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POVZETEK

Teoreti¢na izhodis¢a: NedonoSencki povzro¢ajo S svojim preranim rojstvom mnogo
skrbi zdravnikom in medicinskim sestram, predvsem pa njihovim starSem. Najvecji
problem nedonosenckov je nezrelost pljuc, zato jih veliko potrebuje invazivno podporo
pri dihanju, kar vodi v razvoj kroni¢ne pljuc¢ne bolezni, katere zdravljenje se nadaljuje v
domacem okolju.

Cilj: Cilj diplomskega dela je ugotoviti, s kak§nimi problemi in stiskami se srecujejo
starsi otrok s kisikom na domu, kako pomembna je zdravstvena vzgoja pred odpustom
otroka v domace okolje ter kakSno vlogo ima pri tem patronazna medicinska sestra.
Metoda: Za raziskavo je bila uporabljena deskriptivna metoda kvantitativnega
raziskovanja. Kvantitativni podatki so bili pridobljeni z anketiranjem starSev katerih
otroci so se zdravili s kisikom na domu od januarja 2014 do julija 2016. Poslanih je bilo
62 vprasalnikov, odgovorilo je 43 starSev, kar predstavlja 69%. Za analizo podatkov je
bil uporabljen racunalniski program SPSS, verzija 21,0. Uporabljena je bila opisna
statistika, za analizo razlik je bil uporabljen t-test za neodvisna vzorca in z Levenovim
preizkusom je bila ocenjena enakost varianc.

Rezultati: Z raziskavo je bilo ugotovljeno da se je 25,6% anketirancev tezko
sprijaznilo, da bo njihov otrok nadaljeval zdravljenje s kisikom tudi doma in le 18,6% je
to dejstvo sprejelo brez tezav. Spopadali so se z razlicnimi teZavami, kot je nezaupanje
Vv njihovo znanje in sposobnosti. Ko so se doma pojavile tezave, jih je uspesno resevalo
s pomocjo osebja na EINT 51,2% in s pomocjo patronaznih medicinskih sester 16,3%.
Razprava: Zdravstveno vzgojno delo s starsi pri katerih se pri¢akuje, da bodo njihovi
otroci odpusceni v domaco oskrbo s kisikom, je zelo pomembno na vseh treh nivojih
zdravstvene dejavnosti. Dobro pouceni starSi o uporabi aparatur in kisika, bodo bolj
suvereni pri negi svojega otroka. Pomembno je, da imajo podporo zdravstvene

dejavnosti na primarni ravni in patronaznega varstva.

Kljué¢ne besede: nedonoSencéek, bronhopulmonalna displazija, zdravljenje s kisikom na

domu, patronazna medicinska sestra, patronazno varstvo.



ABSTRACT

Background: Due to their premature birth pre-term infants cause various concerns to
the doctors, nurses and, above all, to their parents. The main problem of pre-term
infants are the immature-lungs, which is why the majority of prematurely born infants
need invasive breathing support, leading to the development of a chronic lung disease
for which the treatment is continued at home.

Aims: This thesis has three main goals: see what kind of challenges and distress are
faced by the parents of children undergoing oxygen therapy at home; analyse the
importance of health education before the children are discharged from hospital to home
and determine what is the role of the community health nurse.

Methods: Research has been conducted with by using the descriptive method of
qualitative research. Quantitative data has been gathered from interviews with the
parents whose children have undergone oxygen treatment at home in the period from
January 2014 to July 2016. In total, 62 questionnaires were sent out and, 43 parents
responded, which represents 69% response rate. Data was analysed with SPSS
(Statistical Package for Social Science), version 21.0. | used descriptive statistic, the
differences were analysed with t-test for independent samples while the equality of
variances was assessed with the help of Levene's test.

Results: The research found that 25.6% of respondents found it difficult to accept that
their child will have to continue with oxygen treatment at home, while only 18.6%
accepted that fact without problems. Parents were faced with different difficulties such
as the lack of confidence in their knowledge and competencies. When problems
occurred at home they were able to solve them successfully with a help of EINT staff in
51.2% of cases and with the help of community nurses in 16.3% of cases.

Discussion: The healthcare education of the parents of the children, who are expected to
be discharged to home care and will need to continue the oxygen therapy at home, is
important across all three healthcare levels. With appropriate education about the use of
the ventilator and oxygen the parents tend to be more confident and independent when
taking care of their child. Additionally, it is also important to ensure support from health

care providers at the primary and community health care levels.
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EINT Enota intenzivne nege in terapije novorojencev, Porodnisnica Ljubljana
GS Gestacijska starost

PT Porodna teza

RSV Respiratorni sincicijski virus

UKC Univerzitetni klini¢ni center

vVvZz Vzgojno varstveni zavod

Z277ZS Zavod za zdravstveno zavarovanje Slovenije
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1 UvoD

StarSevstvo je nekaj najlepSega, kar se lahko zgodi posamezniku. Vendar pa se
noseCnost vedno ne konfa s porodom donoSenega otroka. NajpogostejSi zaplet
nose¢nosti je prezgodnji porod. Svetovna zdravstvena organizacija v svoji definiciji
navaja, da je prezgodnji porod tisti porod, do katerega pride pred 37. tednom nosec¢nosti.
Rojstvo nedonosencka je nepricakovan dogodek za starSe in v njih vzbuja strah in
nemoé. Se teZje stari opazujejo Svoje nemoéno bitje, ki se z razliénimi cevkami in
aparaturami bori za zivljenje. Ravno zaradi napredka neonatologije lahko prezivijo tudi
zelo majhni nedonosencki, rojeni po samo 23 ali 24 tednih nosecnosti (Novak Antolic,
et al., 2008).

Mnogi nedonosencki ne zmorejo dihati sami in potrebujejo pomoc aparatur. Na sreco so
redki nedonosencki, ki jih zaradi odpovedi dihanja vzdrzujejo pri zivljenju invazivne
metode dihanja ventilatorjev. Ti potrebujejo tako pomo¢ ve¢ tednov, dodatek kisika v
vdihanem zraku pa ve¢ mesecev. Nedonosenckom, ki zaradi kronicne plju¢ne bolezni
potrebujejo dodatek kisika v vdihanem zraku dolgo ¢asa, namestimo nosne kisikove
katetre (Bregant, 2014b).

Dojencki, ki dosezejo zadostno gestacijsko zrelost, telesno tezo in razen dodatka kisika
ne potrebujejo posebnega zdravljenja, gredo lahko v domaco oskrbo z virom Kisika.
Vecina jih potrebuje dodatek kisika le nekaj tednov oz. mesecev. Pred odhodom
dojencka v domaco oskrbo je potrebna zdravstvena vzgoja starSev, saj Se morajo pod
nadzorom medicinske sestre nauciti rokovanja z opremo in znati oceniti otrokovo stanje
(Bregant & Stucin Gantar, 2014).

Patronazna zdravstvena nega je del zdravstvenega varstva na primarnem nivoju. Ker
otro¢nice in novorojencke uvrs¢amo v eno najranljivejsih skupin prebivalstva, je za njih
patronazno zdravstveno varstvo izrednega pomena. Delo patronazne medicinske sestre
temelji na hiSnem obisku varovanca. Njeno delo, poleg negovalnih intervencij,

vkljucuje tudi zdravstveno vzgojno delo posameznika in druzine (Felc, 2008).

Marija Korelc: Zdravstvena vzgoja in podpora starsem otroka s kisikom na domu stran 1
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2 TEORETICNI DEL

2.1 NOVOROJENCEK / NEDONOSENCEK

Nosec¢nost se pri¢ne, ko se oplojeno jajcece ugnezdi v sluznico maternice. Nose¢nost pri
¢loveku navadno traja 10 lunarnih mesecev ali 9 koledarskih mesecev ali 40 tednov ali
280 dni. StarSevstvo prinasa navduSenje in veselje, v pricakovanju nedono$encka pa
prinasa obc¢utke negotovosti in tesnobe v druzini. Kar okoli 7 % otrok se rodi pred 37.
tednom gestacijske starosti (GS) (Novak Antoli¢, et al., 2008).

Novorojencek je otrok od rojstva do Stirih tednov starosti. Novorojencka, ki se rodi
prezgodaj, imenujemo nedonosencek (nedonosen plod). V slovenski terminologiji izraz
nedonoSencek opredeljuje novorojencka, ki je rojen prezgodaj, to je pred dopolnjenim

37. tednom nosecnosti in porodno tezo manj kot 2500 gramov (Kalisnik, et al., 2014).

Nedonosencke delimo glede na Cas, ki ga je prezivel v maternici (Bregant, 2014c¢):
- zmerno nedonosen — rojen med 34. in 37. tednom GS,
- zelo nedonosen — rojen med 29. in 33. tednom GS,
- izjemno (ekstremno) nedono$en — rojen pred 29. tednom GS,
ali pa glede na porodno tezo v skupino (Bratani¢ & Paro Panjan, 2014):
-z nizko porodno tezo (<2500 g),
-z zelo nizko porodno tezo (< 1500 g),

- Z ekstremno nizko porodno teZo (< 1000 g).

2.1.1  Vzroki za prezgodnji porod

Najvecji problem pediatrije je zaradi visoke umrljivosti in obolevnosti otrok prezgodnji
porod. Zato je zelo pomembno odkrivanje in odpravljanje ali zmanjSevanje vzrokov za
prezgodnji porod ter s tem podaljSanje nose¢nosti do tega obdobja, ko je preZivetje oz.

kakovost prezivetja veliko boljsa (Novak Antolic, et al., 2008).

Marija Korelc: Zdravstvena vzgoja in podpora starsem otroka s kisikom na domu stran 2
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Vzrokov za prezgodnji porod je mnogo, vendar vseh Se ne poznamo. Vecji del vzrokov
za prezgodnji porod so posledica plodovih ali materinih bolezni. Na prezgodnji porod
vpliva tudi vecplodna nosecnost, ki pa je v veCini primerov posledica oploditve z
medicinsko pomocjo. Dejstvo je tudi, da se starost nosecnic in porodnic povecuje ter da
zanosijo tudi bolnice s kroni¢nimi boleznimi in s tem se delez prezgodnjih porodov

zvisuje (Novak Antolic, et al., 2008).

2.1.2 Lastnosti nedonoS$encka

Prezgodaj rojeni otroci niso videti kot otroci iz reklam. Kar nekaj casa se razlikujejo od
ostalih dojenckov. To Se posebej velja za nedonosencke, ki so rojeni veliko prezgodaj.
Od donosenih se razlikujejo po teZi, velikosti in sposobnosti za Zivljenje. Razlikujejo pa
se tudi po zunanjem videzu. Zelo majhen in nezrel nedonoSencek ima v primerjavi s
telesom veliko glavico. Po trupu je porascen z dlacicami - lanugom. Njegova koza je
svetleCa, tanka in obcutljiva na dotik. Ker se v podkoZju Se ni nabralo mascevje, je koza
videti prozorna in skoznjo prosevajo krvne Zile. Otrokove ocesne veke so zlepljene in se
zacnejo same razpirati okoli 26. tedna GS. Uhlji so mehki in upogljivi, ker hrustanec v
njih Se ni dovolj ¢vrst. Nohti na prstkih rok in nog so komaj vidni. Koza na podplatih je
gladka, brez brazd in ¢rt. Spolovilo je Se nezrelo, to pomeni da pri deklicah ni velikih
sramnih ustnic, pri deckih pa v modniku Se ni testisov. Prsne bradavicke so komaj

opazne (Bregant, 2014c).

