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rizicima, dok se kod 50% njih mogu oéekivati neuroloska odstupanja blaZeg ill te2eg stupnja.U
najugroZenije skupine spadaju nedonostad | djeca nize porodajne teZine, zbog nerazvijenosti tjelesnih
sustava, posebice Zivtanog sustava.

Smisao ovoga rada je prikazati najutjecajnije faktore rizika koji mogu izazvati odstupanja u
prenatainom, perinatainom i postnatalnom periodu, te opisati koja se stanja Javijaju kod nisko i visoko
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Ciljevi rada:

1. Definicija neurorizitnog djeteta -

2. Prikazati faktore rizika i udio novorodene djece sneu m odstupanjima

3. Sestrinske dijagnoze i sestrinske iniervi dle,_u_radmm s odstupanjima u razvoju

4. Integracija djece s teskotama u O

5, Literatura " |
" :.ﬂ. ’-

——
ZADATAR URUTEW PRV B e . POTHIS MENTORA
- LGOS ‘ .

-

s




Predgovor

Ovim putem zahvaljujem se svojoj mentorici Mirjani Kolarek Karakas, dr. med. na odvojenom
vremenu, pomoci i strpljenju tijekom izrade zavrSnoga rada.

Zahvaljujem se i svim profesorima, mentorima i vanjskim suradnicima koji su prenijeli svoje
znanje 1 vjeStine na mene tijekom protekle tri akademske godine.

Neizmjerno hvala mojim roditeljima, sestri 1 bratu. Uvijek su mi bili vjetar u leda i znali
su da mogu kada sam i sama mislila da ne mogu.

Hvala i mojim kolegama i prijateljicama, uz njih studiranje je bilo lakse i zabavnije.

Veliko hvalal



Sazetak

Djeca koja su bila izlozena prenatalnim, perinatalnim i/ili postnatalnim faktorima rizika
smatraju se neurorizicnom djecom. Smatra se da od ukupnog broja novorodene djece njih
1015% se rada s neuroloskim odstupanjima, dok se kod njih 50% moze ocekivati neuroloska
odstupanja blazeg ili tezeg stupnja. Teska neuroloska odstupanja klinicki se manifestiraju vec
u dojenackoj dobi, dok se blaza neuroloska odstupanja manifestiraju iza prve godine pa do
Skolske dobi u vremenskom redoslijedu: usporen razvoj motorike, nerazvijenost fine i grube
motorike, smetnje u ponasanju, smetnje u razvoju govora, te smetnje u kognitivnom razvoju.
U najugrozenije skupine spadaju nedonoscad i djeca nize porodajne tezine zbog nerazvijenosti

tjelesnih sustava, a posebice zivéanog sustava.

Cilj ovog rada je prikazati najutjecajnije faktore rizika koji mogu izazvati odstupanja u
prenatalnom, perinatalnom i postnatalnom periodu, te opisati koja se stanja javljaju kod nisko
i visoko neurorizi¢ne djece. Takoder u radu ¢e biti prikazane sestrinske intervencije, te kako
pomoci djeci s neuroloskim odstupanjima integraciju u drustvo, kako se ne bi osjecali socijalno
izoliranim. U radu ¢e biti istaknuta vaznost edukacije, kako zdravstvenih djelatnika, tako 1

roditelja oboljele djece.

Kljucne rijeci: neurorizi¢na djeca, faktori rizika, sestrinske intervencije, edukacija



Abstract

Children who were exposed to prenatal, perinatal and/or postnatal risk factors are
considered neuro-risk children. It is believed that 10-15% of the total number of newborns are
born with neurological abnormalities, while 50% can be expected to have mild or severe
neurological abnormalities. Severe neurological deviations are clinically manifested already in
infancy, while milder neurological deviations manifest after the first year and up to school age
in chronological order: slow motor development, underdevelopment of fine and gross motor
skills, behavioral disorders, speech development disorders, and disorders in cognitive
development. The most vulnerable groups include premature babies and children of lower birth
weight due to the underdevelopment of body systems, especially the nervous system.

The aim of this paper is to show the most influential risk factors that can cause deviations
in the prenatal, perinatal and postnatal period, and to describe which conditions occur in low
and high neurorisk children. Nursing interventions will also be presented in the paper, and how
to help children with neurological deviations integrate into society, so that they do not feel
socially isolated. The paper will emphasize the importance of education, both of health workers

and parents of sick children.

Key words: neurotic children, risk factors, nursing interventions, education
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1. Uvod

Neurorizi¢na djeca su djeca izlozena prenatalnim, perinatalnim i postnatalnim faktorima
rizika. Ako je dijete pod neuroloskim rizikom, ne znaci nuzno da ¢e imati neuroloske
posljedice. Vecina djece ima dobre ishode. Medutim, neka djeca mogu dozivjeti razlicite
poteskoce kao Sto su cerebralna paraliza, poteSkoce s disanjem, poteSkoce s hranjenjem,
intelektualne poteskoce 1 jos mnogo toga. [1].

Vise ¢imbenika utjece na razvoj neuroloskog rizika kod djece. U perinatalnom razdoblju
najvazniji ¢imbenici su prijevremeni porod i razne bolesti djetetove majke. Tijekom poroda
mogu se pojaviti razlicita intrakranijalna krvarenja kao najvazniji faktor. Neuroloski rizici
nakon poroda ukljuc¢uju neadekvatnu njegu djeteta, razne tumore i poremecaje mozga. Rana
intervencija koja ukljucuje vise struénjaka, ukljucujuéi radne terapeute, vazna je za neuroloski
visokorizi¢nu djecu. [2].

Radni terapeuti moraju razumjeti normalan razvoj djece kako bi bolje identificirali
devijacije kod djece s neuroloskim rizikom. Kontinuirano prac¢enje djeteta takoder je bitno za
poticanje $to potpunijeg razvoja djetetovog punog potencijala. Dijete se moze promatrati i
procjenjivati kroz nekoliko najvaznijih podrucja, a to su tjelesno zdravlje, spoznaja i ucenje,
mentalno zdravlje i kvaliteta Zivota. Pomoc¢u njih mozemo uociti poteskoce kod djece u ranoj
dobi. [3].

Bitno je svakom pojedinom djetetu pristupiti individualno, holisticki uzimajuéi u obzir
sve aspekte ljudskog Zivota, jer je svako dijete drugacije i problem koji jednom djetetu stvara
velike poteSkoce u obavljanju neke aktivnosti, drugome djetetu mozda nije problem. Kako bi
rana intervencija bila §to u¢inkovitija, vazno je educirati roditelje kako se ponasati prema svojoj
djeci, a to je jedna od obaveza radnih terapeuta. Vrlo je vazno objasniti vaznost igre i pravilnog
tijeka igre, objasniti poloZaj djeteta, kako ga hraniti, kako drzati, obu¢i ili presvu¢i dijete. Na
taj nacin roditelji se osjecaju sigurnije 1 poti¢e se normalan razvoj djeteta. Osim toga, radni
terapeut ¢e evaluirati dijete pomocu razlic¢itih testova 1 promatranja, primjenjujuci specificne

intervencije na temelju vrste poteSkoca koje dijete ima, ¢ime zapocinje ranu intervenciju.



2. Neurorizi¢no dijete

Tijekom trudnoce, poroda ili rano u novorodenackom razdoblju mogu se pojaviti razlicita
patoloska stanja koja nepovoljno utjecu na dijete. Razni dogadaji koji se dogadaju u to vrijeme
mogu utjecati na razvoj djeteta. Intrauterini okolis, dovoljna opskrba kisikom i energijom, bez
patogenih mikroorganizama i mehanickih oste¢enja, stvara najbolje okruzenje za normalan
razvoj djeteta [4]. Ozljeda mozga jedan je od najces¢ih uzroka neuroloskih abnormalnosti, a
vecina se dogada prenatalno 1 perinatalno. Neonatalog je odmah u rodiliStu razmotrio razlicite
anamnesticke 1 klinicke ¢imbenike rizika i1 upotrijebio ih za razlikovanje djece s visokim
neuroloskim rizikom od one s niskim neuroloSkim rizikom. Roditelji odmah dobivaju
informacije i upute o tome gdje dijete treba ukljuciti u plan pracenja, uz dogovor za

neuropedijatrijski pregled. Daljnji postupci i intervencije ovise o stupnju rizika [5].



