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Cerebralna paraliza je neprogresivno stanje, ki nastane zaradi
nepravilnosti v razvoju mozganov ali okvare le-teh med nose¢nostjo,
ob porodu ali v zgodnjem otroStvu otroka. Poimenovanje cerebralna
paraliza oznacuje le motnje v gibanju in drzi, vendar pa lahko ima
otrok vrsto drugih prisotnih tezav, kot so tezave pri ucenju, epilepticne
napade, motnje sluha, govora, vida, zaostanek v intelektualnem razvoju
ter vedenjske tezave. Namen diplomskega dela je bilo priblizati ter
predstaviti kaj je cerebralna paraliza in kako jo prepoznati. Zanimalo
nas je tudi, kako je predstavljena oziroma priblizana cerebralna paraliza
starSem, koliko znanja imajo starSi o oskrbi ter o Zivljenju s taksnim
otrokom ter ali so seznanjeni z vrstami medicinske rehabilitacije, ki
lajSajo tezave otroku s cerebralno paralizo ter mu omogocajo
kakovostnejSe Zivljenje. Preko pisanja diplomskega dela in zbiranja
podatkov, smo ugotovili, da se starSi zavedajo, kaj pomeni cerebralna
paraliza, vendar pa se ne zavedajo posledic cerebralne paralize ter
prisotnih motenj, ki jih lahko ima otrok poleg cerebralne paralize.
Seznanjeni so z nekaterimi vrstami medicinske rehabilitacije, ki lajsajo
teZave pri otroku, vendar pa ostajajo negotovi pri samem Zivljenju in s
prihodnostjo s taksnim otrokom in s samo oskrbo, ki jo zahteva otrok s
cerebralno paralizo.
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Cerebral palsy is a nonprogressive condition due to abnormalities of the
brain or damage to them during pregnancy, at birth or in early childhood
baby. Description of cerebral palsy indicates a disturbance in the
movement and the case, but may have children present a range of other
problems such as learning difficulties, seizures, hearing impairment,
speech, vision, delayed intellectual development and behavior problems.
The purpose of the thesis was to approach and to present what has
cerebral palsy and how to recognize it. Interested in us, so how is
presented or approximated cerebral palsy parents how much knowledge
parents have about the care and about living with such children, and
whether they are familiar with the types of medical rehabilitation, which
alleviate the problems a child with cerebral palsy and enable a better
quality of life. Through the writing of the thesis and the collection of data,
we found that parents are aware of what it means to cerebral palsy, but
they are not aware of the consequences of cerebral palsy and present
disturbances of a child may, in addition to cerebral palsy. We are aware of
certain types of medical rehabilitation, which alleviate problems in the
child, but it remains uncertain when the very life and future with such
children and the only treatment, which it can offer.
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1 UvOD

Cerebralna paraliza (CP v nadaljevanju) je najpogostejSa med kroni¢nimi boleznimi
otrok, ki povzro¢a hudo gibalno, telesno in mentalno prizadetost. Obravnava otrok s CP
je dolgotrajen in zahteven proces, pri katerem sodelujejo Stevilni strokovnjaki, ne samo
s podro¢ja medicine, ampak tudi Solstva in socialnega varstva (Karapandza, 2007).

CP je predvsem motnja motori¢nega sistema, ki jo spremljajo Se drugi problemi, ki
prizadenejo emocionalno, kognitivno in socialno podroc¢je otrokovega funkcioniranja
(Zgur, 2011).

StarSe moramo nauciti, kako naj za otroka skrbijo, kako naj ga hranijo, oblacijo,
umivajo in s tem bomo obdrzali tisto, kar smo dosegli v terapiji. Nacin, kako mati
otroka neguje in mu pomaga ter usmerja pri dnevnih aktivnostih, je del njene obravnave
(Vrabic, 2000).

Brenci¢ (2008) navaja, da je zdravstvena nega pomemben element zdravstvenega
varstva oseb s posebnimi potrebami in vklju€uje aktivnosti na podro¢ju preventivne in
kurativne dejavnosti. Celostni pristop pri izvajanju zdravstvene nege oseb s posebnimi
potrebami predstavlja temelj za njihovo dobro psihofizi¢no pocutje in zdravije.

V diplomskem delu smo predstavili cerebralno paralizo zato, ker nas je predvsem
zanimalo, kolikSna je osveSCenost starSev glede oskrbe otrok z najtezjo motnjo v
duSevnem in telesnem razvoju oziroma ali starSi sploh vedo, kaj je in kaj predstavlja
cerebralna paraliza za otroka.

