanovim koeficijentom povezanosti Rho (21). Sve su P vrijednosti
dvostrane. Razina znacajnosti postavljena je na Alpha = 0,05. Za statisti¢ku analizu koriSten
je statisticki program MedCalc® Statistical Software version 20 (MedCalc Software Ltd,
Ostend, Belgium,; https://www.medcalc.org; 2021) 1 IBM SPSS Statistics 23 (IBM
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Corp.Released 2015. IBM SPSS Statistics for Windows, Version 23.0. Armonk, NY: IBM
Corp.)
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4.1. Osnovna obiljeZja ispitanica

Istrazivanje je provedeno na 150 ispitanica (rodilja) medijana dobi 33 godine (interkvartilnog
raspona 30 do 35 godina) u rasponu 23 do 59 godina. Prema razini obrazovanja najviSe

ispitanica, njih 96 (64 %) visoke je stru¢ne spreme, a zaposleno ih je 136 (90,7 %) (tablica 1).

Tablica 1. Osnovna obiljezja ispitanica

Broj (%) ispitanica

Razina obrazovanja

Srednja stru¢na sprema 26 (17,3)

Visa strucna sprema 27 (18)

Visoka stru¢na sprema 96 (64)

Drugo 1(0,7)
Radni status

Zaposlene 136 (90,7)

Nezaposlene 14 (9,3)

Medijan broja djece iznosi 2, uz granice interkvartilnog raspona 1 do 2 djeteta, od najmanje 1

do najvise 4 djece.
4.2. Informiranost ispitanica o novorodenac¢kom probiru

Informiranost ispitanica o novorodenackom probiru provjerila se preko Sest pitanja. Za
vrijeme trudnoce 59 (39,3 %) ispitanica navodi da je bilo informirano o novorodenackom
probiru, a da je upitano za pristanak za novorodenacki probir negativno je odgovorilo 127
(84,7 %) ispitanica. Sve dostupne informacije o novorodenackom probiru imalo je 115 (76,7
%) ispitanica, a probiru je pristupilo 29 (19,3 %) ispitanica. U rodilistu je obavijesteno 40
(26,7 %) 1ispitanica kada ¢e se probir raditi, a o rezultatima probira obavijeSteno je 35

(23,3 %) ispitanica (tablica 2).

Tablica 2. Raspodjela ispitanica prema informiranosti o probiru

Broj (%) ispitanica
Da Ne Ukupno

Jeste 1i za vrijeme trudnoce bili informirani o

novorodenackom probiru? 39 (39.3) 21(60,7) 150 (100)

Je li Vas netko pitao za pristanak za novorodenacki

orobir? 23(15,3)  127(84,7) 150 (100)

Jeste li imali dostupne sve informacije o novorodenackom 35(23,3) 115 (76,7) 150 (100)

11
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probiru?

Jeste li prisustvovali novorodenackom probiru? 29 (19,3) 121 (80,7) 150 (100)

Jesu li Vas u rodilistu obavijestili prije novorodenackog

probira kada Ce isti raditi? 40(26,7) 110(73,3) 150 (100)

Jeste li bili obavijesteni o rezultatima probira? 35(23,3) 115 (76,7) 150 (100)

Nema znacajnih razlika u raspodjeli ispitanica prema informiranosti o novorodenackom

probiru u odnosu na razinu obrazovanja (tablica 3).

Tablica 3. Ispitanice prema informiranosti o novorodenackom probiru u odnosu na razinu

obrazovanja

Broj (%) ispitanica
Srednja Visa Visoka
struna struna struna Ukupno

P*

Spréma Spréma Spréma

Jeste 1i za vrijeme trudnoce bili
informirani o novorodenackom 15 (57,7) 16 (59,3) 59 (61,5) 90 (60,4) 0,93
probiru?

Je li Vas netko pitao za
pristanak za novorodenacki 21 (80,8) 24 (88,9) 81 (84,4) 126 (84,6) 0,71
probir?

Jeste li imali dostupne sve
informacije o novorodenackom 23 (88.5) 22 (81,5) 69 (71,9) 114 (76,5) 0,17
probiru?

Jeste 1i prisustvovali

novorodenaEkom probira? 18(69,2)  24(88,9)  78(813) 120(80,5) 0,19

Jesu li Vas u rodilistu
obavijestili prije

2 2 2 1 2 21
novorodenackog probira kada ¢e 0(76,9) 3(852) 66 (68,8) 09(73,2) 0

isti raditi?