3. Cimbenici neurolo$kog rizika

Neuroloski ¢imbenici rizika su rizi¢ni dogadaji koji ¢es¢e dovode do oStec¢enja srediSnjeg
ziv€anog sustava u djece. Nemaju sva oStecenja mozga istu karakteristi¢nu klinicku sliku, ve¢
se razlikuju po vrsti, mjestu, opsegu i veliini oSteCenja, uzroku oste¢enja mozga, gestacijskoj
zrelosti novorodenceta i ostalim ¢imbenicima.

O kvaliteti i1 brzini poduzetih zdravstvenih intervencija te pravodobnosti i kvaliteti
rehabilitacije ovisi tezina trajnih posljedica oSte¢enja srediSnjeg ziv€anog sustava, kao i
programi, plasticnost mozga i obiteljski angazman. Ostecenja mozga mogu nastati tijekom tri
razvojna razdoblja: prenatalnog, perinatalnog i postnatalnog. Genetski uvjetovani procesi igraju
veéu ulogu u prenatalnom razvoju, dok okoliSno uvjetovani procesi igraju vecu ulogu u

postnatalnom razvoju [6].

3.1. Prenatalni ¢imbenici rizika

U prenatalnom razdoblju oStecenja najceS¢e nastaju zbog patoloskih stanja organizma
tijekom trudnoce poput preeklampsije, potvrdene kongenitalne infekcije, abnormalnosti mozga,
krvarenja u ranoj trudno¢i, trovanja, socioekonomskih ¢imbenika u obliku teSkog fizickog rada,
teSke pothranjenosti i lose kvalitete prehrane, alkoholizma i drugih ovisnosti majke, te ozljede

majke koje dovode do oSte¢enja mozga 1 prijevremenog poroda [7].

3.1.1. Prijevremeni porod

Prijevremeni porod definiran je kao porod izmedu 22. i 37. tjedna trudnoce. Prijevremeno
rodena djeca su novorodencad koja su noSena manje od 37 tjedana..

Prijevremeni porod moze se dogoditi iz viSestrukih razloga poput nesposobnosti maternice
da zadrZi plod, viSeplodnih trudnoc¢a, malformacija maternice, teSke bolest i majke, infekcije
majke i ploda, trovanja u trudno¢i, odvajanja posteljice, prijevremenih kontrakcija maternice.
Poznata je Cinjenica da viSe od 50% prijevremenih poroda nema uzrok [1].

Prema dobi, prijevremenim porodajima se smatra porod ispod 37 tjedana. Vrlo prijevremeni
porod je najproblemati¢niji i nosi najvise problema, njegova ucestalost je 5%. Porod izmedu
29.131. tjedna je prijevremeni ili izrazito prijevrementi, te je njegova ucestalost 15%. Izmedu
32.134. tjedna prijevremeni porod naziva se umjereno prijevrementi, s ucestalo$¢u od priblizno

20%, 1 porod izmedu 35. i 37. tjedana, blago ili grani¢no prijevremeni ima ucestalost od oko



60-70% [8]. Prezivljenje nedonoScadi izravno ovisi o gestacijskoj dobi, odnosno S$to je
gestacijska dob kraca, to je vec¢i mortalitet i morbiditet nedonoscadi.

Zivot prijevremeno rodene djece je ugrozen zbog nezrelosti vitalnih organa. Svaki problem
ili bolest kod nedonos¢adi ima tendenciju da se brzo pogorsa. Ovi zdravstveni problemi
ukljucuju respiratorne, probavne i neuroloske probleme, probleme sa sluhom i vidom, te medu
ostalima i probleme u ponasanju i neuromotornom razvoju. Najsmrtonosnija je nezrelost pluca
i mozga [9].

Dijete rodeno nakon 37. tjedna, ali rodne tezine manje od 2500 g naziva se Small for data i

ubraja se u neurorizi¢nu skupinu.

3.1.2. ViSeplodne trudnocée

Viseplodna trudnoca, definirana kao istovremeni razvoj viSe fetusa u jednoj ili obje
posteljice, smatra se visokorizicnom trudnoom zbog visokog rizika od spontanog pobacaja i
komplikacija. ViSeplodne trudno¢e cine 1-3% svih trudnoca.[8] Njihova je ucestalost
posljednjih desetlje¢a u porastu zbog stimulacije ovulacije 1 postupaka medicinski
potpomognute oplodnje. Blizanacke trudnoce i1 porodaji su rizicni s visokim stopama
prijevremenog poroda, novorodenc¢adi niske porodajne teZine, nepravilnim polozajima fetusa i
viSestrukim gestacijskim operacijama. Prate ih veca ucestalost spontanih pobacaja i
malformacija ploda. Rast fetusa u maternici gotovo uvijek zaostaje za prosje€nim rastom
jednoplodne trudnoce [4].

Poseban problem je neuskladen rast, $to znaci kaSnjenje viSe od 25% tjelesne tezine fetusa,
Sto dovodi do znacajnog porasta komplikacija tijekom trudnoce, poroda i neonatalnog
razdoblja. Prosjecno trajanje viseplodnih trudnoca je krac¢e od jednoplodnih trudnoca, a trajanje

se smanjuje s povecanjem broja fetusa. [4]

3.2. Perinatalni ¢imbenici rizika

Perinatalno razdoblje definirano je kao razdoblje od 22. tjedna trudnoc¢e do 7. dana zivota.
[10] U perinatalnom razdoblju mogu nastati, oSte¢enje mozga zbog dugotrajnog porodaja bez
kisika ili asfiksije (Sto je uobiCajeno u viSeplodnim trudnocama), radanje djeteta velike
porodajne tezine (Sto je najc¢eS¢a posljedica nekontrolirane dijabeti¢ke trudnoce), endemska
ozljeda mozga, neonatalni Sok (reanimacija), neonatalni meningitis, teska zutica ili metabolicki

poremecaji. [7]



3.2.1. Asfiksija

Perinatalna asfiksija je poremecaj fetalne placentarne ili neonatalne pluéne respiratorne
izmjene plinova tijekom poroda, §to uzrokuje hipoksijsko-ishemijsko oste¢enje.[1] Iako sama
rijeC asfiksija znaci ,,bez pulsa® u klinickom smislu odnosi se na stanje u kojem novorodence
ne diSe, a puls je ocuvan ili oslabljen. Uc¢inci asfiksije na mozak novorodenceta dovode do
hipoksi¢no-ishemicne encefalopatije, koja pokrece kaskadu patoloskih dogadaja u
novorodenceta s mogucim trajnim posljedicama.[ 1] Hipoksic¢ko-ishemijska ozljeda je klini¢ka
dijagnoza koja se postavlja na temelju podataka o tijeku trudnoée i poroda (Apgar) te klinickog
i neuroloSkog statusa novorodenceta (stanje svijesti, tonus miSi¢a, konvulzije, refleksi,
vegetativna funkcija i drugo) $to mozemo potvrditi biokemijskom analizom i ultrazvukom.

Najvaznija dugoro¢na posljedica perinatalne asfiksije za prezivjelu djecu je trajno
ostecenje mozga, koje se o€ituje cerebralnom paralizom, mentalnom zaostalos¢u, epileptickim
napadajima i drugim oste¢enjima. I drugi organi trpe posljedice asfiksije u prvim danima zivota,
poput bubrega, pa se zatajenje viSe organa smatra jednim od bitnih obiljezja asfiksije.

Uzrok asfiksije moze biti majka, placenta ili sam fetus. Maj¢ini uzroci mogu biti neke
bolesti majke, kao Sto su dijabetes, arterijska hipertenzija, bolesti srca, anemija i neki lijekovi
koje majka uzima. Uzroci povezani s placentom i porodom mogu biti abrupcija posteljice,
placenta previa, porodaj na zadak, kirurski zavrSen porod 1 ostalo. Uzroci fetalne asfiksije mogu
biti kongenitalne anomalije i intrauterine infekcije. [4] Vazan ¢imbenik u razmatranju apneje je
opremljenost i obucenost reanimacijskog tima u operacijskoj dvorani, koji moze izravno skratiti

ili produziti fetalnu ili neonatalnu hipoksiju.