Glede na pregledano literaturo, ki smo jo raziskovali, smo ugotovili, da se starsi
zavedajo, kaj je cerebralna paraliza, vendar niso osvesceni o najpomembnejSem, in
sicer; kaj bo v prihodnosti z njihovim otrokom, kako naj skrbijo za takSnega otroka,
kako se bo njihov otrok lahko vkljuéeval v socialno okolje in se sprasujejo, ¢e bo njihov
otrok lahko hodil. Menimo, da bi morala biti cerebralna paraliza informacijsko bolje
izpostavljena tema, saj bi tako bili starSi bolj osveséeni, kaj prinasa takSna bolezen in
kako se z njo spoprijeti ter kako kakovostno Ziveti s takSnim otrokom.
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2 NAMEN, CILJI IN RAZISKOVALNO VPRASANJE

Namen diplomske naloge je s pomocjo literature celovito predstaviti cerebralno
paralizo, otroka z njo ter predstaviti oskrbo otroka na domu, zdravstveno nego in
zdravljenje.

Cilji diplomske naloge:

e podrobno spoznati in predstaviti cerebralno paralizo;

e kako zgodaj prepoznamo cerebralno paralizo pri otroku;

e predstaviti plan zdravstvene nege in oskrbe otroka s cerebralno paralizo na
domu;

e opisati obravnavo, ki bo vsebovala rehabilitacijo otroka.

Zastavili smo si naslednja raziskovalna vprasanja:

RV1: Kaksna mora biti oskrba otroka s cerebralno paralizo na domu?
RV2: Na kaj morajo biti starSi pozorni pri razvoju svojega otroka?

RV3: Kaksne oblike obravnave oz. rehabilitacije obstajajo za izboljSanje kakovosti
Zivljenja otroka s cerebralno paralizo?
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3 METODE DELA IN MATERIALI

Diplomska naloga bo temeljila na teoreti¢ni razpravi, zato smo pri raziskovanju
literature  uporabili pregled domace in tuje literature. Literaturo smo zbrali ter
analizirali izbrano temo. Vire literature smo iskali v sistemu Cobiss, baze podatkov, ki
jih omogoca UP Fakulteta za vede o zdravju, v mednarodnih bazah, in sicer; PubMed,
Medline in na medmrezju.

Pri iskanju literature smo se osredoto¢ili predvsem na vsebino, Ki zajema cerebralno
paralizo, zdravljenje, oskrbo otroka na domu, zdravstveno nego ter znake in simptome
cerebralne paralize, zato smo iskali vire od leta 2000 do 2016. S takSnim obdobjem smo
pregledali in dobili vpogled, ali se je pristop in obravnava otroka s CP kaj spremenil, in
zbrali podatke 0 osvesc¢enosti starSev, ki imajo otroka s CP.

Pri iskanju po slovenski literaturi smo si pomagali s klju¢nimi besedami: cerebralna
paraliza, simptomi, zdravstvena nega, rehabilitacija, oskrba na domu. Pri iskanju po
tujih literaturah pa s pomocjo klju¢nih besed: cerebral palsy, symptoms, medical care,
rehabilitation, home care.
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4 PREGLED LITERATURE

4.1 Cerebralna paraliza

Cerebralna paraliza je staticna, mirujo¢a in neprogresivna, nespremenjena motnja
mozganov, kar pomeni, da se motnja ali okvara mozganov ne povecuje in se ne Siri na
druge mozganske predele (Zgur, 2011). Damjan in Groleger — Sr3en (2010) $e dodajata,
da je CP stanje dolgotrajnih motenj v razvoju otrokove drze in gibanja, ki nastanejo
zaradi okvare razvijajoCih se mozganov v casu pred porodom, med porodom ali v
zgodnjem poporodnem obdobju. Poleg motenj drze in gibanja pri otroku, se Se
opazujejo motnje obCutenja, spoznavnih funkcij, sporazumevanja, govora, hranjenja,
vedenja in pojavljanje epilepsije.

Kramberger in sod. (2009) navajajo, da je zaradi raznolikosti manifestacij CP tezko
podati natan¢no definicijo. Skupne znacilnosti bolezni pa so:

- trajna, ne spreminjajoCa se okvara fetalnih ali neonatalnih mozganov, s
strukturno in biokemi¢no normalno muskulaturo in hrbtenjaco;

- Ookvarjenost mozganov se izrazi v razli¢nih stopnjah gibalne prizadetosti;

- klini¢na manifestacija je odvisna od predela in obseZznosti mozganske okvare.

Vendar pa vseeno navajajo definicijo, da je CP ali tudi infantilna cerebralna pareza, ki
jo Se danes pogosto imenujejo Littlova bolezen (klini¢ni izraz za spreminjajoce razvojne
motnje lokomotornega aparata).