Jeste li bili obavijesteni o

rezultatims probira? 19(73,1)  23(85.2) 72(75)  114(76,5) 0,49

*y” test

S obzirom na dob ispitanica, znafajno su starije ispitanice, medijana 33 godine
(interkvartilnog raspona 30 do 35 godina) koje su odgovorile da ih nitko nije pitao za
pristanak za novorodenacki probir, u odnosu na one ispitanice koje su upitane za pristanak, s
medijanom dobi 31 godinu (interkvartilnog raspona 28 do 34 godine). U drugim pitanjima

nema znacajnih razlika u odnosu na dob ispitanica (tablica 4).

12



Tablica 4. Razlike u informiranju ispitanica u odnosu na dob

4. REZULTATI

Medijan dobi (interkvartilni raspon)

prema informiranju p*
Da Ne

Jeste li za VI;I_]el’ne trudpoce bili informirani o 32 (29 - 35) 33 (30 - 35) 0.17
novorodenackom probiru?
Je li Vas netko pitao za pristanak za
novorodenacki probir? 31(28-34) 33(30-39) 0,03
Jeste li 1rnali dostupne .sve informacije o 33 (31-37) 33 (29 - 35) 0.93
novorodenackom probiru?
Jeste 1i prisustvovali novorodenackom probiru? 32 (27 -36) 33 (30-35) 0,18
Jesu li Vas u rodilistu obavijestili prije

32 (30-36 33 (30-35 0,55
novorodenackog probira kada ¢e isti raditi? ( ) ( ) ’
Jeste 1i bili obavijesteni o rezultatima probira? 33 (30-36) 33 (30-35) 0,94

*Mann-Whitneyjev U test

4.3. Znanje o novorodenackom probiru

Znanje o novorodenackom probiru provjerilo se preko deset tvrdnji. Najvise tocnih odgovora

ispitanice su dale na dvije tvrdnje: da se probirom novorodencadi zeli posti¢i rana

presimptomatska dijagnoza poremecaja koji se mogu lijeciti, a za koje je pravodobna

intervencija presudna za poboljSanje ishoda lijeenja, Sto zna 148 (98,7 %) ispitanica, a da je

takoder to¢na tvrdnja da novorodencad s konatalnom hipotireozom za posljedicu mogu imati

psihomotori¢ko zaostajanje i1 trajna neuroloska oStecenja, poteSkoce s disanjem 1 gutanjem

odgovorilo je 136 (90,7 %) ispitanica (tablica 5).

Tablica 5. Znanje o novorodenackom probiru

Broj (%) ispitanica

Netoc¢no

Toc¢no

Ukupno

Probirom novorodencadi Zeli se postici rana presimptomatska

dijagnoza poremecaja koji se mogu lijeciti, a za koje je
pravodobna intervencija presudna za poboljSanje ishoda

lijeCenja.

2(1,3)

*148 (98,7)

150 (100)

Testovi u probiranju novorodencadi osmisljeni su da budu

dijagnosticki te nisu potrebne daljnje pretrage nakon rezultata

probira.

*121 (80,7)

29 (19,3)

150 (100)

U Republici Hrvatskoj provodi se probir na fenilketonuriju,

program probira na rano otkrivanje ostec¢enja sluha i na

konatalnu hipotireozu.

17 (11,3)

133 (88,7)

150 (100)

Metodom tandemske spektrometrije masa moze se analizirati niz
metabolita iz jedne suhe kapi krvi te time posumnjati na do 50

nasljednih metaboli¢kih bolesti/poremecaja.