2.2  DIHANJE PRI NOVOROJENCKU / NEDONOSENCKU

Dihanje je ena temeljnih Zivljenjskih aktivnosti, ki se vzpostavi ob rojstvu in poteka
samodejno skozi celo zivljenje. NedonoSencki imajo zaradi nezrelosti plju¢ obicajno
tezave pri dihanju, kar je posledica pomanjkanja surfaktanta in strukturne nezrelosti
(Bratani¢ & Paro Panjan, 2014). Novorojencki zaradi nezrelosti dihal in ostalih
organskih sistemov hitreje razvijejo dihalno stisko. Pri prepoznavanju dihalne stiske
upoStevamo dihalni napor, u€inkovitost dihanja in ucinek dihanja na druge organe

(Fister & Kopriva, 2011).
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2.2.1 Dihalna stiska

Dihalna stiska se za¢ne navadno izrazati kmalu po rojstvu. Takoj po sprejemu otroka na
Enoto intenzivne nege in terapije novorojencev (EINT) ga medicinska sestra prikljuci
na monitor, kKjer spremlja njegove vitalne funkcije, kot so pulz, dihanje in saturacija.
Pomembno je tudi opazovanje barve koze in sluznic otroka ter na¢ina dihanja (Bregant,

2014b).

Stopnje dihalne stiske (Grosek, et al., 2011):

- pri blagi dihalni stiski opazimo pospeSeno dihanje (tahipnea je >60 vdihov na
minuto), normalen sréni utrip in Sirjenje nosnih kril;

- pri zmerni dihalni stiski otrok Ze potrebuje dodatek kisika, opazimo povecano
dihalno delo (diha s trebuhom) in sréna frekvenca se poveca (tahikardija je >160
utripov na minuto). Opazimo nemir otroka in sli§imo stokanje ob izdihu;

- pri tezki dihalni stiski pa opazimo mocno pospeseno dihanje (>100 vdihov na
minuto), lahko tudi premore dihanja, mo¢no ugrezanje prsnega kosa in pospesen
pulz. Otrok je zelo razdrazljiv ali pa pretirano zaspan, mlahav in ohlapen.

Njegova koza je marmorirana, kar je posledica slabe kapilarne polnitve.

2.2.2  Vzroki dihalne stiske

Najpogostejsi vzroki dihalne stiske so (Grosek, et al., 2011) :
- plju¢na nezrelost nedonosencka,
- hialinske membrane,
- abnormno kopicenje zraka (pnevmotoraks),
- odprt Botallov vod,
- mozganska krvavitev in hipoksija ,
- plju¢nica s sepso,
- primarna pljucna hipertenzija,
- aspiracija mekonija,
- prirojene anomalije dihal,

- prirojene sréne hibe,

Marija Korelc: Zdravstvena vzgoja in podpora starsem otroka s kisikom na domu stran 4
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- diafragmalna hernija.

2.2.3  Podpora dihanju pri dihalni stiski

Za zdravljenje dihalne stiske uporabljamo neinvazivne metode, kot so pravilen polozaj
telesa, dodatek kisika in neinvazivno predihavanje ob dovajanju stalnega pozitivnega
tlaka (angl. NCPAP — nasal continuous positive airway pressure) ter invazivne metode
ventilacije, kot je ventilator in aparat za dovajanje dusikovega monoksida (Bregant,
2014a).

2.3 BRONHOPULMONALNA DISPLAZIJA

Bronhopulmonalna displazija (BPD) je najpogostej$a kroni¢na pljucna bolezen otrok,
katere pojavnost ostaja nespremenjena Kljub velikemu napredku v zdravljenju
nedonosenckov in zahteva dolgotrajno zdravljenje s kisikom. Bolezen je prvi¢ opisal
Northway s sodelavci leta 1967 kot odvisnost od kisika v starosti 28 dni s
spremljajo¢imi znaki dihalne stiske in znac¢ilnimi rentgenskimi spremembami na pljucih
(Krivec, et al., 2010). BPD je posledica nezrelosti in pomanjkanja surfaktanta v pljucih
nedonoSencka (Hayes, et al.,, 2011). Pogostost BPD je pogojena z nezrelostjo in
otrokovo porodno tezo. BPD se pojavi priblizno pri 40 % otrok s porodno tezo (PT)
501-750 g, pri Cetrtini otrok s PT 751-1000 g, pri 11 % otrok s PT 1001-1250 g in pri 5
% otrok s PT 1251-1500 g (Krivec, 2014, p. 366). BPD se razvije zaradi ve¢ vzrokov,
od katerih sta najpomembnejSa vnetje in mehani¢na poSkodba plju¢nih alveolov kot
posledica dolgotrajnega predihavanja in/ali zdravljenja zaradi visokega tlaka, ki je
potreben, da se pljuca razsirijo oz. napolnijo z zrakom in zaradi visokih koncentracij
dodanega kisika. Tak nacin zdravljenja zahtevajo bolezni, kot so huda dihalna stiska,
aspiracija mekonija, prirojene in pridobljene pljucnice. Znaki bolezni so potreba po

dodatnem Kisiku ter otezeno in hitrej$e dihanje (Urlaub & Loncan, 2012).

BPD razvr§¢amo v tri skupine (Hayes, et al., 2011):
- blaga BPD - nedonoSencek po 56. dnevu starosti ne potrebuje ve¢ kisika,

- zmerna BPD - potreba po kisiku po 56. dnevu starosti je do 30%,

Marija Korelc: Zdravstvena vzgoja in podpora starsem otroka s kisikom na domu stran 5
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- huda BPD - potreba po kisiku po 56. dnevu starosti >30%

Pri otrocih z BPD se v Casu zdravljenja pogosto pojavljajo tezave s pljucno hipertenzijo
in z zaostankom v rasti. Po odpustu so pogoste ponavljajoce se hospitalizacije, kar

vpliva na motori¢ni razvoj in pridobivanje telesne teze otroka (Daily, et al., 2011).

2.4 ZDRAVLJENJE S KISIKOM NA DOMU

Veliko otrok z BPD potrebuje dolgotrajno umetno ventilacijo in zdravljenje s kisikom.
Dolgotrajno zdravljenje s kisikom potrebujejo predvsem nedonosencki z nizko GS, to je
22-28 tednov GS (Babnik, 2009a). Namen terapije s kisikom je odstranitev hipoksemije
in s tem normalno delovanje organizma. Zdravljenje s kisikom na domu skrajsa
hospitalizacijo, otrokom pa omogoca sprejem v domace okolje, kjer ima optimalne
moznosti za razvoj ter preprec¢uje okuzbe, Ki jim je bil otrok izpostavljen v bolnisSkem
okolju. Ker se plju¢ni mesicki Se intenzivno razvijajo prve mesece in leta po rojstvu,
otroci z BPD prej ali slej dihajo brez dodatka kisika v vdihanem zraku (Babnik, 2009b).
Kot $e navaja Babnik (2009b; p. 48), tvorijo otroci, ki zaradi nezadostnega dihanja
potrebujejo dolgotrajno zdravljenje s kisikom, raznoliko skupino bolnikov s prirojenimi
ali pridobljenimi boleznimi. Najve¢jo skupino tvorijo nedonoSencki z BPD, redkeje pa
zdravljenje s kisikom potrebujejo otroci z napredujoco boleznijo dihal ali boleznijo, pri

kateri se ne pricakuje izbolj$anja (cisti¢na fibroza, zivénomiséne bolezni ipd.).

24.1 Zdravstvena vzgoja starSev

Med hospitalizacijo starsi dozivljajo veliko stopnjo stresa in so pogosto obremenjeni s
svojimi Gustvi. Ceprav je vsak odpust iz bolnisnice naértovan, dogodek vzbudi strah

druzine, ki prevzema odgovornost za svojega dojencka (Lopez, et al., 2012).

Vsak odpust je potrebno skrbno nacrtovati, saj morajo biti izpolnjeni nekateri pogoji.
Najprej je potrebno podati predlog za zdravljenje s kisikom na domu na obmo¢no enoto
Zavoda za zdravstveno zavarovanje Slovenije (ZZZS) skupaj z napotnicami za

koncentrator kisika ali kisikovo jeklenko, preto¢ni merilec, nosne katetre in pulzni
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oksimeter. Imenovani zdravnik ZZZS ugotovi upravicenost do vira kisika in ostalih
pripomockov ter izda odlocbo, Ki jo prejmejo starSi in zdravnik, ki je podal predlog
(Felc, 2008; Babnik, 2009b). Vir kisika uvr§¢amo med medicinske pripomocke, Ki
sodijo v breme obveznega zdravstvenega zavarovanja in so potrebni za zdravljenje ali
rehabilitacijo (Miklosa, 2009). V zadnjih letih je otrokom odobreno zdravljenje s
tekoc¢im kisikom. Pristojni distributer dostavi na dom stacionarno in prenosno enoto za
kisik. Zagotoviti morajo 24-urno servisiranje, starSe poucijo o rokovanju z virom kisika,
varnostnimi ukrepi ter jih seznanijo kje in kdaj lahko napolnijo jeklenke oz. jih

zamenjajo. Starsi dobijo tudi pisna navodila (Babnik, 2009b; Sapio, n.d.).

Na odpust moramo pripraviti starSe, ki morajo razumeti potek otrokove bolezni in
sprejeti predlagani naéin zdravljenja. Naslednji pogoj je, da mora biti otrokovo stanje
stabilno in mora ob hranjenju po cuclju ali dojenju primerno pridobivati na tezi. Pred
odpustom je pomembno, da se mater ponovno sprejme na oddelek (Babnik, 2009b).
Takrat je pomembno zdravstveno vzgojno delo medicinskih sester. Glavni cilj
medicinske sestre je vzpostaviti dobro sodelovanje s starsi, saj se bodo morali nauciti
skrbeti za svojega bolnega otroka doma. Da bi dosegli zaupanje in sodelovanje starSev,
je potrebna odprta in ucinkovita komunikacija med star§i in medicinsko sestro.
Sodelovanja starSev v zdravstveni negi ne moremo pricakovati brez potrebnih
informacij in izobrazevanja starSev (Parvaneh & Mahvash, 2014).

Poucevanje starSev zahteva individualni pristop. Medicinska sestra pri poucevanju
nenchno preverja, ali starSi razumejo ustna navodila ali morda potrebujejo dodatna
pojasnila. Sproti preverja pridobljena znanja in ves¢ine pri rokovanju s pripomocki, kar
Ji omogoca povratne informacije in nadaljnje nacrtovanje dela. StarSe opogumlja, da
uspesno premagajo zadrzke in strah pri izvajanju postopkov (Zemlji¢ & Ostir, 2012;
Petrovi¢ & Ostir, 2013).

StarSe je potrebno nauciti rokovanja s preto¢nim merilnikom Kkisika, pulznim
oksimetrom in s kisikovo jeklenko. Pouciti jih je potrebno o namestitvi nosnih katetrov
na obraz in njihovi ¢isto¢i. Zelo pomembno je, da starSi poznajo otrokovo normalno
dihanje in da poznajo znake poslabsanja njegove bolezni (Ravnikar, 2010). Razlozimo
jim, da so modrikasta barva ustnic, nohtnih blazinic in odklanjanje hrane prvi znaki

poslabsanja bolezni. Damo jim navodila, kako naj ravnajo v takem primeru (Babnik,
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2009b). Svetuje se jim, da naj otroka pregleda izbrani pediater, ko opazijo znake
povecanega dihalnega dela (poveCana hitrost dihanja, dihanje z naporom, ugrezanje
mehkih delov prsnega kosa), nenadno povecano potrebo po dodatku kisika in poviSani
sréni frekvenci v mirovanju (Parker & Neubauer, 2007). Pomembno je tudi, da imajo
star$i telefonske Stevilke, Ki jih bodo uporabili v stiski. To so na primer Stevilke
pediatra, patronazne medicinske sestre, nujne medicinske pomo¢i, serviserja tehni¢ne
opreme. Svetuje se jim dobro higieno rok, redno zracenje stanovanja, omejitev obiskov,
izogibanje pasivnemu kajenju ter gibanju v zaprtih in prenatrpanih prostorih (trgovski
centri). Priporo¢i se tudi, da sorojenci, ki sicer hodijo v vzgojno varstveni zavod,
ostanejo v domacem varstvu (Parker & Neubauer, 2007; Gardner, et al., 2011; Bregant
& Stucin Gantar, 2014).