3.2.2. Hipoksi¢no-ishemi¢no oStecenje mozga

Periventrikularna leukomalacija je lokalizirano hipoksijsko-ishemijsko oStecenje, koje je
najées¢e prisutno u nedonoscadi, a uzrok je ishemija uzrokovana hipoperfuzijom
periventrikularne bijele tvari. [11]

Klini¢ke studije neurorazvojnog pracenja djece s periventrikularnom leukomalacijom
pokazale su loSe neurorazvojne ishode u ovoj skupini, s gotovo neizbjeznom posljedicom
spasti¢ne cerebralne paralize, ponekad pra¢ene neurorazvojnim odstupanjima [4]. Neuroloski
ishod djece s periventrikularnom leukomalacijom ovisi o mjestu, veli¢ini 1 vrsti lezije, odnosno
je li cisti¢na ili necisti¢na. Osobito je nepovoljna bilateralna frontalna i okcipitalna cisti¢na

periventrikularna leukomalacija koja dovodi do spasti¢ne diplegije ili tetrapareze, pri ¢emu
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manja frontalna periventrikularna leukomalacija uzrokuje spasti¢nu diplegiju, a bilateralna
okcipitalna cisticna periventrikularna leukomalacija uzrokuje spasticnu tetraparezu s

neurorazvojnim odstupanjima.

Ultrazvucni nalazi hipoksicno-ishemijske ozljede pomazu identificirati djecu s loSom
prognozom. To posebno vrijedi za supkortikalnu leukomalaciju. Razvoj koji se moze
dijagnosticirati ultrazvukom u prvom tjednu nakon hipoksi¢no-ishemi¢ne encefalopatije, pri
¢emu sva oboljela djeca bez iznimke boluju od tetraplegi¢ne cerebralne paralize, ovisno o
stupnju zahvacenosti ekstremiteta supkortikalnom leukomalacijom. Vecéina djece sa
supkortikalnom leukomalacijom ima napadaje, senzorne poremecaje (najéesée vida). Obje vrste
hipoksi¢no-ishemijske ozljede mozga u rodene novorodencadi dovode do teskih poremecaja u

razvoju mozdane kore koji se klini¢ki o€ituju mikrocefalijom [12].

3.2.3. Peri-intraventrikularno krvarenje

Najcesc¢e mjesto krvarenja je germinalni matriks, embrionalna struktura koja blijedi prema
kraju trudnoce, ali ostaje izmedu 26. i 32. tjedna. Proces neurogeneze odvija se centralno u
germinalnom matriksu, gdje neuroblasti i glija proliferiraju i odatle ulaze u korteks i bazalne
ganglije. S tog mjesta krvarenje se moZe proSiriti na okolne periventrikularne i
intraventrikularne strukture, pa govorimo o periventrikularnom krvarenju koje je najcesée u
nedonoscadi i obrnuto je proporcionalno gestacijskoj dobi [14]. Periventrikularna hemoragija
je vrlo prikladna jer pokriva sva moguca mjesta krvarenja u nedonoscadi, po€evsi od germinalne
strome, ukljuc¢ujuc¢i 1 mjesta Sirenja [13].

Ograniceno krvarenje u germinalni matriks je najblazi oblik krvarenja, subependimalno
krvarenje, daljnje povecanje subependimalnog krvarenja uzrokuje curenje krvi u ventrikularni
sustav, §to rezultira manjim intraventrikularnim krvarenjem. Vrlo opseZna hemoragija moze se
prosiriti iz germinalnog matriksa na okolni parenhim, periventrikularnu bijelu tvar i/ili bazalne
ganglije. Tako nastaje intraparenhimsko krvarenje. Do danas su predlozene mnoge klasifikacije
stupnjevanja peri-intraventrikularne hemoragije, ali najcesc¢e se koristi klasifikacija Papilea i
suradnika. To je klasifikacija I-1V, gdje I. stupanj odgovara subependimalnom krvarenju , I1.
stupanj intraventrikularnom  krvarenju manjeg opsega, IIl. stupanj opseZnom
intraventrikularnom krvarenjeu i 1V stupanj intraparenhimskom krvarenju.

Subependimalno krvarenje, ili krvarenje prvog stupnja u germinalni matriks, moze se lako

dijagnosticirati ultrazvukom ako je izolirano. Manje subependimalno krvarenje potpuno se



povuce unutar prvih nekoliko tjedana, a vece subependimalno krvarenje ostavlja
subependimalne ciste, koje se mogu vidjeti na ponovljenom ultrazvu¢nom pregledu. Velika
veéina periventrikularnih krvarenja u nedonosc¢adi uzrokovana je ovim minimalnim
krvarenjima, koja su obi¢no klini¢ki jedva primjetna i nemaju trajne posljedice [14]. Tijekom
sljedec¢ih nekoliko dana, poCetno subependimalno krvarenje moze se pretvoriti u opseznije
krvarenje, koje treba zbrinuti ultrazvukom. Intraventrikularno krvarenje Il. stupnja nastaje ako
se krvarenje iz subependimalnog germinalnog matriksa proSiri na ventrikule. Intraventrikularno
krvarenje III. Stupnja je jednoli¢no hiperehogeno i opsezno krvarenje koje ispunjava i povecava
ventrikule poput izljeva. Intraventrikularno krvarenje IV. stupnja dokazuje se ultrazvukom gdje
su uniformne hiperehogene mase infiltrirane u okolni parenhim.

Neurorazvojni ishod nedonos¢adi s periventrikularnim krvarenjem ovisi o opsegu krvarenja
1 prvenstveno o strukturnom oS$te¢enju mozdanog parenhima koje ostavljaju za sobom.
Subependimalno krvarenje i intraventrikularno krvarenje Il. stupnja obi¢no ne ostavljaju
znacajna strukturalna oStecenja, a u slucajevima subependimalnog krvarenja ili blage
asimetri¢ne dilatacije ventrikula najcesc¢e nastaju male subependimalne ciste. Vecina studija o
neurorazvojnom nadzoru u djece s periventrikularnim krvarenjem, stupnja subependimalnih
krvarenja 1 intraventrikularnog krvarenja II. stupnja nije ostavila strukturna oStecenja nego
dobre neurorazvojne ishode, §to znaci da je viSe od 80% te djece imalo potpuno normalne
ishode. Zajedno se nazivaju "izolirana krvarenja" jer ne ostavljaju strukturne ili neurorazvojne
devijacije.

Kod tezeg intraventrikularnog krvarenje prognoza je loSa jer postoji mogucénost ostec¢enja s
umjerenim do teSkim hidrocefalusom zbog atrofiénih promjena u periventrikularnom
parenhimu ili su sloZeniji u razvoju posthemoragijskog hidrocefalusa.

Vecina te djece ima blaZe ili teZe neurorazvojne devijacije, najéesce spasti€éne neuromotorne
smetnje tipa cerebralne paralize ili blage neuromotorne poteskoce [14]. Stoga je potrebno pratiti
neurorazvoj djece s ja¢im krvarenjem i ukljuciti djecu u program lijeCenja ako se uoce

odstupanja u razvoju.



Grade | Grade || Grade |l| Grade |V

Germinal Intraventri- + ventriculo- Intra-
matrix cular megaly parenchimal

Slika 2.2.3.1. Stupnjevi peri-intraventrikularnog krvarenja

(Izvor: https://docplayer.es/58692042-Seminario-21-lesiones-destructivas-y-

vascularescerebrales.html)

3.3. Postnatalna o$tecenja mozga

Postnatalna oSte¢enja mogu se dogoditi nakon poroda, naj¢esce su posljedica traume 1
bolesti srediSnjeg ziv€anog sustava. To su najc¢esce traumatske ozljede mozga, tumori mozga,
trovanje, meningitis, disfunkcija drugih tjelesnih sustava poput prirodene sréane mane,

bubrezne ili pluéne disfunkcije [7].