25 (16,7)

125 (83,3)

150 (100)

13
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Uzimanje krvi iz pete za novorodenacki probir moze se uzeti

* 42 (2 150 (1

bilo kada. 108 (72) (28) 50 (100)
Simptomi fenilketonurije su usporenost psihomotorickog
razvoja, epilepti¢ni napad, hipotonija muskulature, promjene 18 (12) *132 (88) 150 (100)
ponasanja i zaostatak u tjelesnom razvoju.
?irnptomi fenilketonurije javljaju se nakon nekoliko mjeseci *40 (26,7) 110(733) 150 (100)
zivota.
Djeca s lije¢enom fenilketonurijom se ni po ¢emu ne razlikuju

.. . . 53 (35,3 * 4 150 (100
od svojih zdravih vrsnjaka. (35.3) 97 (64,7) (100)
Novorodencad s konatalnom hipotireozom za posljedicu mogu
imati psihomotori¢ko zaostajanje i trajna neuroloska ostecenja, 14 (9,3) *136 (90,7) 150 (100)
poteskoce s disanjem i gutanjem.
Djeca s lijecenom konatalnom hipotireozom ni po cemu se ne *45 (30) 105(70) 150 (100)

razlikuju od svojih zdravih vr$njaka.

*to¢ni odgovori

Medijan broja to¢nih odgovora iznosi 7 (interkvartilnog raspona 7 do 8) u rasponu 3 do 10.

NajviSe ispitanica, 48 (32 %) ima 7 to¢nih odgovora, a 46 (30,7 %) 8 tocnih odgovora (slika

1.

S D

Broj ispitanica
—_ = NN W W
S

S D O W

B Broj to¢nih odgovora

Slika 1. Raspodjela ispitanica prema broju to¢nih odgovora

Nema znac¢ajnih razlika u broju tocnih odgovora u odnosu na razinu obrazovanja (tablica 6).

45
10 I
— H | ] I I L
4 5 6 7 8 9 10
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Tablica 6. Broj tocnih odgovora u odnosu na razinu obrazovanja

Medijan (interkvartilni raspon)

Srednja Visa Visoka p+
stru¢na stru¢na stru¢na
sprema sprema sprema

Broj to¢nih odgovora 8(7-29) 7(6-238) 7(7-28) 0,99

*Kruskal-Wallisov test

Spearmanovim koeficijentom korelacije ocijenili smo povezanost broja to¢nih odgovora s
dobi ispitanica i uocili da nema znacajne povezanosti dobi s brojem to¢nih odgovora

(Rho =0,076; P =0,36).
4.4. Misljenje o novorodenackom probiru

Misljenje o novorodenackom probiru procijenilo se u 10 tvrdnji. Najvece je slaganje za 143
(95,3 %) ispitanice s tvrdnjom da roditelji moraju biti obavijesteni o rezultatima probira, a
najvece je neslaganje s tvrdnjom da roditelje ne treba zamarati o rezultatima novorodenackog
probira, ve¢ to treba prepustiti stru€njacima. Neodlucno je po 34 (22,7 %) ispitanice s
tvrdnjama da informiranje o novorodenackom probiru treba provoditi sestra na odjelu i s

tvrdnjom da bi roditelj trebao prisustvovati provodenju novorodenackog probira (tablica 7).

Tablica 7. Samoprocjena misljenja o novorodenackom probiru

Broj (%) ispitanica

Ne Niti se .
. Ne . . Slazem se
slazem . slazem Slazem
slazem iy u Ukupno
se nit1 se ne se .
. s€ . potpunosti
uopce slazem
Informiranje o novorodenackom probiru
treba provoditi ginekolog za vrijeme 42,7 1(0,7) 12(8) 33(22) 100 (66,7) 150 (100)
trudnoce.
Prij bi ditelj bi treb 10
TUe Samog probira rocitely BIUEHAo 1 14y 23(153) 10(6,7) 86(57.3) 150 (100)
potpisati pristanak na isto. 6,7)
Roditelj bi t isust ti 1
oditelj bi trebao prisustvovati - 3747 3427 153100 81(54) 150 (100)
provodenju novorodenackog probira. (8,7)

Roditelji bi u rodilistu trebali dobiti
informacije o vrsti probira, prednostima
i nedostatcima istih kako bi odlucili
pristaju li na novorodenacki probir.

747 427 10(67) 15(10)  114(76) 150 (100)

Roditelji trebaju biti obavijesteni o

. . 0 0 0 7@4)7) 143(953) 150(100
rezultatima probira. S ©93.3) (100)
Roditelje ne treba zamarati rezultatima 108

. 24 (16 9(6 2(1,3 7(4,7) 150 (100
novorodenackog probira, vec to treba (72) (16) ©) (1,3) “.7) (100)
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prepustiti struénjacima.