Ker je vecina otrok ze pred odpustom starejSih od treh mesecev, se z obveznim
cepljenjem zac¢ne ze na EINT. V zimskih mesecih, ko je moznost okuzbe z
respiratornim sincicijskim virusom (RSV) najvecja, otroke mlajse od dveh let pasivno
zas¢itimo s specificnimi imunoglobulini proti RSV (palivizumab, Synagis®) (Babnik,
2009Db).

Poudarek pri zdravstveni vzgoji dajemo tudi prehrani, saj je pomembno, da otrok
dnevno zauzije dovolj kalorij. Otrok s tahipneo ima pogosto tezave s koordinacijo
sesanja in poziranja. StarSem svetujemo pogostejSe hranjenje otroka in po potrebi

zviSanje pretoka kisika med hranjenjem (Gardner, et al., 2011).

2.4.2  Priprava na odpust in odpust

Cilj nacrtovanega odpusta je povzrociti ¢im manj motenj v druzinskem Zivljenju.
Ustrezno nacrtovan odpust in nadaljnjo zdravljenje morajo vkljuéevati splosno
pediatricno zdravstveno oskrbo, patronazno zdravstveno varstvo in socialno podporo,
zlasti za mlade in star$e z visokim psihosocialnim tveganjem (Siegel, et al., 2011).

StarSem se pred odpustom predlaga, da si izberejo pediatra, saj le-ta igra zelo
pomembno vlogo pri vodenju otroka z BPD. Pred odpustom zdravnik, ki je zdravil
otroka po rojstvu, vzpostavi stik z izbranim pediatrom na primarni ravni in se pogovori
0 bolezni (Zeleznik, 2011), mu svetuje glede osnovnega cepljenja in svetuje zas¢ito

proti okuzbi z RSV, cepljenje proti pnevmokoku in gripi. Skupaj s specialistom
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pulmologom nacrtujeta potek zdravljenja. lIzbrani pediater mora poznati oshove
zdravljenja s kisikom na domu in delo z napravami za dodajanje kisika (Krivec, et al.,
2010, p. 59).

Vec kot 50 % otrok z BPD so v prvih dveh letih veckrat ponovno hospitaliziranih zaradi
virusnih okuzb diha (Gardner, et al., 2011). Na terciarni ravni pa so obravnavani v
Sluzbi za pljucne bolezni Pediatri¢ne klinike Ljubljana (Krivec, et al., 2010).

2.4.3 Dozivljanje starSev in podpora strokovnih sluzb

Rojstvo otroka korenito zamaje obstojeco druzino, ne glede na to ali je to prvorojenec
ali pa je to druzina z otroki, ki se jim bo pridruzil nov druzinski &lan. Ceprav je rojstvo
otroka in njegov prihod v druzino opisan kot prijeten dogodek, pa je za veCino starSev
zelo tezaven in stresen. Spremembe, ki jih prinese novorojenec v druzino, zahtevajo

Stevilne prilagoditve (Kodri¢ & Pucer, 2012).

V trenutku, ko starsi izvedo za diagnozo otrokove bolezni, se zacne proces prilagajanja
na bolezen, zdravljenje in spremembe, ki jih takSna diagnoza prinese. Proces lahko
primerjamo z zalovanjem, v katerem si sledijo faze Soka, zanikanja, strahu, zalosti, jeze,
tesnobe, krivde in na koncu sprejetja. Pri tem procesu gre pravzaprav za zalovanje za
zdravjem in nac¢inom zivljenja zdravih ljudi. V celotno druzino to prinese prilagajanje,
izgubo, reorganizirati morajo svoje vloge, navade, pravila in tudi odnose v druZini. Pri
starSih se lahko porajajo obCutki izgube samostojnosti in varnosti, obcutek odvisnosti od
zdravstvenega osebja, nemoc, zalost in razli¢ni strahovi — tudi strah pred smrtjo. Velika
vecina na koncu tega procesa bolezen sprejme kot del svojega zivljenja. Posameznik, Ki
meni, da ima vec¢jo podporo v druzini in pri prijateljih, ter ocenjuje, da lahko obvladuje
stres, se bo bolj uspesno prilagodil na zivljenjske spremembe, ki jih zahteva kroni¢na

bolezen (Kreft Hausmeister, 2014).

Zdravstveni delavci pomagajo starSem pri prilagajanju na otrokovo bolezen tako, da
vzpostavijo z njimi jasno komunikacijo. Pomembno je, da star$i Cutijo, da so njihovi
obcutki Zalosti ali jeze normalni in da lahko svoja Custva tudi izrazijo. Takrat jim

morajo dati ob¢utek, da so pomembni, tako da si vzamejo ¢as za pogovor z njimi. Kadar
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imajo zdravstveni delavci obcutek, da proces prilagajanja traja predolgo in da je proces
pretirano intenziven oz. opazijo pri katerem od druzinskih ¢lanov izrazito tesnobnost in
depresivnost, se v proces vkljuc¢i tudi klini¢ni psiholog ali psihiater (Kreft Hausmeister,
2014).

Za razliko od nekaterih drugih razvitih drzav imajo starSi pri nas po odpustu otroka v
domace okolje manj strokovne podpore v okolju, v katerem zivijo. Kljub temu, da imajo
danes patronazne medicinske sestre veliko strokovnega znanja in spretnosti, pa zaradi
organiziranosti, nezanimanja za to problematiko ostaja vecina skrbi in dela na strani
starSev. Otrok in druzina ne potrebujejo samo moralne in materialne podpore, ampak

tudi strokovno pomo¢ (Petrovi¢ & Ostir, 2013).

2.5 PATRONAZNO VARSTVO

Patronazna medicinska sestra je druzinska medicinska sestra, ki spremlja druzinske
¢lane od rojstva do smrti. Vstopa v druzino kot gost, ki ima pomembno vlogo pri
zagotavljanju kakovosti Zivljenja 0z. omogoc¢a posamezniku, da lahko preZivi in Zivi na
poln in uspesen na¢in (Sustersi¢, 2008).

Kot gost v druzini mora s sposStovanjem in z dobro komunikacijo ustvariti taksno okolje,
v katerem pride do medsebojnega zaupanja. Patronazna medicinska sestra je Vir
specifi¢nih informacij, ki jih druzina potrebuje, zato mora pogosto prevzeti vlogo
svetovalke, vzgojiteljice in informatorke. Druzini pomaga pri sprejemanju trenutnih

zivljenjskih situacij in jih pri tem spodbuja (Ramsak Pajk, 2012).

Patronazna medicinska sestra otroka in njegovo druzino obravnava kot celoto, kar
pomeni, da ugotavlja njihove fizi¢ne, psihi¢ne in socialne potrebe ter jih ustrezno
obravnava. Posebno pozornost posveca tudi odnosom v druzini in odnosom druzine do
SirSe okolice (Sustersi¢, 2008). Cilje patronazne zdravstvene nege Si zastavlja na osnovi
vrednot, ki so pomembne v patronaznem varstvu. Te vrednote so spoStovanje, zaupanje,
zdravje in druzina. Za doseganje ciljev in kakovostno delo potrebuje znanje s podrocja

zdravstvene nege in drugih strok (Ramsak Pajk, 2012).
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Pravilnik za izvajanje preventivhega zdravstvenega varstva na primarni ravni in
Pravilnik obveznega zdravstvenega zavarovanja ZZZS sta osnovha dokumenta, po
katerih patronazna medicinska sestra nacrtuje preventivno dejavnost. Poznati mora tudi
dokument Aktivnosti zdravstvene nege v patronaznem varstvu (Zeleznik et al., 2011), Ki
natan¢neje definira aktivnosti diplomirane medicinske sestre v patronaznem varstvu.
Zeleznik et al. (2011, p. 20) navaja »patronazna medicinska sestra je nosilka patronazne
zdravstvene nege pacienta, druzine in skupnosti v stanju zdravja in blagostanja ter v
stanju bolezni, poskodb, nezmoznosti, prizadetosti in nezazelenih stanj ter koordinira

delo, zato nacrtuje, izvaja in vrednoti zdravstveno nego«.

2.5.1 Prvi obisk patronazne medicinske sestre

Stevilne $tudije so pokazale, kako pomembni so obiski patronazne medicinske sestre na
domu. Da bi pomagale starSem pri prilagajanju na njihovo tezko nalogo, morajo prvi
obisk opraviti zelo zgodaj po odpustu (Lopez, et al., 2012).

NedonoSencki S0 otroci, ki v mnogih temeljnih zivljenjskih aktivnostih potrebujejo
posebno pozornost patronazne medicinske sestre. Le-ta nacrtuje vse nadaljnje obiske
glede na stanje in starost novorojenc¢ka ter potrebe matere (Ljubié, et al., 2016). Mnoge
matere ob prihodu domov podvomijo o svojih sposobnostih. Nadoknaditi morajo vse
trenutke, za katere so bile prikrajSane, ker je njihov novorojenc¢ek potreboval posebno
zdravstveno nego (Globevnik Velikonja, 2014).

V procesu izvajanja aktivnosti zdravstvene nege mora patronazna medicinska sestra
vplivati na u¢inkovitost dojenja, skrbeti za zagotavljanje primerne otrokove telesne teze,
ocenjevati sposobnosti starSev glede samostojnosti pri negi in pomagati pri vzpostavitvi
simbioze med vsemi druzinskimi ¢lani. Stevilo obiskov otroka temelji na osnovi
negovalne anamneze (Lubi, 2011).

Cilj dela patronazne medicinske sestre je zdrav psihofizi¢ni razvoj varovanca in
pravocasno odkrivanje dejavnikov, ki bi ga lahko ovirali. Njeno delo vkljucuje
prakti¢no ucenje in obsezno svetovanje, prilagojeno razmeram v domac¢em okolju, in s
tem zmanjSuje moznost poslabSanja bolezni (Kobal & Ramsak Pajk, 2013).

PatronaZna nega novorojencka je izredno pomembna, pa ¢eprav ima medicinska sestra

za zdravega novorojencka na voljo le Stiri obiske v prvem mesecu starosti, ki jih krije
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zdravstvena zavarovalnica. Tedaj na predlog patronazne medicinske sestre pediater z
izdajanjem ustreznega delovnega naloga omogoci dodatno izvajanje patronaZzne

zdravstvene nege na domu (Felc, 2008).

2.5.2  Podpora starS§em na domu

Zdravljenje dojencka s kisikom na domu povzroca druzini tako ¢ustveno kot finan¢no
breme. Reakcija okolice na otroka s kisikovimi Katetri lahko pri star§ih vzbudi ob&utke
zalosti in izgube. Utrujenost, kot posledica skrbi za bolnega otroka, ovira starSe pri
dnevnih aktivnostih in sposobnostih ter povecuje njihov stres. Njihovo utrujenost lahko
lajSamo s finan¢no pomocjo za varstvo starej$ih otrok in s pomocjo v gospodinjstvu
(Gardner, et al., 2011). Zaradi pogoste socialne izoliranosti prihaja do anksioznosti in
med zakoncema do pogostih konfliktov. Taka druzina potrebuje Custveno podporo s
strani prijateljev in sorodnikov ter urejeno zdravstveno oskrbo (Balfour-Lynn, et al.,
2009a).

Kot navaja Juul (2010), je Zalostno dejstvo, da so star$i kroni¢no bolnih otrok, pogosteje
popolnoma iz¢rpani in da je deleZ loCitev med njimi znatno vecji kot v druzinah z
zdravimi otroki. Partnerski odnos je v prvih letih soofanja z boleznijo otroka na
preizkusnji. Obi¢ajno mame in ocetje uporabljajo razlicne nadine Spoprijemanja z
boleznijo otroka, zato toliko teZje ohranijo medsebojno povezanost in razumevanje

(Kreft Hausmeister, 2014).
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3 EMPIRICNI DEL

3.1 NAMEN IN CILJI RAZISKOVANJA

Namen diplomskega dela je predstavitev nedonosencka z dihalno stisko, zaradi katere se
v kasnejSem obdobju razvije BPD in posledi¢no sledi zdravljenje s kisikom na domu. Z
raziskavo smo zeleli ugotoviti, s kakSnimi problemi in stiskami S0 se sreCevali starsi
otrok s kisikom na domu ter kaksno vlogo je pri tem imela patronazna medicinska
sestra. Na podlagi pridobljenih rezultatov raziskave je namen podati predloge za

kakovostnejSe nadaljnje delo na EINT Porodnisnice Ljubljana in v patronazni sluzbi.