3.3.1. Traumatske ozljede mozga

Kraniocerebralna trauma odnosi se na ozljede glave koje nisu nuzno povezane s oStecenjem
mozga, moZdanih ovojnica, kranijalnih Zivaca ili krvnih Zila, stoga je kod takvih ozljeda vazno
postaviti preciznu dijagnozu prema vrsti i mjestu lezije. Kraniocerebralna trauma ukljucuje
potres mozga i nagnjecenje mozga. Potres mozga obi¢no prati gubitak svijesti, a moze se javiti
1 amnezija. Ozljede mozga nastale nagnjeCenjem mozga, najceS¢e su laceracije i kontuzije
mozga, uzrokovane prijelomima koji oSte¢uju mozak. Simptomi ozljede srediSnjeg Ziv€anog
sustava su gubitak svijesti na nekoliko sekundi do nekoliko minuta, vrtoglavica, dezorijentacija,
gubitak ravnoteze, mucnina, povracanje, osjetljivost na svjetlo 1 zvuk, zamagljen vid, zujanje u

usima, promjene u raspolozenju, umor, pospanost, nesanica ili prekomjerno spavanje, dok teski
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slucajevi mogu uzrokovati gubitak svijesti na nekoliko sati, nemoguénost budenja, istjecanje

tekucine iz nosa i usiju [7].

4. Pokazatelji neuroloskog rizika

Simptomi neuroloskog rizika su oni znakovi odstupanja od urednog i normalnog razvoja.
Vazno je reagirati na svako odstupanje, bilo da se radi o distoniji, neaktivnosti ili
hiperaktivnosti, poreme¢enom ritmu budenja i spavanja, gréevima, poremecajima prehrane ili
pretjeranom plakanju [4].

U novorodencadi i dojencadi prvi znakovi odstupanja od tipi¢nog razvoja su hipotonija ili
hipertonija, izrazeni pokreti na bilo koji podrazaj. Uz to, javlja se i pretjerani nemir, poremecéen
ritam spavanja i budenja, pretjerano plakanje, a ponekad i napadaji [15].

Prepoznavanje i pradenje neuroloski rizicne djece vazno je za rano otkrivanje
neurorazvojnih odstupanja i ranu primjenu rehabilitacijskih programa koji mogu pospjesiti
procese u mozgu i vratiti naruSenu funkciju. Djecu s neuroloskim rizikom potrebno je rano
prepoznati i razvrstati u skupine visokog ili niskog neuroloskog rizika te u skladu s tim izraditi
smjernice za daljnje lijeCenje, praéenje i rehabilitaciju. Neonatolog u rodilistu ili pedijatar
primarne zdravstvene zastite kod sistematskog pregleda obavlja podjelu djece na djecu s
visokim neuroloskim rizikom 1 djecu s niskim neuroloskim rizikom na temelju broja prisutnih
¢imbenika rizika, klinickih simptoma (neuroloski sindrom, abnormalni spontani pokreti) i
nalaza intrakranijalnog ultrazvuénog pregleda [16].

Neuroloski rizicna djeca imaju prisutne anamnesticke i/ili klinicke ¢imbenike rizika za
rano oStecenje mozga. Anamnesticki simptomi su komplikacije, stanja 1 bolesti u trudno¢i,
porodu ili nakon poroda. Klini¢ki simptomi su sindrom iritacije, apatija, distonija, spasticitet i
sindrom hipotonije.

Neuroloski visokorizi¢na novorodencad je ona s dva ili viSe faktora rizika, djeca sa
sindromom apatije, spasticnosti i distonije, ultrazvuénim nalazima mozga gdje je prisutna
cisticna periventrikularna leukomalacija, subkortikalna leukomalacija, infarkt srednje
cerebralne arterije, intraventrikularno krvarenje IV. stupnja, kompleksno intraventrikularno
krvarenje 111. stupnja, izrazito abnormalni spontani pokreti i dojen¢ad s perinatalnim infarktom
[17]. Programi za djecu s visokim neuroloskim rizikom ukljucuju neuropedijatrijski pregled,

ultrazvuk glave s elektroencefalografijom, evocirani potencijali, pregled djecjeg fizijatra te



intenzivni multidisciplinarni rehabilitacijski program. Dijete se kontrolira svakih 4-6 tjedana i
po potrebi provodi dodatna terapija.

Djeca niskog neurorizi¢nog rizika su ona s manje od 2 anamnesticka faktora rizika, djeca
s distonickim sindromima i djeca s rutinskim ultrazvuénim nalazima mozga ili nalazima
nekompliciranog krvarenja: subependimalnog, intraventrikularnog krvarenja I., I1. i I1l. stupnja.
Programi za djecu s niskim neuroloskim rizikom ukljucuju: ultrazvuk glave i stimulaciju za
odgovarajuci neurorazvoj. Kontrolni pregledi provode se svaka 3 mjeseca, a po potrebi provodi
se dodatna dijagnosti¢ka obrada [17].

Djeca s visokim neuroloskim rizikom upucena su u specijalizirane djec¢je rehabilitacijske
ustanove na drzavnoj razini. Djeca niskog neuroloSkog rizika zbrinjavaju se u zupanijskim
rehabilitacijskim ustanovama. Nakon druge godine djetetovog Zivota 70% neuroloski
visokorizi¢ne djece razvija ozbiljne neuroloske posljedice poput cerebralne paralize. U skupini
djece niskog neuroloskog rizika 90% djece se normalno razvija, a 10% ima blage neurorazvojne
devijacije [18].

Simptomi neuroloskog rizika su brojni, a neki od najvaznijih i vocljivih simptoma koje
roditelji prvo uocavaju u motorickom smislu su zaostajanje glave pri povlacenju djeteta iz
leZze¢eg polozaja, nemogucénost oslobadanja diSnih putova novorodenceta, nemoguénost da
kasnije podigne glavu, palci obje ruke stisnuti u Sake, stoji na dvije noge, po€iva na nepotpunim
stopalima, noge su prekriZene ili ne, ruke i noge ukoceno ispruZene ili savijene, slabost sklona
naslonu na lakat u 3 mjeseca, u dobi od 5-6 mjeseci nesposobnost okretanje s trbuha na leda i

obrnuto sa 7 mjeseci, nesamostalno stajanje do 10 mjeseci i hodanje do 18 mjeseci [5].

5.  Moguce razvojne posljedice ranog oSteCenja mozga kod

neurorizicne djece

Klini¢ki ishodi mogu se razvijati u dva smjera, prema potpunom oporavku ili prema
neurorazvojnim odstupanjima. Posljedice tezih neurorazvojnih odstupanja mogu biti cerebralna
paraliza, razli€iti stupnjevi mentalne zaostalosti, epilepsija, senzorni poremecaji (najcesce vida
1 sluha). Posljedice blazih neurorazvojnih odstupanja mogu biti usporeni neuromotorni razvoj,

nespretnost pokreta, komunikacija, govor, poremecaji ucenja ili ponasanja [18].
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5.1. Cerebralna paraliza

-----

Klini¢ki je entitet koji opisuje skupinu neprogresivnih, ali Cesto varijabilnih poremecaja
motorike koji su posljedica razvojnih poremecaja ili ozljeda mozga u ranoj fazi razvoja [19].
Prema Surveillance of Cerebral Palsy, multicentricnom projektu koji se provodi u europskim
zajednicama, prevalencija je otprilike 2-3/1000 zivorodene djece [20]. Klini¢ki se poremecaj
ocituje kao neuromotorna distonija i refleksni poremecaji koji po€inju u neonatalnom razdoblju,
s trajnim zastojem u motorickom razvoju. Klini¢ki nalazi mogu se mijenjati terapijskim
postupcima zbog procesa sazrijevanja i plasti¢nosti mozga. Iz tog razloga kona¢nu dijagnozu i
klasifikaciju tipova cerebralne paralize provodimo tek nakon ¢etvrte godine, odnosno najmanje
tri godine, a optimalno pet godina [21].