Roditelj ne treba imati pravo 70 16

28 (18,7 8 (5,3 28 (18,7) 150 (100
odlu¢ivanja o novorodena¢kom probiru.  (46,7)  (10,7) (18,7) (5.3) (18,7 (100)
Novorodenacki probir moZe samo
pomoc¢i mojem djetetu kako bismo na 2 (1,3) 0 7@,7) 15(10) 126 (84) 150 (100)

vrijeme otkrili moguce bolesti.

Novorodenacki probir §tetan je zbog

odvajanja djeteta od majke u prvim 101
. . .. . _— 21 (14 17 (11,3 42,7 7(4,7) 150 (100
danima zivota koji su vazni za majku i (67,3) (14) (11.3) 2.7) .7) (100)
dijete.
Informiranje o novorodenackom probiru 23
8 (5,3 34 (22,7) 27(18 58 (38,7) 150 (100
treba provoditi sestra na odijelu. (15,3) (5:3) (22.7) (18) (38,7) (100)

Medicinska je sestra najvise u kontaktu

s rodiljom te treba stalno provoditi 38
9(6 9(6 22 (14,7 72 (48) 150 (100

informiranje rodilje o postupcima ©) ©) (14.7) (25,3) (48) (100)

probira koji se radi.

U odnosu na razinu obrazovanja, jedina je znacajna razlika u ocjeni tvrdnje da prije samog
probira roditelj treba potpisati pristanak na isto, gdje se znacajno razlikuju misljenja ispitanica
viSe 1 visoke stru¢ne spreme, pri ¢emu se znacajno viSe s tvrdnjom slazu ispitanice viSe

strucne spreme (Kruskal-Wallisov test, Post hoc Conover, P =0,01) (tablica 8).

Tablica 8. Misljenje ispitanica o novorodenackom probiru u odnosu na razinu obrazovanja

Medijan (interkvartilni raspon)

Srednja Visa Visoka p*
struc¢na struc¢na stru¢na
sprema sprema sprema

Informi'r'fmj.e 0 novoroden.e.lékorn probifu treba S@8-5 5(4-5) 545 0.34
provoditi ginekolog za vrijeme trudnoce.

Pr.ije samog Probira roditelj bi trebao potpisati S38-5 5(4-5) 42-5) 0,01"
pristanak na isto.

Roditelj bi trebao prisustvovati provodenju

novorodenackog probira. 3385 46G-5 456-35 ol

Roditelji bi u rodilistu trebali dobiti informacije o vrsti
probira, prednostima i nedostatcima istih kako bi 5(5-5) 5(06-9 50@-5) 0,23
odlu¢ili pristaju li na novorodenacki probir.

Roditelji trebaju biti obavijeSteni o rezultatima probira. 5(5-5) 5(5-35) 5(5-5) 0,96

Roditelje ne treba zamarati rezultatima
novorodenackog probira, ve¢ to treba prepustiti 1(1-1) 1(1-2) 1(1-2) 0,67
struénjacima.

Roditelj ne treba imati pravo odlucivanja o

1(1-3 1(1-3 251 -4 0,04
novorodenackom probiru. ( ) ( ) 3 ( ) ’

Novorodenacki probir moze samo pomo¢i mojem
548-5) 5(5-5 5(5-5 0,32
djetetu kako bismo na vrijeme otkrili moguce bolesti. * ) ( ) ( ) ’
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Novorodenacki probir Stetan je zbog odvajanja djeteta

od majke u prvim danima zivota koji su vazni za 1(1-2) 1(1-1) 1(1-2) 0,46
majku i dijete.

Informi.r?mje 0 novorofienaékom probiru treba 35(1-5) 4(3-5) 4G-5) 0.74
provoditi sestra na odijelu.

Medicinska je sestra najvise u kontaktu s rodiljom te

treba stalno provoditi informiranje rodilje o 53-5 5@3-9 4(3-5) 0,64
postupcima probira koji se radi.

“Kruskal-Wallisov test (Post hoc Conover); na razini P<0,05 znac¢ajna je razlika izmedu VSS i VSS
Spearmanovim  koeficijentom korelacije ocijenili smo povezanost miSljenja o

novorodenackom probiru s dobi ispitanica. Postoji znaCajna negativna (starije ispitanica

manje slaganje, mlade ispitanice vece slaganje s tvrdnjama) i slaba povezanost dobi ispitanica

s tvrdnjama da informiranje o novorodenackom probiru treba provoditi ginekolog za vrijeme

trudnoc¢e (Rho = -0,163), s tvrdnjom da bi prije samog probira roditelj trebao potpisati

pristanak na isto (Rho = -0,174) te s tvrdnjom da bi roditelj trebao prisustvovati provodenju

novorodenackog probira (Rho =-0,192) (tablica 9).