Cilji diplomskega dela so:

- predstavitev nedonosencka, dihalne stiske in BPD,

- opisati zdravstveno vzgojo starSev otrok, ki bodo odpusceni iz EINT v domaco
oskrbo s kisikom,

- ugotoviti dozivljanje starSev ob prihodu otroka s kisikom domoyv,

- ugotoviti, katera sluzba nudi podporo starSem,

- preuciti vlogo diplomirane medicinske sestre v patronaZznem varstvu.

3.2 RAZISKOVALNA VPRASANJA

Na podlagi zastavljenih ciljev smo z raziskavo zeleli dobiti odgovore na naslednja

raziskovalna vpraSanja:

1. Kako so bili starsi otrok s kisikom na domu pripravljeni na prihod otroka s
kisikom v domace okolje?

2. Kaksne tezave so imeli star$i doma v zacetnem obdobju?

3. Kje so starsi pri reSevanju tezav dobili podporo?

4. Kaksno vlogo ima diplomirana medicinska sestra v patronaznem varstvu pri

zdravstveni vzgoji in podpori starSem?
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3.3 RAZISKOVALNA METODOLOGIJA

3.3.1 Metode in tehnike zbiranja podatkov

Raziskava temelji na empiri¢ni neeksperimentalni metodologiji, pri kateri je bila metoda
raziskovanja v teoreticnem delu deskriptivna metoda pregleda domace in tuje literature.
Podatke smo pridobili s pregledom literature iz bibliografskih baz: COBISS, CINAHL,
Medline, SpringerLink, Progest in PubMed. Za iskanje slovenske literature in virov smo
uporabili naslednje kljuéne besede: nedonosSencek, bronhopulmonalna displazija,
zdravljenje s kisikom na domu, patronazno varstvo, patronazna medicinska sestra. Za
tujo literaturo pa smo zadetke iskali z naslednjimi kljuénimi besedami: prematurely,
Bronchopulmonary dysplasia, home oxygen therapy, community nurse, community
health. Iskanje literature smo omejili na obdobje 10 let.

Za raziskavo je bila uporabljena deskriptivna metoda kvantitativnega raziskovanja.
Kvantitativne podatke smo pridobili z anketiranjem starSev, katerih otroci so se zdravili
s kisikom na domu. VpraSanja smo oblikovali po pregledu literature glede na namen in

cilje diplomskega dela.

3.3.2 Opis merskega instrumenta

Za izvedbo raziskave smo uporabili metodo anketiranja. Merski instrument je bil
vprasalnik, ki smo ga oblikovali na osnovi izkusenj in s pregledom literature (Parker &
Neubauer, 2007; Balfour-Lynn, 2009b; Lopez, et al., 2012). Vprasalnik je vseboval 20
vprasanj, ki smo jih razdelili v stiri vsebinske sklope. V prvem sklopu smo zbirali
demografske podatke starSev. Drugi sklop je preverjal znanje starSev o zdravljenju
otroka s kisikom na domu in njihovo pripravljenost na prihod takega otroka v domaco
oskrbo. Vseboval je vprasanja, kjer so bili odgovori Ze podani in so jih anketiranci le
obkrozili. Pri nekaterih vprasanjih je bila dodana tudi moznost dodatnega lastnega
odgovora ali mnenja. 14. vprasanje je vsebovalo 4 trditve, ki so jih anketiranci ocenili z
Likartovo lestvico stalis¢ od 1 do 5, pri ¢emer je 1 pomenilo bil sem zelo slabo
seznanjen, 2 bil sem slabo seznanjen, 3 sem neopredeljen, 4 bil sem dobro seznanjen in

5 bil sem zelo dobro seznanjen. Tretji sklop se je nanaSal na patronazno varstvo z
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zaprtimi tipi vprasanj z enim ali ve¢ moznimi odgovori. V zadnjem sklopu smo navedli
12 trditev, ki so jih anketiranci ocenili z Likartovo lestvico stalis¢ od 1 do 5, pri ¢emer
je 1 pomenilo se sploh ne strinjam, 2 se ne strinjam, 3 sem neopredeljen, 4 se strinjam
in 5 se popolnoma strinjam. Za ta del vprasalnika znasa vrednost Cronbachovega
koeficenta 0=0,735, kar kaze na ustrezno stopnjo zanesljivosti merskega instrumenta.
Zanesljivost vprasalnika je boljsa, ko je Cronbachov koeficient alfa blize vrednosti
Stevila 1. Ce znasa koeficient 0,80 ali ve¢ je zanesljivost instrumenta zelo dobra, pri
vrednosti 0,60-0,80 je zmerna in pri vrednosti koeficienta manj kot 0,60 slaba. Prav tako
tudi, ¢e ni podatka o zanesljivosti (Cencic, 2009).

Na koncu smo dodali eno odprto vprasanje, pri katerem so anketiranci izrazili svoje

mnenje o zdravstveni vzgoji, ki so je bili delezni.

Zaradi ustreznosti izvedbe raziskave in vprasalnika smo pridobili soglasja Komisije za
medicinsko etiko, Ministrstva za zdravje Republike Slovenije (§t.: 0120-146/2016-2;
KME 121/03/16), Skupine za raziskovanje v zdravstveni in babiski negi UKC Ljubljana

in vodstva Ginekoloske klinike Ljubljana.

3.3.3 Opis vzorca

Uporabili smo neslucajnostni, namenski vzorec, ki je zajemal vse starSe otrok, Ki so se
zdravili s kisikom na domu od januarja 2014 do julija 2016 po predhodnem zdravljenju
v EINT, Porodnisnica Ljubljana. Raziskava je potekala septembra in oktobra 2016. Po
pridobitvi soglasja ustanove za izvedbo raziskave, smo pridobili naslove starSev in jim
poslali vprasalnike po posti. Vprasalnikom je bila prilozena kuverta z naslovom, kamor
so0 izpolnjene vprasalnike vrnili.

Anketirancem je bilo poslanih 62 vprasalnikov, vrnjenih pa je bilo 43 vprasalnikov, kar
pomeni 69,35 % realizacije. V raziskavi je sodelovalo 41 (95,3 %) mater in le 2 (4,7 %)
oceta. lz raziskave je razvidno, da so bili anketirani starSi zelo razlicne starosti.
Najmlajsi anketirani star§ je imel 18 let, najstarejSi pa 54. Povprecna starost je bila 35
let. Vecina anketiranih starSev (55,8 %) je imela visokoSolsko izobrazbo in 2,3 %
magisterij ali doktorat. Dobra cetrtina anketiranih starSev (25,6 %) je imelo

srednjesolsko izobrazbo, slaba desetina (9,3 %) poklicno in 7,0 % osnovnoSolsko
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izobrazbo. 1z rezultatov raziskave ugotavljamo, da je frekvenca anketiranih starSev

glede na tip naselja enakomerno porazdeljena, saj v vseh tipih presega 30 %.

3.3.4 Opis poteka raziskave in obdelave podatkov

Raziskavo smo izvedli med starsi, katerih otroci so se po odpustu iz EINT, Porodni$nice
Ljubljana, zdravili s kisikom v domacem okolju. Potekala je v mesecu septembru in
oktobru 2016. Vprasalnike smo poslali anketiranim starSem po posti. Vprasalnikom smo
prilozili dopis s povabilom k raziskavi in kuverto z naslovom, kamor so izpolnjene
vprasalnike vrnili. Anketirance Smo pisno seznanili s ciljem in z namenom raziskave.
Zagotovili smo jim anonimnost, vprasalnike so izpolnjevali prostovoljno in jih vrnili s
pisnim soglasjem.

Podatke raziskave smo uporabili izklju¢no za izdelavo diplomske naloge. Vse
pridobljene podatke smo obdelali s pomo¢jo programa SPSS (Statistical Package for
Social Sciences) verzija 21.0. Uporabili smo opisno statistiko, za analizo razlik smo
uporabili t-test za neodvisna vzorca in z Levenovim preizkusom ocenili enakost varianc,

rezultate raziskave smo prikazali tabelari¢no in grafi¢no.

3.4 REZULTATI

V drugem sklopu so anketirani star$i odgovarjali na vprasanja, s katerimi smo preverjali
njihovo znanje o zdravljenju otroka s kisikom na domu in njihovo pripravljenost na

prihod takega otroka v domaco oskrbo.

Iz slike 1 je razvidno, da se je z dejstvom, da bo njihov otrok odpuséen domov, kjer se
bo nadaljevalo zdravljenje s kisikom na domu, tezko sprijaznilo kar 11 anketiranih
starSev (25,6 %). Kar 10 (23,3 %) jih je dobilo podporo s strani zdravstvenih delavcev
0z. jim je bil v podporo partner. Le 8 (18,6 %) jih je dejstvo sprejelo brez tezav in 4 (9,3

%) so pricakovali veliko u€enja in informacij.
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Pri¢akovala sem veliko ucenja in informacij

Brez problema

Dobila sem podporo s strani zdravstvenih
delavcev

V podporo mi je bil partner

Tezko sem se sprijaznila

15
20

Odstotek

Slika 1: Sprejetje dejstva, da bo otrok zdravljen s kisikom na domu

Iz slike 2 je razvidno, da so anketirani starSi najve¢ informacij o na¢inu zdravljenja s
kisikom na domu pridobili od medicinskih sester in zdravnikov, saj so tudi pod tocko d)
Drugo navedli kot vir informacij osebje EINT. Le 1 (2.3 %) anketirani star$ je pridobil

najvec¢ informacij na internetu.

60
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Odstotek
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sestra Zdravnik

Internet

Drugo

Slika 2: Viri informacij o na¢inu zdravljenja s kisikom na domu
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Slika 3 prikazuje, da je bilo kar 40 (93 %) anketiranim starSem prikazana namestitev in

menjava kisikovih katetrov in le 3 (7 %) anketiranim starSem ne.

da
93,0%

Slika 3: Namestitev in menjava kisikovih katetrov

Podatki v sliki 4 nam prikazujejo, da je bila kar v 28 (68,3 %) anketiranim starSem

prikazana namestitev kisikovih katetrov s strani medicinske sestre na EINT in 12 (29,3

%) anketiranim starSem s strani medicinske sestre na oddelku.

70
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Odstotek

Medicinska sestra
na EINT Medicinska sestra

na oddelku

Drugo

Slika 4: Kdo je pokazal namestitev in menjavo kisikovih katetrov
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Slika 5: VzdrZevanje higiene kisikovih katetrov

Podatki iz slike 5 nam pokazejo, da je bilo kar 30 (69,8 %) anketiranih starSev
seznanjenih s higieno kisikovih katetrov ze na EINT, 7 (16,3 %) so jih seznanili na
oddelku. S higieno kisikovih katetrov ni bilo seznanjenih 5 (11,6 %) anketiranih starSev
inle 1 (2,3 %) se je 0 njej seznanil po prihodu domov.

da
93,0%

Slika 6: Poznavanje aparatur in pripomo¢kov

Iz slike 6 je razvidno, da je velina (93 %) anketiranih starSev bila seznanjena z

delovanjem mikromerilca pretoka Kkisika, saturatorjem, prenosne enote Kkisika in
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kisikove postaje, 3 (7%) anketirani starsi niso bili seznanjenih z delovanjem aparatur in

pripomockov.