Djeca s cerebralnom paralizom ¢esto imaju blage ili teze neurorazvojne devijacije poput
oste¢enja vida, sluha, epilepsije, intelektualnih poteskoca, govora, komunikacije, osjetila i
percepcije. Tu su i gastrointestinalni problemi, ukljucujuéi poteSkoce s jelom i probavom, pa su
djeca s teSkom cerebralnom paralizom ¢esto pothranjena i zaostaju u razvoju. Nepokretnost i
misi¢na slabost u djece s teskim oblikom cerebralne paralize odgovorni su za dispneju,
urodinamske poremecaje, deformacije kostura, osteoporozu koja dovodi do patoloskih
prijeloma i druge ortopedske probleme. Navedena povezana odstupanja uzrokovana su istim
oSteenjem mozga, ali 1 ranim motorickim oSte¢enjem koje je preduvjet za razvoj ostalih
funkcija mozga, razvoj kosStanog sustava 1 normalno funkcioniranje ostalih organskih sustava

[19].

5.2. Epilepsija

Epilepsija je kroni¢ni poremecaj karakteriziran ponovljenim napadajima. Sindrom
epilepsije je skup simptoma i znakova koji karakteriziraju epilepsiju, odnosno napadaje
odredene etiologije. Definicija vrste napadaja razlikuje se od dijagnoze sindroma epilepsije.
Sindromi epilepsije klasificiraju se prema topografskim i etioloskim kriterijima. Napadaji i
sindromi razlikuju se prema vrsti napadaja, dobi, elektroencefalografskim nalazima i drugim
klinickim znacajkama ukljucujuéi obiteljsku anamnezu i neuroloSke bolesti. Gruba klasifikacija
klinicki ih dijeli na parcijalne (zari$ne, fokalne) i sistemske.

Generalizirani napadaji pojavljuju se kao erupcije u Sirem podrucju mozga od

lokaliziranih napadaja s poremecajem svijesti. To su toni¢ko-klonicki ili grand mal i absans ili
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mali napadaj. Parcijalni napadaji po¢inju u jednom dijelu mozga, ali se mogu prosiriti cijelim

mozgom. To su jednostavni parcijalni napadaji, slozeni ili slozeniji parcijalni napadaji [22].

5.3.Umna zaostalost

Umna zaostalost je ispodprosjecna inteligencija koja se javlja pri rodenju ili u ranom
djetinjstvu. Osobe s umnom zaostalosti slabije su intelektualno razvijene od normalnih
osoba, imaju poteSskoca u ucenju i socijalnoj prilagodbi. Poteskoce uzrokovane
preuranjenim porodom, ozljedama glave ili niskom razinom kisika tijekom poroda mogu
dovesti do umne zaostalosti. Kod vecine slucajeva uzrok umne zaostalosti je nepoznat, ali
lijekova, prekomjerna konzumacija alkohola, izloZenost zracenju, pothranjenost i odredene

virusne infekcije poput rubeole [23].

Razlikujemo 4 stupnja umne zaostalosti, blagu, umjerenu, tesku i duboku.

Mogu razviti Dosezu edukaciju na  Mogu stec¢i dovoljno
komunikacijske vjeStine i razini Sestog razreda  drusStvenih i jezi¢nih

vjestine socijalne do kraja vjestina za samostalan
prilagodbe; blaze adolescencije; mogu  zivot, ali trebaju
oStecenje misi¢ne se osposobiti za dodatnu podrsku u
koordinacije; obi¢no se pravilno situacijama zna¢ajnog
ne dijagnosticira do funkcioniranje u drustvenog ili

starosti zajednici; mogu uciti  ekonomskog stresa
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Mogu govoriti ili nauciti
komunicirati; losa
socijalna prilagodba;
umjereno razvijena
koordinacija miSica;
potrebno ih je uciti
vjestinama samopomoci

Mogu govoriti samo
nekoliko rijeci; nauciti
neke vjestine
samopomoc¢i; imaju malo

ili nimalo artikuliranih

vjestina; losa koordinacija

misica

Ozbiljna usporenost;
minimalna koordinacija
misica; neki zahtijevaju
stalnu hospitalizaciju

Mogu nauciti neke
socijalne vjestine,
najvise obrazovanje
je drugi razred
osnovne $kole, mogu
nauditi ponasati se
samostalno na
poznatim mjestima

Oni mogu govoriti ili
nauciti komunicirati;
mogu nauciti neke
jednostavne vjestine;
poducavanje vjestina
samopomoci je
korisno

Losa koordinacija
misiéa; jedva mogu
hodati ili govoriti

Mogu steci odredenu
neovisnost
prihvacanjem
nekvalificiranih ili
niskokvalificiranih
poslova u
prilagodenim
institucijama;
potrebna im je
kontrola i
usmjeravanje u

situacijama blagog
drustvenog ili
ekonomskog stresa

Uz stalni nadzor, mogu
nauciti neke vjestine
samopomo¢i; oni
mogu razviti neke
korisne vjestine
samoodrzanja u
zaSticenom okruzenju

Minimalna miSi¢na
koordinacija i govor;
mogu nauciti osnove
samopomoci;
potrebna im je stalna
hospitalizacija
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Tablica 4.3.1. Stupnjevi umne zaostalosti
(Izvor: http://www.msd-prirucnici.placebo.hr/msd-za-pacijente/zdravlje-
djece/mentalnaretardacija)

Ocekivano trajanje zZivota djece s umnom zaostalo§¢u moze biti skraceno, ovisno o
uzroku i tezini. Opc¢enito, Sto je veéi stupanj umne zaostalosti, krace je ocekivano trajanje

zivota [23].

6. Rana intervencija
Provodenje rane intervencije za dijete s neuroloskim rizikom nije samo podrska djetetu, ve¢
1 obitelji, a zapocinje rano u njegovom zivotu kako bi se poboljsao razvoj djeteta.

Rana intervencija definira se kao proces informiranja, savjetovanja, edukacije i podrske
djeci (i njihovim roditeljima) kod kojih su dijagnosticirana moguéa razvojna odstupanja koja su
pod povecanim rizikom za daljnji razvoj [4].

Rana intervencija ukljucuje multidisciplinarni program za djecu od rodenja do 7. godine
starosti koja promice djetetovo zdravlje, dobrobit i potice razvoj sposobnosti smanjenja zastoja
u rastu, eliminiranja postojeceg ili sprje¢avanja mogucih poremecaja, sprjecavaju funkcionalno
opadanje 1 promicu adaptivno roditeljstvo 1 opcenito funkcioniranje obitelji. Ti se ciljevi
ostvaruju kroz individualne razvojne, obrazovne i tretmanske programe za djecu koji se provode
zajedno s programskom potporom njihovim obiteljima [24].

Modeli rane intervencije mogu varirati. Uz manje ili vece iznimke, radi se prvenstveno o
postupcima pasivne ili aktivne motori¢ke intervencije poput baby handlinga, pozicioniranja —
pasivna tehnika, gdje terapeut ili roditelj izvodi specificne tehnike stimulacije koje ne
zahtijevaju aktivno motori¢ko sudjelovanje djeteta, facilitacije — aktivna tehnika, gdje terapeut
kroz igru potice dijete na razvoj specificnih motorickih sposobnosti, trenira razli¢ite motoricke
sposobnosti, poti¢e ga kroz strukturirane aktivnosti primjerene njegovoj razvojnoj razini,
senzorne stimulacije, programe smanjenja stresa i strategije interakcije roditelj-dijete, gdje je
bitno provoditi edukaciju roditelja o potrebama djeteta, te poticati roditeljsku osjetljivost.

Kako bi se specifican rehabilitacijski pristup ili model rane intervencije prilagodio
potrebama i potencijalima djece s neurorazvojnim rizikom, potreban je Sirok klinic¢ki i
multidisciplinarni pristup, kao i individualna strukturalna analiza svake pojedine domene. Na

temelju odabira odgovaraju¢eg razvojno integriranog programa rane intervencije, djeca s
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neurorazvojnim rizikom trebala bi posti¢i bolje rezultate u identificiranim domenama procjene
[25].