Tablica 9. Povezanost dobi ispitanica s misljenjem o novorodenackom probiru

Spearmanov koeficijent

korelacije dobi ispitanica

Rho P vrijednost

Informiranje o novorodenackom probiru treba provoditi ginekolog za

. . -0,163 0,04
vrijeme trudnoce.
Prije samog probira roditelj bi trebao potpisati pristanak na isto. -0,174 0,03
Roditelj bi trebao prisustvovati provodenju novorodenackog probira. -0,192 0,02
Roditelji bi u rodilistu trebali dobiti informacije o vrsti probira,
prednostima i nedostatcima istih kako bi odlucili pristaju li na 0,041 0,62
novorodenacki probir.
Roditelji trebaju biti obavijeSteni o rezultatima probira. -0,163 0,05
Roditelje ne treba zamarati rezultatima novorodenackog probira ve¢ to 0.076 0.36
treba prepustiti strucnjacima. ’ ’
Roditelj ne treba imati pravo odlucivanja o novorodenackom probiru. 0,138 0,09
Novorodenacki probir moze samo pomoc¢i mojem djetetu kako bismo 0.024 0.77
na vrijeme otkrili moguce bolesti. ’ ’
Novorodenacki probir Stetan je zbog odvajanja djeteta od majke u 0.014 0.87
prvim danima Zivota koji su vazni za majku i dijete. ’ ’
Intjc.)nnlranje o novorodenackom probiru treba provoditi sestra na 0,043 0.60
odijelu.
Medicinska je sestra najvise u kontaktu s rodiljom te treba stalno 0,138 0,09

provoditi informiranje rodilje o postupcima probira koji se radi.
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5. RASPRAVA

U istrazivanju je sudjelovalo 150 ispitanica, Zena rodilja. Medijan dobi ispitanica je 33
godine, interkvartilnog raspona 30 do 35 godina u rasponu 23 do 59 godina. Najvise

ispitanica, njih ¢ak 96 (64 %) visoke je stru¢ne spreme, a zaposleno ih je 136 (90,7 %).

Informiranost ispitanica o novorodenackom probiru provjerili smo u Sest pitanja. Za vrijeme
trudnoce 59 ispitanica navodi da je bilo informirano o novorodenackom probiru, a da je
upitano za pristanak za novorodenacki probir negativno je odgovorilo 127 ispitanica. Sve
dostupne informacije o novorodenaCkom probiru imalo je 115 ispitanica, a probiru je
prisustvovalo 29 ispitanica. Nadalje, u rodilistu je samo 40 ispitanica upuéeno kada ce se
probir raditi, dok je o rezultatima istoga obavijeSteno samo 35 ispitanica. Dobiveni rezultati
ukazuju na to da je informiranost o novorodenackom probiru jako losa, u zdravstvenom
sustavu Republike Hrvatske ne postoji praksa informiranja rodilja o novorodenackom probiru,
rodilje nisu obavijeStene u koje vrijeme se isti radi, niti koji su rezultati istoga. Prema
dosadasnjim istrazivanjima u bolnicama u Republici Hrvatskoj vidljiva je praksa informiranja
roditelja isklju¢ivo kod detekcije odredenih anomalija u novorodenceta te se u praksi uredni

rezultati ne javljaju roditeljima (22).

Vecina drugih istrazivanja pokazuje da se probir provodi rutinski, bez prethodne obavijesti ili
pristanka, a zasto je to tako u Republici Hrvatskoj moguce je zbog manjka zdravstvenog
osoblja koje bi odvojilo vrijeme za informiranje rodilja. lako je potreban pristanak za
novorodenacki probir, u ovom istrazivanju vidljivo je da s obzirom na dob ispitanica nisu sve
upitane. Starije ispitanice tvrde da ih nitko nije pitao za pristanak za novorodenacki probir u
odnosu na one ispitanice koje su upitane za pristanak, s medijanom dobi 31 godinu. Ne postoji
istrazivanje koji bi odgovorilo na pitanje zasto su mlade rodilje upitane za pristanak na probir,

a starije nisu (23).