Odstotek

Medicinska sestra na EINT
Medicinska sestra na oddelku Drugo

Slika 7: Kdo vam je predstavil delovanje aparatur in pripomoc¢kov

Slika 7 nam poda rezultate, da je bilo 24 (58,5 %) anketiranim starSem predstavljeno
delovanje aparatur in pripomockov s strani medicinskih sester na EINT, 12 (29,3 %) jih

je bilo seznanjenih s strani dobavitelja kisika in 5 (12,2 %) s strani oddel¢nih

medicinskih sester.
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Materiala
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. nismo dobili ~ Nekaterih
dovol dovolj pripomockov Nekatere
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nekaterih pa ~ Kupiti sami
premalo

Slika 8: Koli¢ina materiala pridobljenega na napotnico
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Iz slike 8 je razvidno, da je 55,8 % anketiranih starSev pridobilo dovolj materiala na
napotnico, 23,3 % je imelo nekaterih pripomockov dovolj, nekaterih premalo in 18,6 %

je moralo nekatere pripomocke kupiti.

V tretjem sklopu so anketirani star§i odgovarjali na vprasanja, ki so se nanasala na
patronazno varstvo.

Slika 9 nam poda podatke o Stevilu obiskov patronazne medicinske sestre v Casu
zdravljenja s kisikom na domu. Skoraj polovica (48,8 %) anketiranih starSev je
odgovorila, da jih je patronazna medicinska sestra obiskala manj kot 5-krat, v 9 % je
opravila 5 obiskov, v 2,3 % 6 obiskov, 14 % 7 obiskov in v kar 11,8 % je patronazna
medicinska sestra opravila 8 ali ve¢ obiskov. Zaskrbljujo¢ pa je podatek, da v 14 %
patronazna medicinska sestra ni opravila nobenega obiska. Zal anketirani star§i niso

navedli nobenega razloga, zakaj niso bili delezni obiskov patronazne medicinske sestre.

vec kot 8

Odstotek 50 60

Slika 9: Stevilo obiskov patronazne medicinske sestre

Iz tabele 1 je razvidno, da so bili anketirani star§i mnenja, da so bili dobro seznanjeni z
delovanjem monitorja in kisika, saj sta trditvi dosegli povpre¢no vrednost 4,1 oz. 4,0.

Slabse pa so ocenili seznanjenost glede pomanjkanja kisika in varnostnih ukrepov.

Marija Korelc: Zdravstvena vzgoja in podpora starsem otroka s kisikom na domu stran 21



Fakulteta za zdravstvo Angele Boskin Diplomsko delo

Tabela 1: Seznanjenost o delovanju monitorjev, kisika in z varnostnimi ukrepi

n Min Max PV SO
Delovanjem kisika 43 1 5 4,1 1,15085793
Delovanjem monitorja 43 1 5 4,0 1,079867101
Pomanjkanjem kisika 43 1 5 3,9 1,407148338
Varnostnimi ukrepi 43 1 5 3,6 1,311842305

Legenda: n=§tevilo anketirancev; Min=minimum; Max=maksimum; PV=povpre¢na vrednost (lestvica od 1 do 5:1-sploh se ne
strinjam, 2-ne strinjam se, 3-niti se strinjam, niti se ne strinjam, 4-strinjam se, 5-popolnoma se strinjam); SO=standardni odklon

Slika 10 prikazuje, da se je kar 51,2 % anketiranih starSev, medtem ko so potrebovali
pomo¢ oz. nasvet po odpustu, obrnilo na EINT. 18,6 % anketiranih starSev je iskalo
pomoc¢ na internetu, 16,3 % se jih je posvetovalo s patronazno medicinsko sestro, 25,6
% pa jih je bilo mnenja, da pomoci niso potrebovali. 14 % anketiranih starSev je izbralo
moznost odprtega odgovora, Kjer so navajali, da so pomo¢ ali nasvet dobili od
dobavitelja kisika ali pa od starSev, ki so se v preteklosti spopadali s podobnimi

tezavami.

Drugo
Vprasala sem patronazno medicinsko sestro
Internet

Nisem potreboval pomoci

Poklicala sem na EINT novorojencev

0
10 9 30 10 o

Odstotek

60

Slika 10: Iskanje pomoc¢i 0z. nasvetov

Slika 11 prikazuje, da je 34 (79,1 %) anketiranih starSev prepoznalo otrokove potrebe

po zvisanju pretoka kisika in 9 (20,9 %) teh potreb ni prepoznala.
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ne
20,9%

da
79,1%

Slika 11: Prepoznava potreb po zviSanju pretoka kisika

Iz rezultatov v sliki 12 lahko razberemo, da bi si 27 (62,8 %) anketiranih starSev Zelelo
veC podpore na podrocju ukrepanja v primeru, ko se otroku poveca potreba po kisiku.
Ve podpore/znanja glede nege in menjave kisikovih katetrov bi si zelelo 10 (23,3 %)
anketiranih starSev, glede nacina delovanja monitorja 8 (18,6 %) in 6 (14 %) bi si jih
zelelo ve¢ podpore/znanja o samem delovanju kisikove enote oz. postaje. 8 (18,6 %)
anketiranih starSev pa je navedlo, da so imeli dovolj podpore/znanja na vseh podrocjih.
Ker je bila mozZnost izbrati ve¢ odgovorov hkrati, lahko predvidevamo, da so si nekateri

anketirani stars$i zeleli ve¢ podpore na razli¢nih podrog¢jih.

Delovanje kisikove jeklenke, postaje
Drugo
Delovanje monitorja

Nega in menjava kisikovih bréic

Ukrepanja v primeru, ko se otroku..

10 9o 30 40 o0

60 70
Odstotek

Slika 12: Podro¢je, na katerem bi Zeleli ve¢ podpore/znanja
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Slika 13: DolZina zdravljenja s kisikom na domu

Slika 13 nam poda podatke, da je skoraj polovica (48,8 %) anketiranih starSev navajala,
da je zdravljenje otrok s kisikom na domu trajalo ve¢ kot 8 tednov, pri 16,3 % manj kot
3 tedne. V 14 % primerov je zdravljenje trajalo 3-4 tedne oz. 5-6 tednov, v 7 % pa so

zdravljenje zakljuéili v 7-8 tednih.

V zadnjem sklopu smo merili staliS§¢a anketiranih starSev z 12 trditvami, ki so jih
ocenili z Likartovo lestvico stalis¢.

Tabela 2 podaja podatke o strahovih, s katerimi so se anketirani starsi sreevali v Casu,
ko so se njihovi otroci zdravili s kisikom na domu. Ugotavljamo, da se je najveé
anketiranih starSev spopadalo s strahom zaradi kroni¢no bolnega otroka (PV=3,79;
S0=1,36), strahom pred neznanjem (PV=3,65; SO=1,38) in strahom pred posledicami
zdravljenja s kisikom (PV=3,56; SO=1,52). Pomembna ugotovitev pa je, da se
anketirani star$i niso spopadali s strahovi pred reakcijo druzine (PV=1,72; SO=1,10) oz.
okolice (PV=1,98, SO=1,24). Glede trditev ali jih kisik ovira pri gibanju (PV=3,47;
SO=1,50) oz. kisik vpliva na kakovost zivljenja celotne druzine (PV=3,14; SO=1,34)
ugotavljamo, da so anketirani star$i imeli razlicna mnenja, saj se jih je odlo¢ilo za
odgovor se strinjam 0z. popolnoma se strinjam 21, medtem ko se jih je odlo¢ilo za

odgovor sploh se ne strinjam oz. se ne strinjam 12 starSev.
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Tabela 2: Strahovi, povezani z uporabo/zdravljenjem s kisikom

n Min Max PV SO
Pred oc_lpusto_m sem se sreéeval_/a z razliénimi 43 1 5 3,65 138
strahovi, kot je strah pred neznanjem.
Strah povezan z nezaupanjem Vv - moje 43 1 5 2,98 1.49
sposobnosti.
Strah pred kroni¢no bolnim otrokom. 43 1 5 3,79 1,36
Strah pred samim kisikom. 43 1 5 3,16 1,43
Strah pred reakcijo druzine. 43 1 5 1,72 1,10
Strah pred reakcijo okolice. 43 1 5 1,98 1,24
Strah pred posledicami zdravljenja s kisikom. 43 1 5 3,56 1,52
Kisik me omejuje pri gibanju, sprehodih. 43 1 5 3,47 1,50
Kisik vpliva na kakovost Zivljenja moje druzine. 43 1 5 3,14 1,34

Legenda: n=Stevilo anketirancev; Min=minimum; Max=maksimum; PV=povpre¢na vrednost (lestvica od 1 do 5:1-sploh se ne
strinjam, 2-ne strinjam se, 3-niti se strinjam, niti se ne strinjam, 4-strinjam se, 5-popolnoma se strinjam); SO=standardni odklon

Iz tabele 3 lahko razberemo, da se je velina anketiranih starSev strinjala S trditvijo:

PatronaZzna medicinska sestra je bila pred prvim obiskom seznanjena z zdravstvenim

stanjem mojega otroka (PV=3,93; SO=1,50). Razvidno pa je tudi, da sta trditvi:

Patronazna medicinska sestra je poznala delovanje naprav (PV=2,17: SO=1,39) in

PatronaZzna medicinska sestra mi je bila v oporo in je imela znanje s podrocja

zdravljenja otrok s kisikom na domu (PV=2,15; SO=1,46), dosegli nizko povpre¢no

vrednost.

Tabela 3: Podpora patronazne medicinske sestre

n Min Max PV SO
Patronazna med. sestra je bila pred prvim
obiskom seznanjena z zdravstvenim stanjem 43 1 5 3,93 1,50
mojega otroka.
Patronazna med. sestra je poznala delovanje 43 1 5 217 1.39
naprav.
Patronazna med. sestra mi je bila v oporo in je
imela znanje s podro¢ja zdravljenja otrok s 43 1 5 2,15 1,46
kisikom na domu.

Legenda: n=§tevilo anketirancev; Min=minimum; Max=maksimum; PV=povpre¢na vrednost (lestvica od 1 do 5:1-sploh se ne
strinjam, 2-ne strinjam se, 3-niti se strinjam, niti se ne strinjam, 4-strinjam se, 5-popolnoma se strinjam); SO=standardni odklon
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Zadnje vprasanje je bilo odprtega tipa, pri katerem naj bi starsi pisali o zdravstveni
vzgoji starSev s strani razli¢nih zdravstvenih sluzb, kot so EINT, PorodniSnica
Ljubljana, Zdravstveni dom, patronazno varstvo, dobavitelj Kisika itd. Na odprto
vprasanje je odgovorilo 33 (76,7 %) anketiranih starSev. Odgovori starSev so prikazani
v treh tematskih podrocjih:

- Zdravstvena vzgoja in priprava na odpust
26 (78,8 %) starSev je bilo mnenja, da so v Porodni$nici Ljubljana dobili dovolj znanja,
vendar jih je bilo 5 (15,2 %) mnenja, da je zdravstvena vzgoja preve¢ usmerjena v
delovanje aparatur. Vsi star$i so navajali, da so se tudi po odpustu otroka Se veckrat
obrnili na osebje EINT, pri katerem so dobili vse potrebne informacije.

- Negotovost ob obiskih v zdravstvenem domu
V odgovorih je bilo zaznati njihovo stisko, ko so se srecevali z zdravstvenimi delavci
med obiskom pediatricne ambulante v zdravstvenem domu, saj so bili nekateri
zdravstveni delavci Se bolj prestraseni kot oni sami. StarS$i so pricakovali njihovo
podporo v obliki obiskov pediatra na domu zaradi tezav s transportom otroka z vso
pripadajoCo opremo.

- Stiska ob prihodu v domace okolje
Po prihodu domov jih je bilo ve¢ina zelo prestrasenih. Polovica starSev je pri¢akovalo
veé znanja o negi otroka s kisikom od patronazne medicinske sestre. Ceprav niso
poznale aparatur, so bile zelo prijazne in so Zelele pomagati.
9 (27,3 %) starSev je izrazilo mnenje, da niso imeli teZav s pooblas¢enim dobaviteljem
kisika, saj so jim hitro zamenjali prazno kisikovo postajo z polno, le 3 (9,1 %) so imeli
z njim slabo izkusnjo, saj niso zagotavljali 24-urne dostave kisika.
Rezultati odprtega vprasanja niso zanesljivi, saj so starSi pri pisanju odgovorov pogosto

omenjali le posami¢ne sluzbe in niso navajali razlogov za njihovo mnenje.