Rano otkrivanje odstupanja u razvoju i uklju¢ivanje u programe rane intervencije svakako
¢e omoguciti vecu Sansu za lijecenje 1 funkcionalni oporavak, uzimajuc¢i u obzir neurobioloske
procese perinatalne plasti¢nosti mozga, koji mogu kompenzirati ve¢ nastala ostecenja.

Cjelokupna provedba programa rane intervencije provodi se timski. Velik broj stru¢njaka
iz razli¢itih podruc¢ja ¢ini tim. To su lije¢nici, fizioterapeuti, radni terapeuti, rehabilitatori,
logopedi, psiholozi, medicinske sestre i drugi stru¢njaci svih specijalnosti koji dolaze u kontakt
s djecom. Posebno je vazno istaknuti vaznost roditelja kao ¢lanova tima bez kojih niti jedan
program rane intervencije nije potpun. Isto tako, pojam rane intervencije odnosi se na pruzanje
usluga u domu korisnika, gdje je prisutna cijela obitelj. lako je ovo zapravo najmoderniji model
kojemu treba teZziti, ovi programi provode se jos u proslom stoljecu kako bi poboljsali kvalitetu
interakcije roditelj-dijete i olaksali djetetov razvojni proces, a ujedno su i podrska roditeljima.
Primjer takvog modela rane intervencije iz nase regije u svojoj studiji koristili su Ljuti¢ i
suradnici (2012.), u kojem su se terapijske seanse do djetetove 1. godine u potpunosti provodile
u djetetovom domu, uz prisutnost jednog od roditelja [26].

U pravnom sustavu Republike Hrvatske rana intervencija je prvi put uvrStena u Zakon o
socijalnoj skrbi 2011. godine, koji je definira kao stru¢no poticajnu pomo¢ djeci, te strucnu i
savjetodavnu pomo¢ njihovim roditeljima, ukljucuju¢i i druge c¢lanove obitelji djece i
udomitelja, ako postoji utvrden razvojni rizik ili poteSkoce u razvoju djece [27].

Hrvatska udruga za ranu intervenciju u djetinjstvu (HURID) je nevladina udruga koja
okuplja stru¢njake iz podrucja rane intervencije. Osnovana je 2007. godine. Udruga promovira
mnoge projekte za podizanje svijesti. Neke od aktivnosti udruge su ,,Rana intervencija u djece
s teSko¢ama u razvoju i razvojnim odstupanjima®, E - informacijski referalni centar za ranu
intervenciju u djetinjstvu, ,,Odrastimo zajedno - podrSka ukljucivanja djece s razvojnim
teSkocama u redovne vrti¢e*, IPA - projekt ,,Potpora uklju¢ivanju djece s teSko¢ama u razvoju
u redovne vrti¢e u Hrvatskoj“. Posebno treba istaknuti postojanje E-centra, tako da roditelji u
cijelom svijetu mogu dobiti informacije u svakom trenutku bez obzira gdje se nalaze [28].

Ipak, u Hrvatskoj jo§ uvijek postoje brojne prepreke sustavnoj i potpunoj provedbi
programa rane intervencije. Problem je u tome S$to ne postoji mreza savjetovalista ili klinickih
jedinica s programima rane intervencije. Programi postoje samo u velikim gradovima, pa su
roditelji prisiljeni putovati s malom djecom, zbog cega mnoga djeca s neuroloskim rizicima

ostaju bez potpore. Za dobar uspjeh potrebno je ucinkovito partnerstvo izmedu samog drustva
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1 lokalnih zajednica i regionalnih samouprava, jer to osigurava da se djeca od samog pocetka
optimalno razvijaju u svojim obiteljima i okruzenju. Od iznimne je vaznosti razvoj standarda
kako bi otkrivanje bolesti bilo pravovremeno i izravno povezano s potporom koja je potrebna

djeci i njihovim obiteljima [29].

6.1. Uloga roditelja u ranoj intervenciji

Rodenje djeteta s rizicnim ¢imbenicima povecava stres i tjeskobu roditelja koji se, ¢esto
nespremni za ovu spoznaju, suoc¢avaju s dijagnozom i prognozom djeteta te moraju prilagoditi
brigu o djetetu, svoje svakodnevne obveze i ocekivanja.

Roditelji se s jedne strane suo¢avaju s bolnim emocijama, a s druge sudjeluju u raznim
medicinskim, edukativnim, rehabilitacijskim 1 drugim tretmanima. Pritom se moze stvoriti
dodatni stres, poremetiti se obiteljska dinamika, utjecati na bracne i obiteljske odnose, ali i na
posao i karijeru [30].

Ne reagiraju svi na nove situacije na isti nacin, odnosno roditelji se drugacije
prilagodavaju. Neki roditelji bolje reagiraju, brzo se prilagodavaju situaciji i dobro se snalaze u
njoj, dok je, obrnuto, za drugu skupinu roditelja proces prilagodbe dugotrajniji i kao rezultat
toga, razina stresa koju su dozivjeli je visa.

Strucnjaci isticu da rani sustavi podrSke moZe zastititi obitelji 1 druStvo od mnogih Stetnih
dogadaja. Izazov za roditelje je prilagoditi sve svoje interakcije, dogadaje 1 obveze potrebama
svoje djece, balansiraju¢i roditeljsku, radnu 1 partnersku ulogu. Edukacija 1 savjetovanje
potrebni su za jac¢anje samopouzdanja roditelja jer ¢e to bolje utjecati na rast 1 razvoj djeteta
tijekom procesa rane intervencije. Jedan od kljuceva je da sami roditelji razviju pozitivan stav
prema svojoj djeci, Sto ¢e nedvojbeno pomoci poboljSanju kreativnosti 1 fleksibilnosti u
rjeSavanju problema. Stru¢njaci nadalje upozoravaju da rana negativna iskustva roditelja igraju
vaznu ulogu u oblikovanju njihovih negativnih stavova prema specijalistima i ranoj
rehabilitaciji, $to kod dobrih roditelja povecava razinu stresa 1 osjecaj neadekvatnosti [31].

Jedan od najvecih izazova rada s roditeljima neuroloski rizi¢ne djece je sprjeCavanje
razoCarenja 1 frustracije kroz programe podrSke i savjetovanja jer oni imaju ocekivanja o
djetetovom napretku. Istrazivanje koje su proveli Pollock Prezant i Marshak (2006) pokazalo je
da je suradnja sa strunjacima vazna za roditelje jer pruza potporu cijeloj obitelji, potice

inkluziju 1 integraciju, a visoka ocekivanja 1 stalni rad stru¢njaka za djecu pridonosi jacanju
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samopouzdanja djece. Roditelji cijene kad struc¢njaci nadilaze svoje radne duznosti i daju
dodatni angazman kako bi pomogli njihovoj djeci i drugim ¢lanovima obitelji [32].

Roditelji, kao ravnopravni ¢lanovi tima, trebaju predstavljati strucne partnere u pruzanju
rane podrske svojoj djeci 1 nadopuniti cjelokupni program roditeljskom brigom i aktivhom
brigom za svoju djecu. Neka druga istrazivanja sugeriraju da nije sve tako idealno. Iverson i
suradnici (2003.) proveli su istrazivanje u kojem su izrazili nezadovoljstvo roditelja, uz
zabrinutost da struc¢njaci nisu adekvatno sagledali sposobnosti i moguénosti njihove djece.
Takoder su porucili da treba poboljsati informiranost o uslugama i pravima za takve obitelji, te
da se trebaju vise ukljuciti u timski rad sa svojom djecom [33].

Imajuéi gore navedeno na umu, lako je zakljuciti da se ne shvaca u kojoj mjeri negativna
iskustva roditelja mogu omesti uspjeh same rane intervencije. Sami istraZivaci isticu da ovakva
iskustva igraju vaznu ulogu u oblikovanju negativnih stavova roditelja prema samom programu
rane intervencije 1 stru¢njacima koji ga provode, §to sve zajedno pridonosi povecanom stresu
roditelja i njihovoj percepciji da nisu dovoljno dobri u svojim ulogama.