S obzirom na loSu informiranost, rodilje koje su sudjelovale u ovom istrazivanju pokazuju
odredeno znanje o novorodenackom probiru. Da se probirom novorodencadi Zeli posti¢i rana
presimptomatska dijagnoza poremecaja koji se mogu lijeciti, a za koje je pravodobna
intervencija presudna za poboljSanje ishoda lijeCenja zna 148 ispitanica, a da je neto¢na
tvrdnja da su testovi u probiranju novorodencadi osmisljeni da budu dijagnosticki te nisu

potrebne daljnje pretrage nakon rezultata probira odgovorila je 121 ispitanica.
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Budu¢i da se u Republici Hrvatskoj provodi probir na fenilketonuriju, program probira na
rano otkrivanje ostecenja sluha i na konatalnu hipotireozu to¢no je odgovorilo 133 ispitanica,
a da se metodom tandemske spektrometrije masa moze analizirati niz metabolita iz jedne suhe
kapi krvi te time posumnjati na do 50 nasljednih metabolickih poremecaja to¢no je odgovorilo
125 ispitanica. Da je neto¢na tvrdnja da se uzimanje krvi iz pete za novorodenacki probir
moze uzeti bilo kada odgovorilo je 108 ispitanica, a da je tocno da su simptomi
fenilketonurije usporenost psihomotorickog razvoja, epilepticni napad, hipotonija

muskulature, promjene ponasanja i zaostatak u tjelesnom razvoju znaju 132 ispitanice.

Osim odredenog znanja, ovo istrazivanje pokazalo je 1 neznanje rodilja vezano za
novorodenacki probir. Najmanje to¢nih odgovora (samo 40 ispitanica), dano je na tvrdnju da
je netocno da se simptomi fenilketonurije javljaju nakon nekoliko mjeseci Zivota, kao 1 da je
netocna tvrdnja za da se djeca s lije€enom konatalnom hipotireozom ni po ¢emu ne razlikuju

od svojih zdravih vrSnjaka (45 ispitanica).

Ovo istrazivanje nije pokazalo povezanost tocnih, odnosno neto¢nih odgovora s obzirom na
raznu obrazovanja, Sto potvrduje rezultate i drugih istrazivanja u svijetu. Drugim rijeCima,
znanje rodilja 1 roditelja ovisi isklju¢ivo o pravodobnom informiranju o novorodenackom

probiru, a vaznost informiranja jednaka je kao i sam probir (24).

Usporedujuci se sa svijetom, Bunnik i suradnici smatraju da je informirani pristanak o
novorodenackom probiru zapravo zlatni standard cijelog postupka te isti¢u njegovu vaznost.
Takoder navode da slozenost postupka otezava provedbu pravog informiranog pristanka, no
da zbog toga ne treba informirani pristanak ukinuti, ve¢ o svim dodatnim informacijama koje

nisu sadrzane u informiranom pristanku treba naknadno obavijestiti roditelje (25).

Osim znanja o novorodenackom probiru, istrazivanje pokazuje da rodilje Zele znati rezultate
provedenog novorodenackog probira. Cak 143 ispitanica slaze se s tvrdnjom da roditelji
moraju biti obavijesteni o rezultatima probira, a njih 108 ne slaze se s tvrdnjom da roditelje ne
treba zamarati rezultatima novorodenackog probira, ve¢ to treba prepustiti stru¢njacima (26).
Zasto je praksa Hrvatskih bolnica neobavjeStavanje roditelja o rezultatima novorodenackog
probira u sluc¢aju da su oni uredni moZemo usporediti s istrazivanjem Wolfa i1 suradnika u
kojemu navode da s obzirom na to da ne postoji jasno odredeno c¢ija je odgovornost prenijeti
informaciju o rezultatima te slozenost tumacenja rezultata za koje je ponekad potrebna visoka

strunost, zdravstveni djelatnici odustaju od javljanja rezultata istrazivanja. Navode da
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ponekad treba izvagati hoce li odredena informacija donijeti korist ili Stetu od odredenog

saznanja (27).