Z Levenovim preizkusom smo preverili, kako starost, izobrazba in tip kraja bivanja
vplivajo na trditve o strahovih, povezanimi z uporabo oz. z zdravljenjem s kisikom.

Iz tabele 4 je razbrati, da smo povprecne ocene trditev glede na starost anketiranih
starSev preverili s t-preizkusom za neodvisna vzorca. Za vse trditve razen zadnje
(Patronazna med. sestra je poznala delovanje naprav) lahko na podlagi Levenovega

preizkusa potrdimo enakost varianc, zato uporabimo za preverjanje enakosti povprecij
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Tabela 4: Primerjava glede na starost starSev

Leve-

Starost n PV SO nov F p t g p
Pred  odpustom
sem se sre¢eval/a | manj kot 35let | 20 | 3,75 | 148 | 1,13 | 0,294 | 0,37 | 40 | 0,716
z razli¢nimi stra-
hovi kot je strah —
pred neznanjem_ 35 let in ved 22 3,59 1,33 0,36 38,42 0]718
Strah povezan z|manjkot35let | 20 | 3,15 | 157 | 041 [ 0528 | 0,81 | 40 |0421
nezaupanjem v .
svoje sposobnosti. 35 let in ved 22 2,77 | 1,45 0,81 | 38,79 | 0,423
Strah pred | manjkot35let | 20 | 3,80 | 1,40 | 0,01 | 0919 | 0,17 | 40 | 0,865
kroni¢no bolnim .
otrokom. 35 let in ved 22 3,73 | 1,35 0,17 | 39,31 | 0,865
Strah pred samim | manj kot 35 let 20 325 | 162 | 2,93 | 0,095 | 0,46 40 0,652
kisikom. 35 let in veé 22 | 3,05 | 1,29 0,45 | 36,33 | 0,655
Strah pred | manj kot 35 let | 20 1,80 | 1,24 | 0,58 | 0,452 | 0,34 40 | 0,734
reakcijo druzine. | 35 let in ved 22 | 1,68 | 0,99 0,34 | 36,45 | 0,737
Strah pred | manj kot 35 let 20 19 | 1,29 | 0,80 | 0,378 | -0,49 40 0,627
reakcijo okolice. | 35 Jet in veg 22 | 2,09 | 1,23 0,49 | 39,15 | 0,628
Strah pred .
posledicami manj kot 35 let 20 3,75 1,52 | 0,38 | 0,542 | 0,81 40 0,422
zdravljenja S .
kisikom. 35 let in ved 22 3,36 1,56 0,81 | 39,80 | 0,421
Kisik me omejuje | manj kot 35let | 20 | 3,45 | 154 | 0,44 | 0,509 | -0,31 | 40 | 0,760
pri gibanju, ) ;
sprehodih. 35 let in ved 22 359 | 1,44 -0,31 | 38,93 | 0,761
Kisik vpliva na|manjkot35let | 20 | 2,80 | 1,44 | 0,72 | 0,401 | -1,40 | 40 | 0,170
kakovost zivljenja ) y
moje druZine. 35 let in ve¢ 22 336 | 1,18 -1,38 | 36,85 | 0,175
Patronazna med.
sestra je bila pred | o i1 350et | 20 | 370 | 1,53 | 0,04 | 0,834 | 043 | 40 | 0,671
prvim  obiskom
seznanjena z
zdravstvenim
stanjem  mojega | 35 let in ved 22 3,50 1,50 0,43 | 39,51 | 0,672
otroka.
Patronazna med. | manj kot35let | 20 | 2,65 | 1,23 | 221 | 0145 | 0,4 | 40 | 0,890
sestra je poznala .
delovanje naprav. 35 let in vec 22 259 | 1,50 0,14 | 39,57 | 0,889
Patronazna med.
sestra mi je Dila V| manj kot 351et | 20 | 2,40 | 1,14 | 7,81 | 0,008 | 0,84 | 40 | 0,406
oporo in je imela
znanje s podrocja
zdravljenja otrok
s  kisikom nal35letinvec 22 | 2,7727| 1,66 -0,85 | 37,37 | 0,399
domu.

Legenda: n=stevilo anketirancev; PV=povpre¢na vrednost (lestvica od 1 do 5:1-sploh se ne strinjam, 2-ne strinjam se, 3-niti se
strinjam, niti se ne strinjam, 4-strinjam se, 5-popolnoma se strinjam); SO=standardni odklon; Levenov F=statistika, s katero
preverimo enakost varianc; p (Levenov F)=stopnja tveganja, da zavrnemo nicelno hipotezo enakosti varianc; t - statistika, s katero
preverimo enakost povprecij; g=st. prost. stopenj; p (t)=stopnja tveganja, da zavrnemo nicelno hipotezo enakosti povpreéij
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osnovno razlic¢ico t-preizkusa. Za nobeno od trditev ne moremo potrditi statisti¢no
znalilnih razlik med starostnima skupinama ob upoStevanju 5-odstotnega tveganja
(p<0,05).

V tabeli 5 je razvidno, da smo povprecne ocene trditev glede na izobrazbo anketiranih
starSev preverili s t-preizkusom za neodvisna vzorca. Na podlagi Levenovega preizkusa
lahko potrdimo enakost varianc za vse trditve razen dveh: Strah pred kroni¢no bolnim
otrokom in Strah pred posledicami zdravljenja s kisikom. Za ti dve trditvi uporabimo pri
preverjanju razlik med aritmeti¢nima sredinama prilagojeno razli¢ico t-preizkusa, pri
ostalih pa osnovno.

Samo pri eni trditvi lahko potrdimo, da obstajajo statisti¢no znacilne razlike glede na
izobrazbeni kategoriji: Kisik me omejuje pri gibanju, sprehodih, kjer je tveganje manj
kot 5-odstotno (t=-3,33, p<0,005). Ta strah je bolj izraZzen pri starSih z visokoSolsko
izobrazbo ali vec, in sicer s povpre¢no oceno PV=4,08, SO=1,04, medtem ko znaSa

povprecna ocena pri star$ih s srednjesolsko izobrazbo ali manj PV=2,61, SO=1,65.

Tabela 5: Primerjava glede na izobrazbo

Leve-
I1zobrazba n PV SO nov E p t g P

Pred  odpustom | srednja 3ola ali

< . 18 339 | 154 | 249 | 0,122 | -1,06 41 | 0,295
sem se sreCeval/a | manj

z razliénimi

hovi. kot i yisoko§olska _
Sraovh O;re‘g izobrazba  ali| 25 | 3,84 | 1,25 1,02 | 31,84 | 0,313
neznanjem. vee

srednja Sola ali

Strah povezan z|manj 18 256 | 1,62 1,18 | 0,283 | -1,60 41 0,116

nezaupanjem V| visoko$olska

svoje sposobnosti. | izobrazba ali| 25 328 | 1,34 -1,56 | 32,35 | 0,130
ved
srednja Sola ali| 4 | 3457 | 150 | 102 | 0318 | -051 | 41 | 0616
Strah pred | manj
kroni¢no bolnim | visoko$olska
otrokom. izobrazba ali 25 3,88 1,27 -0,49 | 32,93 | 0,627
ved
f;gﬂ}”a Solaali| 46 | 300 | 171 | 7.88 | 0,008 | -063 | 41 | 0533
iit;ﬁ?or?]red samim visokoS$olska
: izobrazba ali| 25 | 328 | 1,21 0,60 | 28,72 | 0,557
ved
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Leve-
Izobrazba n PV SO nov E p t g P

srednja Sola ali

Strah pred mani 18 3,33 1,68 1,88 | 0,178 | -0,82 41 0,416

posledicami an) _

zdravljenja S ylsokosolska _

kisikom izobrazba ali| 25 3,72 1,40 -0,80 | 32,49 | 0,431
vel

srednja Sola ali

. - ) 18 261 | 165 | 13,86 | 0,001 | -3,58 41 0,001
Kisik me omejuje | manj

pri gibanju, | visokogolska
sprehodih. izobrazba ali| 25 4,08 | 1,04 -3,33 | 26,54 | 0,003
vel

srednja Sola ali

. . ) 18 283 | 1,38 | 0,03 | 0,862 | -1,28 41 0,207
Kisik vpliva na|manj

kakovost zivljenja | visokogolska
moje druZine. izobrazba ali| 25 3,36 | 1,29 -1,27 | 35,14 | 0,213
vec

Patro. med. sestra | srednja Sola ali

je bila pred prvim | manj 18 3,67 | 164 | 067 | 0417 | 0,14 41 0,887

obiskom sezna. z

: visokoSolska
ifar%\;ﬁ]vemmojega izobrazba  ali| 25 | 3,60 | 1,41 0,14 | 3324 | 0,890
vel

otroka.

srednja Sola ali

Y . 18 3,11 | 157 | 2,45 | 0,125 | 1,79 41 0,081
Patronazna med. | manj

sestra je poznala | visokosolska
delovanje naprav. |izobrazba ali| 25 2,36 | 1,19 1,71 | 30,26 | 0,097
vel

Patro. med. sestra
mi je bila v oporo | srednja $ola ali| 18 289 | 157 | 0,68 | 0,416 | 0,90 41 0,372
in je imela znanje | manj

s podro¢ja

. visokoSolska
idra\lilijs?lljoam otr?]I; izobrazba ali| 25 2,48 | 1,39 089 | 33,95 0383
vel

domu.

Legenda: n=§tevilo anketirancev; PV=povpre¢na vrednost (lestvica od 1 do 5:1-sploh se ne strinjam, 2-ne strinjam se, 3-niti se
strinjam, niti se ne strinjam, 4-strinjam se, 5-popolnoma se strinjam); SO=standardni odklon; Levenov F=statistika, s katero
preverimo enakost varianc; p (Levenov F)= stopnja tveganja, da zavrnemo nic¢elno hipotezo enakosti varianc; t=statistika, s katero
preverimo enakost povprec¢ij; g=St. prost. stopenj; p (t)=stopnja tveganja, da zavrnemo niéelno hipotezo enakosti povprecij
Primerjavo povpre¢nih vrednosti trditev glede na tip kraja bivanja anketiranih starSev
smo naredili z analizo variance, kar je razvidno iz tabele 6. Zaradi majhnega stevila
oseb v vsaki kategoriji (med 13 in 16) moramo upoStevati, da so rezultati zgolj
informativne narave. Le pri treh trditvah lahko potrdimo statisticno znacilne razlike
glede na tip kraja.

Strah, povezan z nezaupanjem, ima najvisjo povpre¢no vrednost pri osebah, ki Zivijo v
predmestju (PV=3,93; SO=1,38), najnizjo pa pri tistih, ki zivijo na podezelju (PV=2,23;
SO=1,24). Statisti¢no znacilne razlike lahko potrdimo s tveganjem p<0,005.
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Strah pred kroni¢no bolnim otrokom ima najvisjo povpre¢no vrednost pri osebah, Ki
zivijo v predmestju (PV=4,36; SO=1,22), najnizjo pa pri tistih, ki Zivijo na podezelju
(PV=2,92; SO=1,22). Statisti¢no znacilne razlike lahko potrdimo s tveganjem p<0,05.
Trditev Patronazna medicinska sestra je bila pred prvim obiskom seznanjena z
zdravstvenim stanjem mojega otroka ima najvi§jo povprecno vrednost pri osebah, ki
zivijo v urbanem naselju (PV=4,19; SO=1,17), najnizjo pa pri tistih, ki zivijo v
predmestju (PV=2,71; SO=1,59). Statisticno znacilne razlike lahko potrdimo s
tveganjem p<0,05.