Ljubesi¢ (2004) isti¢e da roditelji ponekad vjeruju da napredak njihova djeteta ovisi samo
o njima, te svaki slobodni trenutak djetetova zZivota pretvaraju u seansu terapije [34].

Naravno, postoje i istrazivanja koja pokazuju da roditelji imaju pozitivan stav prema
programima rane intervencije, uglavnom zato $to od stru¢njaka dobivaju jasne i1 korisne
informacije, kao i obrazovne strategije koje im pomazu u izgradnji samopouzdanja i aktivnog
sudjelovanja. LaksSe se nose s izazovima koje novonastala situacija postavlja pred njih [35].

Uloga roditelja neizostavna je u provedbi cjelokupnog lijeenja, pa kvaliteta programa
rane intervencije prvenstveno ovisi 0 njima. Od roditelja se prvenstveno ocekuje da budu
partneri u radu sa svojom djecom. Batini¢ 1 Denona (2000) tvrde da je potrebno terapijski
pristupiti roditeljima 1 pruziti im adekvatnu pomoc¢ kroz:

- pomo¢i u podizanju roditeljskih ocekivanja i percepcije roditeljskih moguénosti kroz
savjetodavnu pomo¢ vezanu uz upoznavanje s odredenim planovima lijecenja

— pruZanjem informacija i1 konkretne pomo¢i koja ukljucuje: organiziranje edukativnih
predavanja iz razliCitih podru¢ja, medicinske, psiholoske, roditeljske i1 razvojne
problematike, poznavanje i kontaktiranje institucija u kojima roditelji mogu ostvariti
odredena prava za sebe i svoju djecu.

— kroz grupu za podrsku roditeljima koju vode psiholozi

bavljenjem specifi¢cnim psiholoskim problemima roditelja [36].
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6.2. Sustav podrske roditeljima i kvaliteta Zivota

Nuznost pruzanja podrSke roditeljima neuroloski rizicne djece vazan je Cimbenik u
smanjenju razine stresa koju dozivljavaju u programima rane intervencije.

Pe¢nik i Pribela-Hodap (2013) tvrde da proces trazenja podrske moze dovesti osobu do
prelaska s neformalnih izvora podrske na profesionalnu pomo¢ kada se drugi oblici pokazu
nedostatnima. Stoga je lako zakljuciti da je ucestalost koristenja razli¢itih oblika neformalne
pomoci ¢esc¢a od formalne podrske. Sve to temelji se na Cinjenici da je do stru¢njaka teze doci
nego do prijatelja ili obitelji te da roditelji esto prihvacaju savjete okoline iz straha da nemaju
dovoljno vremena za reakciju. Osim toga, roditelji su bili spremniji od stru¢njaka podijeliti
svoju zabrinutost s obitelji i prijateljima koje su smatrali najve¢om podrskom. Clanovi obitelji
snazan su izvor emocionalne i1 savjetodavne podrSke roditeljima. Rezultati istrazivanja
potvrduju da roditelji savjete traze najceS¢e od partnera (87%), zatim od bliskih prijatelja s
djecom (55%), vlastitih roditelja (54%), lijecnika (38%) 1 ostalih ¢lanova obitelji. (27%), a
zatim raznim vrstama specijalista [38].

Sve ove Cdinjenice upucuju na sve vecu potrebu podrske roditeljima djece s
neurorazvojnim rizikom kako bi Sto viSe koristili stru¢nu pomo¢ u svojoj okolini, odnosno
trazili formalnu podrsku.

Brozovi¢ (2003) je u pilot projektu u Hrvatskoj utvrdio da bi uz bolju informiranost
roditelji bolje razumjeli svoju djecu te zauzeli realniji pogled na buduénost svoje djece [40].
Isto tako, struénjaci za djecji razvoj (lije¢nici, fizioterapeuti, radni terapeuti, logopedi, socijalni
radnici, medicinske sestre) u programima rane intervencije dodatno se usavrSavaju kroz
supervizijski proces i programe stru¢nog osposobljavanja kako bi bili osposobljeni za podrsku
roditeljima, a sve u cilju poboljSanja djetetovog napredaka i ve¢eg zadovoljstva roditelja.

Socijalna podrska odnosi se na druStvene odnose s pojedincima i institucijama koje
pruzaju emocionalnu i prakti¢nu pomo¢. Prema Peé¢niku (2013), socijalna podrska je drustveni
odnos koji pruza materijalne i/ili meduljudske resurse od vrijednosti za primatelja. Intervencije
socijalne podrske mogu se provoditi putem telefona, interneta, komunikacije licem u lice,
sastanaka, pisanih materijala i grupnog rada [37].

Svakako je vazno naglasiti da ona podrazumijeva dostupnost resursa u druStvenom
okruzenju koji podrzavaju pojedinca u svakodnevnom Zivotu, u njegovim kriznim situacijama,
te tako pridonose njegovoj dobrobiti. Socijalna podrska je klasificirana, pa razlikujemo
emocionalnu podrsku, materijalnu podrSku 1 savjetodavnu podrsku. Emocionalna podrska se

shvacda kao izraz empatije, moralne podrSke i1 brige za drugu osobu. Materijalna ili
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instrumentalna potpora pruza izravnu pomo¢ osobi u obliku materijalnih dobara, poput
materijalne pomoéi ili pomo¢i u kucéanstvu, dok savjetodavna podrska podrazumijeva davanje
savjeta, uputa, prijedloga i povratnih informacija [38].

Svrha socijalne podrske je osnazivanje roditelja da svojoj djeci omoguce najbolje uvjete
za ostvarenje svojih potencijala. Krajnji cilj potpore je poboljsati dobrobit cijele obitelji, koja
prepoznaje njezinu korisnost kako za djecu tako i za njihove roditelje [38].

Socijalna podrska vrlo je vazan dio rane intervencije za djecu s neuroloskim rizikom jer
se prvenstveno radi o uspostavljanju obiteljske ravnoteze i poboljSanju kvalitete Zivota cijele
obitelji. Ima snazan zaStitni ucinak od stresa, posebno u kriznim situacijama kada se obitelji

pocinju suocavati s novim, njima ne sasvim jasnim spoznajama vezanim uz njihovu djecu.

7. Intervencije medicinske sestre kao ¢lana multidisciplinarnog
tima

Moderna rehabilitacija nezamisliva je bez timskog rada. Podjela rada postize se kroz timski
rad koji je iznimno vazan kada se odrzava holisticki pristup s komplementarnim vezama na
razliCite elemente zadatka.

Za dobar tim bitna je i razina obrazovanja. Clanovi tima i medicinske sestre trebaju imati
ne samo potrebna stru¢na znanja, ve¢ 1 sposobnost suradnje, uspostavljanja dobrog
komunikacijskog odnosa, biti spremni sasluSati tude misljenje 1 uvazavati tude misljenje. To ne
mora nuzno znaciti prihvac¢anje misljenja drugih, ve¢ je dobra osnova za raspravu o jednakosti.
Takoder je vazno poznavati druge komunikacijske vjeStine kao §to su savjetovanje, rjeSavanje
sukoba, aktivno slusanje, davanje pozitivnih i negativnih povratnih informacija i asertivnost.
Edukacijski programi koji pripremaju zaposlenike za timski rad veliki ¢e naglasak staviti na
ovladavanje komunikacijskim vjestinama osim stru¢nih znanja koja su neophodna za timski rad
kao 1rad s roditeljima djece s neurorizicnim ¢imbenicima. U¢inkovit timski rad podize kvalitetu
strucnog rada 1 zadovoljstvo pacijenata i njihovih roditelja.

Ostvarivanje ciljeva socijalne rehabilitacije zahtijeva dobru suradnju stru¢njaka iz podrucja
zdravstva 1 obrazovanja (vrti¢i, Skole, integracija), uspjeSan timski rad razlicitih stru¢njaka u
planiranju, procjeni i pruZanju usluga, otvarajuci vrata holistickom pristupu. Multidisciplinarni
timski rad je najjednostavniji model, baziran na stru¢noj usporedbi ili individualnom 1
samostalnom djelovanju, §to je za djecu iznimno vazno.