Naime, novorodenacki probir u medicini provodi se godinama i1 pokazao se kao uspjeSan
nacin otkrivanja genetskih bolesti. Kako medicina napreduje, tako su novorodenacki probiri
sve precizniji i kvalitetniji, no razina komunikacije o tome ne napreduje, i to je ono na §to

bismo se takoder trebali usmjeriti (28).

Kao §to roditelji pohadaju trudnicke tecajeve da bi se pripremili na porod i dolazak
novorodenceta, tako bi trebali uciti i o novorodenackom probiru, postupcima koji se provode,
njihovim rezultatima te moguéim bolestima koje probir otkriva. Kada bi to zazivjelo, smanjila
bi se razina neznanja, kao 1 razina nezadovoljstva roditelja zbog nedovoljne informiranosti o
probiru. Pravilno informiranje o novorodenackom probiru vjestina je kojoj trebaju teziti svi
zdravstveni djelatnici, od ginekologa, patronazne sestre, primalje, medicinske sestre i ostalih
zdravstvenih djelatnika koji su ukljuceni u cijeli ciklus od trudnoc¢e pa do poroda i babinja

(23).
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6. ZAKLJUCAK

Na temelju provedenog istrazivanja moguce je zakljuciti sljedece:

® Nema znaCajnih razlika u raspodjeli ispitanica prema informiranosti o

novorodenackom probiru u odnosu na razinu obrazovanja.

® S obzirom na dob starije su ispitanice, u dobi 33 godine, znacajno ¢esc¢e odgovorile da

ith nitko nije pitao za pristanak za novorodenacki probir.
® Nema znacajnih razlika u broju to¢nih odgovora u odnosu na razinu obrazovanja.

® U odnosu na razinu obrazovanja, u ocjeni tvrdnje da prije samog probira roditelj treba
potpisati pristanak na probir, znac¢ajno se vise s tvrdnjom slazu ispitanice vise stru¢ne

spreme.
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Cilj istrazivanja: Ispitati upucenost rodilja u program novorodenackog probira i njegove
prednosti, ispitati razliku u misljenju prema sociodemografskim podatcima te ispitati

misljenje rodilja o ulozi medicinske sestre u informiranju o novorodenackom probiru.
Nacrt studije: presjecno istrazivanje

Ispitanici i metode: U istraZivanju je sudjelovalo 150 ispitanica, rodilja (od 23 do 59 godina).

Podatci su prikupljeni anonimnom anketom.

Rezultati: NajviSe ispitanica, Cak njih 96 visoke je stru¢ne spreme, a zaposlenih je 136.
Prisutne su razlike o upuéenosti u program novorodenackog probira ovisno o dobi ispitanica.
Veliki broj ispitanica izjavljuje da nisu bile upoznate s programom probira novorodencadi,
nisu sudjelovale pri samom postupku i nisu dobile povratnu informaciju o probiru. Takoder,

njih 143 izjavljuje da bi roditelj trebao biti obavijesten o rezultatu samog probira.

Zakljuéak: Rodilje pokazuju znanje o novorodenackom probiru unato¢ manjku informiranja
od strane zdravstvenih djelatnika. Smatraju da bi roditelj trebao biti upuéen u program

novorodenackog probira i da bi trebao potpisati pristanak na probir.

Kljucne rijeci: nasljedne metabolicke bolesti; novorodenacki probir; novorodenacki

screening; upucenost rodilja;
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8. SUMMARY
Awereness of mothers in neonatal screening

Objective: The aim of this study was to examine the mothers’ knowledge of the neonatal
screening program and its advantages, to examine the difference in opinion according to
socio-demographic data and to examine the mothers’ opinion on the role of the nurse in

providing information on the neonatal screening.
Study design: cross-sectional research

Participants and methods: The study included 150 respondents, mothers (from 23 to 59

years of age). Data were collected via an anonymous survey.

Results: Most of the respondents, i.e., 96 of them, have a university degree, and 136 of
respondents are employed. There is an age-related difference in the knowledge about the
neonatal screening test. Many respondents stated that they were not familiar with the neonatal
screening program, they did not participate in the screening, nor have they received feedback
on the screening. In addition, 143 respondents stated that the parents should be informed on

the results of the neonatal screening.

Conclusion: Mothers have knowledge of neonatal screening despite a lack of information
from health professionals. They believe that parents should be acquainted with the neonatal

screening program and should sign a consent to screening test.

Keywords: hereditary metabolic diseases; neonatal screening; awareness.
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