Tabela 6: Primerjava glede na tip kraja bivanja

Leve-
n PV SO nov E p g P
Pred odpustom sem se | Urbano naselje | 16 3,63 1,26
sreceval/a z razliénimi o o0 14 | 414 123 | 0,92 | 0,406 | 1,81 | 0,177
strahovi, kot je strah
pred neznanjem. Podezelje 13 3,15 1,57
Strah  povezan z Urbano naselje | 16 2,75 1,39
nezaupanjem v svoje | Predmestje 14 3,93 1,38 0,22 | 0,801 | 5,74 0,006
sposobnosti. Podezelje 13 | 223 | 1,24
_ Urbano naselje | 16 4,00 0,82
Strah pred  kroniéno [0y o i 14 | 436 | 122 | 7,33 | 0002 | 482 | 0013
bolnim otrokom.
Podezelje 13 2,92 1,66
| Urbano naselje | 16 3,00 1,21
i.t;ﬁ?om pred  samim I'p i mestje 14 | 343 | 150 | 201 | 04147 | 036 | 0701
Podezelje 13 3,08 1,66
| Urbano naselje | 16 1,69 1,20
(Sigg;nepred reakeijo o edmestje 14 | 1,79 | 112 | 021 | 0809 | 0,04 | 0966
Podezelje 13 1,69 1,03
| Urbano naselje | 16 1,63 0,89
itkr;‘:i‘ce pred - reakeijo I'p o imestje 14 | 243 | 1,60 | 3,95 | 0,027 | 1,62 | 0,210
Podezelje 13 1,92 1,12
~ | Urbano naselje | 16 3,63 1,45
Strah pred posledicami 1o oo 14 | 393 | 149 | 072 | 0492 | 1,09 | 0345
zdravljenja s kisikom.
Podezelje 13 3,08 1,61
o o _| Urbano naselje | 16 3,56 1,15
Kisik me omejuje prif'p oo ciie 14 | 386 161 | 282 | 0072 | 1,38 | 0,263
gibanju, sprehodih. :
Podezelje 13 2,92 1,71
Kisik  vpliva na | Urbano naselje | 16 3,06 0,93
kakovost zivljenja | Predmestje 14 3,71 1,49 3,33 | 0,046 | 2,48 0,097
moje druzine. Podezelje 13 | 2,62 1,45
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Leve-
n PV SO nov F p g P

Patro. med. sestra je|Urbano naselje | 16 | 4,19 1,17

bila  pred  prvim

obiskom seznanjena z | predmestje 14 2,71 1,59 1,20 | 0,312 | 4,68 0,015
zdravstvenim stanjem

mojega otroka. Podezelje 13 3,92 1,38

Patro. med. sestra je Urbano naselje | 16 2,69 1,70

poznala delovanje | Predmestje 14 2,50 1,22 3,44 | 0,042 | 0,20 0,818

naprav. Podezelje 13 2,85 1,21

Patro. med. sestra mi
je bila v oporo in je
imela Znanje S

Urbano naselje | 16 2,50 1,79

4,64 | 0,015 | 0,32 0,728

podro¢ja  zdravljenja | Predmestje 14 2,57 1,34
otrok s kisikom na
domu. Podezelje 13 2,92 1,19

Legenda: n=Stevilo anketirancev; PV=povpre¢na vrednost (lestvica od 1 do 5:1-sploh se ne strinjam, 2-ne strinjam se, 3-niti se
strinjam, niti se ne strinjam, 4-strinjam se, 5-popolnoma se strinjam); SO=standardni odklon; Levenov F=statistika, s katero
preverimo enakost varianc; p (Levenov F)=stopnja tveganja, da zavrnemo nicelno hipotezo enakosti varianc; g=st. prost. stopenj; p
(t)=stopnja tveganja, da zavrnemo nicelno hipotezo enakosti povpreéij

3.5 RAZPRAVA

Raziskava je pokazala, da so star$i otrok, ki nadaljujejo zdravljenje s kisikom v
domacem okolju, dobro pripravljeni in da imajo vso potrebno opremo. Tezave se
pojavljajo predvsem zaradi njihovih strahov pred neznanjem in nezaupanjem v njihove
sposobnosti. Ugotavljamo, da so star$i imeli slabSo podporo strokovnih sluzb, kot so

pri¢akovali, in ve¢jo s strani SirSe druZine in okolice.

Z raziskavo smo zeleli dobiti odgovor na vpraSanje, Kako so bili star$i otrok s kisikom
na domu pripravljeni na prihod takega otroka v domace okolje.

Raziskava je pokazala, da se je dobra Cetrtina starSev tezko sprijaznila, da bo njihov
otrok odpuséen iz bolnisnice v domaco oskrbo s kisikom kljub temu, da se zacne
zdravstveno-vzgojno delo z njimi zelo kmalu po rojstvu nedonosencka. V zacetku
starSe spodbujamo, da se dotikajo svojega otroka in se z njim pogovarjajo, kar
pripomore k vzpostavljanju ponovnega stika. Ko je otrokovo stanje stabilno, starSe
spodbujamo h kengeruj¢kanju njihovega otroka, kasneje pa jih nau¢imo Se nege in
rokovanja z otrokom. Tudi avtorji Lopez et al. (2012) poudarjajo, da starsi
nedonoSenckov potrebujejo veliko podpore s strani zdravstvenih delavcev v obliki

delavnic in pogovorov, tako v ¢asu zdravljenja v bolnisnici kot tudi po odpustu domov.
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Vecina anketiranih starSev je bilo mnenja, da so bili seznanjeni z delovanjem aparatur,
nameSc¢anjem in nego kisikovih katetrov. Z raziskavo smo ugotovili, da so starsi
prepoznali otrokove potrebe po zvisanju pretoka kisika.

Zdravstvena vzgoja starSev ne zajema samo ucenja nege otroka, ampak v kolikor otrok
potrebuje dodatek kisika v vdihanem zraku, tudi ufenje ravnanja z aparaturami
(saturatoracijski monitor, merilec pretoka plinov), namescanje in nega kisikovih
katetrov ter prepoznavanje otrokovih potreb po zvisanju pretoka kisika (Bregant &
Stucin Gantar, 2014).

Zeleli smo odgovoriti na vprasanje, Kaksne tezave so imeli star$i doma v za¢etnem
obdobju.

Rezultati raziskave nam povedo, da so se star$i v zacetnem obdobju predvsem spopadali
s strahovi pred neznanjem in nezaupanjem v svoje sposobnosti Ceprav starsi tezko
pricakujejo dan, ko bo njihov otrok odpuscen iz bolniSnice v domaco oskrbo, pa jih
novica o blizajo¢em odhodu z oddelka pogosto spravi v stisko. Zaéneta se pojavljati
strah in dvom v lastne sposobnosti. Stiska ob odpustu je manjSa, ¢e starSem damo
navodila, na koga se lahko obrnejo in vprasajo za nasvet v primeru, ko se doma znajdejo
v tezavah. Prve dni po odpustu lahko poklicejo na oddelek, saj zdravstveno osebje
dobro pozna njihovega otroka ali pa za nasvet povprasajo patronazno medicinsko sestro
(Bregant & Stucin Gantar, 2014).

Iz navedenih rezultatov lahko predvidevamo, da je ve€ina starSev imela tudi tezave z
utrujenostjo, saj kot navajajo Spiers, et al. (2011), je skrb za bolnega otroka doma za

starSe tako ¢ustveno kot fizi¢no zahtevna.

V nadaljevanju raziskave smo iskali odgovor na vprasanje, kje so starsi dobili podporo
za reSevanje tezav, Ki so se pojavile v domacem okolju.

Ugotavljamo, da se je vec kot polovica starSev obrnila na osebje EINT za nasvet. Ta
podatek nam lahko pove, da so starSi z osebjem vzpostavili dober odnos in da osebju
zaupajo. Ugotavljamo tudi, da so nekateri star$i dobili podporo pri starsSih, ki so prav
tako v preteklosti skrbeli za svojega otroka s kisikom na domu. Velik pomen podpornim
skupinam starSev pripisujejo tudi Spiers, et al. (2011), ki so v svoji $tudiji raziskovali

psihosocialno izkuSnjo starSev, kateri so skrbeli za svojega bolnega otroka doma.
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Pomembno vlogo dajejo tudi patronazni medicinski sestri, saj naj bi bila primarni vir

podpore.

Kot zadnje raziskovalno vpraSanje nas je zanimalo, kakSno vlogo ima patronazna
medicinska sestra pri zdravstveni vzgoji in podpori starSem.

Iz rezultatov raziskave lahko predvidevamo, da imajo patronazne medicinske sestre
pomanjkanje znanja pri delu z bolnimi novorojenci. Ve¢ kot tretjina starSev navaja, da
patronazne medicinske sestre nimajo znanja o delovanju naprav in znanja s podrocja
zdravstvene nege otroka s kisikom na domu. Tak rezultat lahko pripisujemo temu, da je
v Sloveniji le 30-35 dojenckov s kisikom na domu letno. Tako se posami¢ne patronazne
medicinske sestre verjetno s takim primerom soocijo le enkrat.

V Sloveniji patronazne medicinske sestre opravljajo delo v skladu s Pravilnikom za
izvajanje preventivnega zdravstvenega varstva in Aktivnostmi zdravstvene nege v
patronaznem varstvu. Model patronaznega varstva v Sloveniji je specifi¢en. Zaradi
razlik v organizaciji in vsebini dela ter razlik v izobrazbeni strukturi izvajalcev
patronazne zdravstvene nege mednarodna primerjava podatkov ni mogoca (Zavrl
DzZananovi¢, 2012).

Od patronazne medicinske sestre zahteva veliko strokovnega znanja in sposobnost
presojanja. Ce ima patronazna medicinska sestra ustrezno znanje in izkusnje, lazje
spremlja druZino in jim pomaga na njihovi poti do zdravja (Kobal & Rams$ak Pajk,
2013).

Rezultati raziskave kaZejo, da je v Sloveniji patronazno varstvo z vidika bolnih
dojenckov slabo organizirano. Po Pravilniku za izvajanje preventivnega zdravstvenega
varstva na primarni ravni so patronazne medicinske sestre dolzne opraviti 6 obiskov v
prvem letu starosti otroka 0z. 4 v prvem mesecu starosti novorojencka. Ob
pregledovanju le-tega smo ugotovili, da ne vsebuje navodil za obiske patronazne
medicinske sestre pri bolnem dojencku oz. koliko obiskov naj opravi v primeru, ko
pride otrok v domaco oskrbo pri starosti 3 mesecev ali ve€. 1z raziskave zal ni razvidno,
zakaj patronazne medicinske sestre pri nekaterih otrocih niso opravile nobenega obiska
ali pa so opravile le nekaj obiskov, saj star$i niso navajali razlogov.

Ker je obisk patronazne medicinske sestre zelo pomemben za novorojenca, lahko na

njen predlog pediater z izdajanjem ustreznega delovnega naloga omogoci dodatno
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izvajanje patronazne zdravstvene nege. Delo patronazne medicinske sestre vkljucuje
tako prakti¢no ucenje kot tudi svetovanje, prilagojeno razmeram v domacem okolju
(Felc, 2008).

Predlagamo, da se v bodo¢e na EINT da Se veéji poudarek na zdravstveno vzgojo
starSev pred odpustom otroka iz bolnisnice. Smiselno bi bilo vzpostaviti sistemati¢no
nacrtovanje odpusta in vpeljati koordinatorja odpusta, kot je ze v praksi v nekaterih
slovenskih klinikah. Koordinator odpusta je vezni ¢len integrirane obravnave pacientov
S potrebami po nadaljnji obravnavi v domacem okolju, omogoc¢a boljSo informiranost
pacienta in njegove druzine ter izvajalcev zdravstvene in socialne oskrbe na vseh ravneh
obravnave. Koordinator odpusta usklajuje delo, komunicira s pacientom oz. druzino, jo
informira o aktivnostih, ki se nanaSajo na odpust, svetuje ter se povezuje z izbranim
zdravnikom in s patronazno medicinsko sestro (Kadivec, et al., 2012).