Neka od vaznijih sestrinskih nacela po kojima provode sestrinsku skrbu su:
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— profesionalnost koja se treba temeljiti na standardima posla koji se obavlja

— holisticki pristup

— partnerski odnos

- provodenje preventivnih mjera

— primjenjivati sustavna, logi¢na rjeSenja problema kroz proces njege

— multidisciplinarni pristup rjeSavanju problema putem timskog rada [39}.

Medicinske sestre godinama su provodile upute drugih ¢lanova tima vezane uz oporavak.
Kako su znanja o rehabilitaciji napredovala, tako je rasla i uloga medicinske sestre. S
vremenom, daljnjim usavr§avanjem i obrazovanjem, medicinske sestre preuzimaju visestruke
uloge i postaju sastavni ¢lanovi rehabilitacijskih i multidisciplinarnih timova. Kroz brojna radna
mjesta, medicinske sestre su u mogucnosti profesionalno koordinirati, rjeSavati probleme s
roditeljima i ¢lanovima tima djece s neurorizi¢nim ¢imbenicima, ali i djelovati kao zagovornici
djece. Medicinske sestre preuzimaju mnoge profesionalne uloge tijekom ovog sloZenog
procesa. Dakle, u svom profesionalnom djelovanju medicinska sestra ima sljedece uloge:

— praktic¢arka i skrbnica, odnosno osoba koja brine o korisniku i1 osigurava mu potpunu i
optimalnu sestrinsku skrb

— edukatorica
— savjetnica
— odvjetnica ili zastupnica korisnikovih interesa
— menadzerica
- voda
— zastupnica promjena
— voditeljica ili ¢lan istraZivackog tima [40].
Medicinske sestre odrzavaju odnose suradnje s kolegama u sestrinstvu i drugim
podrucjima. Njega je srz onoga Sto medicinska sestra radi, ali njega ukljucuje vise od brige o
fizi€kim zdravstvenim potrebama djece i roditelja. Pacijentima kojima je potrebna bilo kakva
zdravstvena usluga imat ¢e psiholoske potrebe koje utjecu na to kako se osjecaju, razmisljaju i
ponasaju. Dobra psiholoska skrb moze znafajno pomoc¢i u poboljSanju rezultata fizickog
zdravlja [41].
Djeci s neurorizi¢nim ¢imbenicima i njihovim roditeljima moze se pruziti psiholoska skrb
kako bi se kroz rehabilitaciju, integraciju i socijalizaciju lakSe nosili s djetetovim nedostacima
te prepoznali 1 rijeSili eventualne potesko¢e koje na tim podru¢jima imaju. Osim

profesionalnosti koju medicinska sestra treba imati, potrebno je roditeljima i djetetu pruziti
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dovoljno informacija te fizicku i psihicku podrsku uz topao i prijateljski odnos. Pri svakoj
daljnjoj komunikaciji razjasniti sve nejasnoce vezane uz proces fizikalne rehabilitacije, druge
dogovorene pretrage i samu razvojnu rehabilitaciju. Osim uloge savjetodavne, medicinske
sestre trebaju imati 1 ulogu motivatora. S obzirom da je svaka terapija specifi¢na i da se samo
stalnim radom mogu dati rezultati, vazno je roditeljima naglasiti dobrobit terapije te idealnu 1
najbolju suradnju roditelja i terapeuta u daljnjoj edukaciji za postizanje maksimalnih rezultata.
Sama medicinska sestra aktivan je sudionik svakog procesa oporavka/rehabilitacije jer stalnim
pracenjem i omogucéavanjem S$to bolje komunikacije medu roditeljima uspostavlja odnos
povjerenja koji je najvazniji za dobrobit djeteta. Osim toga, medicinska sestra mora imati znatnu
Sirinu znanja, sa znacajnim prakti¢nim vjeStinama i vjeStinama kritickog misljenja.

Obitelji djece s neuroriziénim ¢imbenicima imaju vise problema u prilagodbi svojoj djeci
nego roditelji djece bez tesko¢a u razvoju. Medicinska sestra pomaze obiteljima da se
organiziraju korak po korak, suoce s potesko¢ama i pomognu djeci da prevladaju nedostatke.
Prilagodavanje doma potrebama djeteta omoguéuje mu razvoj motorickih, intelektualnih i
emocionalnih sposobnosti u okviru vlastitih moguénosti. Ni na koji nacin ne treba umanjiti
vaznost obitelji u procesu oporavka. Roditelj je djetetov terapeut te od njega zahtijeva visu
razinu znanja i veéu odgovornost za razvoj djeteta. Stoga je roditeljima potrebno pruziti
podrsku, savjetovanje i edukaciju kako bi ovu ulogu obavljali §to uspjesnije. Omoguditi mu
veze s drugim roditeljima koje ¢e potaknuti konstruktivnu razmjenu iskustava i dati im osjecaj
da nisu sami pruzit ¢e im emocionalnu podrsku i nadu u uspjeSan oporavak [40].

Najvaznija karika u multidisciplinarnom timu je komunikacija. Najvaznija komunikacija
je izravna komunikacija izmedu djetetovih roditelja s jedne strane 1 medicinskih sestara,
specijalista i lije¢nika te ostalih zdravstvenih djelatnika s druge strane. Komunikacija
medicinska sestra-pacijent moze biti vrlo snazno terapijsko sredstvo, a medicinske sestre mogu
imati znacajan terapijski uc¢inak na roditelje. Od Cetiri komunikacijska polozaja; kooperativno,
inferiorno, superiorno 1 osporavajuce, medicinske sestre trebaju koristiti kooperativnu
komunikaciju kao op¢i okvir za komunikaciju. Medicinske sestre se u kooperativnoj
komunikaciji prema roditeljima i drugima odnose s poStovanjem, povjerenjem, razumijevanjem
1 strpljenjem te nastoje nastale probleme rijeSiti suradnjom 1 koordinacijom. Ovaj
komunikacijski okvir idealan je za prevladavanje sukoba i mocan je terapeutski alat [42].
Medicinska sestra ukljucena je u sve razine zdravstvene skrbi, skrbi za djecu s posebnim

potrebama, moZe se fokusirati na prevenciju, sudjelovati u lijecenju 1 oporavku te izravno
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pomoc¢i u integraciji i socijalizaciji. Dobra komunikacija zahtijeva i razumijevanje elemenata

psiholoske skrbi [41].
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8. Zakljucak

Neuroloski rizicno dijete je ono koje je bilo izlozeno prenatalnim, perinatalnim i/ili
postnatalnim ¢imbenicima rizika, ali ne¢e svako neuroloski rizi¢no dijete razviti neurolosko
ostecenje. Novorodencad s vise od dva ¢imbenika rizika potrebno je pratiti razvoj od najranije
dobi. Posebno osjetljiva djeca su nedonoscad koja zahtijevaju posebnu pozornost lije¢nika jer
je ziv€ani sustav nedovoljno razvijen. Upravo oni ¢ine ve¢inu djece s neuroloSkim rizikom.
SloZenost sindroma nakon prenatalne, perinatalne ili postporodajne ozljede mozga zahtijeva
dobar timski rad medicinskih stru¢njaka i roditelja. Nakon $to se uoce razvojne abnormalnosti,
kratkorocni i dugorocni ciljevi lijeenja moraju se individualno utvrditi na temelju evaluacije.

Ova slozena dijagnoza drasticno ¢e promijeniti svakodnevni zivot obitelji koja ¢e se
morati prilagoditi obavezama djeteta. Zna biti stresno, pogotovo u pocetku, pa je roditeljima
potrebno pruziti podr§ku i razumijevanje. Roditelje je potrebno informirati i educirati 0
sindromu od prvog dana postavljanja dijagnoze kako se ukljuciti u terapiju i potaknuti ih na
suradnju. Cilj dobre suradnje trebao bi biti povecanje broja djece koja, ¢ak 1 ako se nakon

rodenja prate na neuroloski rizik, u buduénosti nemaju teze ozljede.
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