Na EINT razmisljamo o moznosti, da bi v proces priprave na odpust otroka s kisikom
vkljucili patronazno medicinsko sestro, ki bi opravljala obiske pri takem otroku. Tako bi
patronazne medicinske sestre lazje pomagale druzini pri negi otroka s kisikom, jim

svetovale in po potrebi usmerjale k iskanju ustrezne pomo¢i.

Omejitve raziskave

Nasa raziskava je bila omejena glede na velikosti vzorca, saj je otrok, ki se zdravijo s
kisikom na domu, malo. Zal je bil tudi odziv anketiranih starSev slabsi od
pri¢akovanega.

Pregled posameznih raziskav, ki so bile podlaga za naSo raziskavo, je pokazal, da je
vecina objavljenih Studij usmerjena v posledice zdravljenja s kisikom (zaostajanje v
telesnem in dusevnem razvoju, retinopatija) in ne v pomen zdravstveno vzgojnega dela
s star$i in njihove izkusnje, zato so rezultati naSe raziskave tezje primerljivi. Hkrati pa
kaze na potrebo po tovrstnem raziskovanju, saj so rezultati opozorili na pomen
zdravstvene vzgoje in podpore tako v ¢asu hospitalizacije kot tudi v domacem okolju. V
prihodnosti predlagamo ponovitev raziskave v daljSem ¢asovnem razmiku in anketiranje

starSev takoj po kon¢anem zdravljenju.
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4 ZAKLJUCEK

NedonoSenéek s svojim prihodom na svet povzro¢i veliko spremembo za celotno
druzino, star$e postavi v novo vlogo. Se posebno veliko skrbi, stresa in prilagajanja pa
povzroci prihod otroka, pri katerem se bo nadaljevalo zdravljenje s kisikom na domu.
Tak otrok zahteva od svojih starSev veliko strokovnega znanja.

Ceprav je bil odziv starSev manjsi od napovedanega, je bil dovolj velik, da nam je dal
vpogled v pomen zdravstvene vzgoje starSev, Katerih otroci se zdravijo s kisikom v
domacem okolju. Medicinske sestre poskusajo z zdravstveno-vzgojnim delom omiliti
stisko starSev, ki prevzemajo skrb za bolnega otroka. Z raziskavo smo ugotovili, da so
star$i dobro pripravljeni na odpust otroka iz bolni$nice v domace okolje in da imajo vsa
potrebna navodila, vendar pa se situacija spremeni, ko so z otrokom sami doma. Njihov
najvecji problem je nizko zaupanje v svoje znanje in Sposobnosti. Vedno znova si Zelijo
potrditev, da delajo prav s strani medicinskih sester.

Ugotavljamo tudi, da imajo star§i tezave S transportom otroka na redne 0z. nujne
preglede. V takih primerih bi bilo smiselno vkljuciti reSevalno sluzbo.

Patronazna zdravstvena nega novorojencka je izredno pomembna za varovanje zdravja
otrok in druzine. Patronazne medicinske sestre si z zdravstveno vzgojnim delom
prizadevajo pomagati starSem pri skrbi za njihovega otroka. Da bi dosegli ve¢ znanja
patronaznih medicinskih sester na podro¢ju zdravljenja otrok s kisikom v domacem
okolju, bi bilo smiselno organizirati strokovno izobrazevanje z ucnimi delavnicami.
Pomembno bi bilo vpeljati kontinuirano obravnavo in v zdravstveni tim vkljuciti
patronazno medicinsko sestro pred odpustom otroka.

Z dobro organizirano zdravstveno vzgojo se lahko starSem otrok s kisikom bistveno
olajsa skrb za njihovega otroka in s tem pomaga druzini ziveti kakovostnejSe Zivljenje

kljub bolnemu otroku.
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6 PRILOGE

6.1 INSTRUMENT

Pozdravljeni,

sem Marija Korelc, izredna Studentka Fakultete za zdravstvo Jesenice, zaposlena na
Enoti za intenzivno nego in terapijo novorojencev v Ljubljanski porodni$nici.
Pripravljam diplomsko delo z naslovom Zdravstvena vzgoja in podpora star§em otroka
s kisikom na domu, pod mentorstvom mag. Jozice RamsSak Pajk, vi§. pred. Namen
raziskave je ugotoviti, kako so bili starsi otrok s kisikom na domu pripravljeni na prihod
otroka s kisikom v domace okolje, s kakSnimi tezavami so se spopadali v zacetnem
obdobju, kdo jim je pomagal pri reSevanju tezav in kakSno vlogo ima patronazna
medicinska sestra pri zdravstveni vzgoji in podpori starSem.

Vase sodelovanje je za raziskavo klju¢no, saj le z vaSimi odgovori lahko dobimo

vpogled v tezave, s katerimi ste se spopadali starsi.

Sodelovanje v Anketi je prostovoljno. Za izpolnjevanje boste potrebovali priblizno 10
minut ¢asa. Zbrani podatki bodo obravnavani strogo zaupno in analizirani na splo$no (in
nikakor na ravni odgovorov posameznika). Uporabljeni bodo izklju¢no za pripravo tega
diplomskega dela.

Za vaSe sodelovanje se vam prijazno zahvaljujem in prosim za Vase pisno soglasje.

Podpis:




1.

2.

3.

a)
b)
c)
d)
e)

4.

a)
b)

c)

Prosim, da oznacite vas spol:

a). Moski b). Zenski

Vasa starost v letih: (Prosim, napiSete.)

Kaksna je vasa najviSja dokoncana izobrazba

Osnovna Sola

Poklicna izobrazba
Srednjesolska izobrazba
VisokoSolska izobrazba

Magisterij, doktorat
V kak$nem tipu naselja Zivite
Urbano naselje
Predmestje
Podezelje
Kako ste sprejeli dejstvo, da bo va$ otrok odpuscen s kisikom na domu
Brez problema
Pricakovala sem veliko ucenja in informacij
Tezko sem se sprijaznila

V podporo mi je bil partner

Dobila sem podporo s strani zdravstvenih delavcev

Kje ste dobili najvec informacij o nac¢inu zdravljenja s kisikom na domu ?

Medicinska sestra



Zdravnik
Patronazna medicinska sestra
Internet

Forumi

Ali vam je bila prakti¢no prikazana namestitev in menjava nosnih br¢ic
(kisikovih katetrov)?

NE

DA

V kolikor ste na prejSnje vprasanje odgovorili z DA: Kdo vam je pokazal:

Medicinska sestra na EINT
Medicinska sestra na oddelku

Patronazna medicinska sestra

Ali ste bili seznanjeni z vzdrZevanjem higiene nosnih br¢ic ?

Nisem
Sam-a sem se pozanimala ob prihodu domov
Seznanili so me Ze na EINT

Seznanili so me na oddelku

.Ali vam je bilo prakticno prikazano delovanje mikromerilca Kisika,

saturatorja prenosno enoto kisika in koncentratorja kisika (kisikova

postaja)?

NE
DA



11. V kolikor ste na prejs$nje vprasanje odgovorili z DA: Kdo vam je pokazal:

a) Medicinska sestra na EINT
b) Medicinska sestra na oddelku

¢) Patronazna medicinska sestra

12. Ali ste imeli dovolj materiala na razpolago (nosnih Kkatetrov-bréic,

povezovalnih cevi, lepilni trak), katerega ste dobili na napotnico ?

a) Materiala smo imeli dovolj
b) Materiala nismo dobili dovolj
€) Nekaterih pripomockov je bilo dovolj, nekaterih pa premalo

d) Nekatere pripomoc¢ke smo morali kupiti sami

13. Koliko obiskov na domu je opravila patronaZzna medicinska sestra v ¢asu

otrokovega zdravljenja s kisikom na domu ?

a) manj kot 5

b) 5

c) 6

d) 7

e) 8

f) Vec kot 8

g) Patronazna medicinska sestra ni opravila nobenega obiska

Prosim navedite zakaj

14. Kako dobro ste bili seznanjeni z mozZnimi zapleti glede
Ocenite naslednje trditve z ocenami od 1 do 5, kar velja za vas na splosno. Visje, ko je

Stevilo, bolj ta trditev velja za vas. Posamezna ocena, ki jo obkrozite, pomeni: 1- Bil



sem zelo slabo seznanjen; 2- Bil sem slabo seznanjen; 3- Niti dobro, niti slabo; 4- Bil

sem dobro seznanjen; 5- Bil sem zelo dobro seznanjen

Bil sem | Bil ~ sem | Niti Bil sem Bil  sem
zeloslabo | slabo dobro, dobro zelo
seznanjen | seznanjen | niti slabo | seznanjen | dobro
seznanjen

Delovanjem 1 2 3 4 5

monitorja

delovanjem 1 2 3 4 5

Kisika

Varnostnimi 1 2 3 4 5

ukrepi

Pomanjkanja 1 2 3 4 5

Kisika

15. Na koga ste se obrnili, ko ste potrebovali pomo¢ oz. nasvet ?(moZnih je vec

odgovorov)

a) Nisem potreboval pomoci

b) Poklicala sem na EINT novorojencev

C) Vprasala sem patronazno medicinsko sestro
d) Internet

€) Drugo......oooiiiiiiiii

16. Ali ste v ¢asu zdravljenja s kisikom na domu, prepoznali potrebe po

zviSanju pretoka kisika ?

DA NE



17. Na katerem podrocju bi si Zeleli ve¢ podpore ?(moZnih ve¢ odgovorov)

a) Nega in menjava kisikovih bréic

b) Delovanje monitorja

c) Delovanje kisikove jeklenke, postaje

d) Ukrepanja v primeru, ko se otroku poveca potreba po kisiku

€) DIugo.....coiviiriiiiii e,

18. Koliko ¢asa je trajalo zdravljenje vasSega otroka s kisikom na domu ?

a) manj kot 3 tedne
b) 3-4 tedne
c) 5-6tednov
d) 7-8tednov

e) vec kot 8 tednov

19. Ocenite naslednje trditve z ocenami od 1 do 5, kar velja za vas na splosno.
Vi§je, ko je Stevilo, bolj ta trditev velja za vas. Posamezna ocena, ki jo obkrozite,
pomeni: 1-sploh se ne strinjam; 2 — se ne strinjam; 3 - niti se strinjam, niti se ne

strinjam; 4 - se strinjam; 5 - popolnoma se strinjam

Niti  se
Ne strinjam, .
Sploh  se o - Strinjam | Popolnoma
o strinjam | niti  se o
ne strinjam se se strinjam
se ne
strinjam
Pred odpustom sem se sreCeval-a
z razli¢nimi strahovi kot je 1 2 3 4 5
strah pred neznanjem
Strah povezan z nezaupanjem v
_ _ 1 2 3 4 5
moje sposobnosti
Strah  pred kroni¢no bolnim
1 2 3 4 5
otrokom




Strah pred samim kisikom

Strah pred reakcijo druzine

Strah pred reakcijo okolice

Strah pred posledicami zdravljenja
s kisikom

Kisik me omejuje pri gibanju,

sprehodih

Kisik vpliva na kakovost Zivljenja

moje druzine

Patronazna med. sestra je bila
pred prvim obiskom seznanjena z
zdravstvenim  stanjem  mojega

otroka

Patronazna med. sestra je poznala

delovanje naprav

Patronazna med. sestra mi je bila
v oporo in je imela znanje s
podro¢ja zdravljenja otrok s

kisikom na domu

20. Na kratko opiSite vaSe mnenje o zdravstveni vzgoji vas starSev s strani

razli¢nih sluzb, katere so vam bile na razpolago ( Porodnisnica, Zdravstveni

sluzbe-dobavitelj

dom, Patronazna sluzba,tehni¢ne

bolniSnica, Pediatri¢na klinika). Katere vrste pomoci ste najbolj pogresali

in od koga?

Izpolnjeno anketo mi prosim v priloZeni kuverti ¢im prej vrnite.

Hvala za sodelovanje !