4.2 Epidemiologija in etiologija

Prevalenca CP je od 2 do 4 na 1000 Zivorojenih otrok. V Sloveniji se letno rodi okoli 40
do 60 otrok s CP (Karapandza, 2007). V epidemioloskih raziskavah ugotavljajo blagi
porast CP, temu pa predpisujejo vecje Stevilo nedonoSenckov in prezivelih
novorojenckov z zelo nizko porodno tezo. Povecana incidenca CP je tudi pri vec¢ rojenih
— dvojcki, trojcki (Kramberger in sod., 2009).

Sir Willam Little je bolezen prvi opisal leta 1862 in je kot vzrok za CP navedel
obporodno travmo (Kramberger in sod., 2009). Potrdil je, da obstaja povezava med
mozgansko krvavitvijo, anoksijo novorojencka in kasnejSimi tezavami (zapozneli
razvoj, spasticnost in deformacije). Po njem se je CP imenovala tudi Littlova bolezen.
Etiologija CP je zelo raznolika in zato glede na Cas nastanka dejavnike delimo na
prenatalne, perinatalne in postnatalne (Karapandza, 2007).
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e Prenatalne
- Infekcije v prvih mesecih nose¢nosti (rdecke, citomegalovirus);
- poviSan krvni tlak matere;
- slaba prehrana nosecnice;
- Rh neskladanje;
- sladkorna bolezen ali hipertiroidizem nosecnice;
- krvavitve med nose¢nostjo;
- telesne poskodbe nosecnice;
- zastrupitve ali izpostavljenost Skodljivim sevanjem.

e Perinatalne
- Prezgoden porod (pred 37 tednom);
- nepravilna lega ploda, kar onemogoca hiter porod;
- multipla rojstva;
- porodne poskodbe (mikrocefalija, poskodbe hrbtenice);
- mozganske krvavitve pri novorojencku.

e Postnatalne
- Bolezni, infekcije (encefalitis, meningitis);
- zastrupitve, utopitve, padci;
- prometne nesrece;
- dusitev (z igracko, z hrano);
- tezave z dihanjem, zaCasno prenechanje dihanja;
- vrocinski kr¢i in napadi;
- mozganske krvavitve;
- zlorabe s telesnim nasiljem (Kesi¢ Dimic, 2004).

Na pojav CP vplivajo tudi rizi¢ni faktorji (McMahon, Pruitt, Vargus- Adams, 2010):

- mati mlajSa od 20 let in starejSa od 40 let;

- oc¢e mlajsi od 20 let;

- prvorojeni otrok in petorojeni otrok;

- dvojcek (predvsem, Ce je eden od dvojckov umrl);
- otrok z nizko porodno tezo (pod 1000 g).
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4.3 Vrste cerebralne paralize

Poznamo ve¢ vrst CP. Vrste se nanaSajo na del mozganov, ki je bil poSkodovan oz.
prizadet. Lo¢imo spasti¢no, atetoidno (diskineti¢no), ataksi¢no, meSano ter hipotono
CP.

Spasti¢na oblika

Je najpogostejsa oblika CP. Vzrok zanjo je poskodba zivénih celic v mozganski skorji.
Znacilnost te oblike je povecan miSic¢ni tonus in Sibkost v miSicah prizadetih delov
telesa. Povecan miSi¢ni tonus (hipertonija) povzroca zategnjenost misSic in zmanj$ano
gibljivost sklepov (Soncek - zveza drustev za CP Slovenije, n.d.). Pri tej obliki opazimo
znacCilno hojo po prstih (»Skarjasta hoja«) in okorno motoriko. Zaradi spasti¢nosti,
Sibkih in pareti¢nih miSic je ucinkovitost pri gibanju mo¢no zmanjSana. Obstaja pa
nevarnost kontraktur in deformacij skeletnega sistema zaradi miSi¢nega neravnovesja
(Karapandza, 2007).

Glede na prizadete misi¢ne skupine pa lo¢imo CP na (Slika 1) (CBM, 2012):

e Hemiplegija - prizadeta ena stran telesa;
e Diplegija - prizadetost obeh nog, roke so normalne ali malo prizadete;
e Tetraplegija — prizadete so vse Stiri okon¢ine.

ARM AMND LEG BOTH LECS OMNLY BOTH ARMS AND
0N OMNE SIDE [PARAPLEGIC) or BOTH LEGS
[HEMIPLEGIC) with slight (QUADRIPLECK)
immohvement elsewhere
arm bent; i (DIPLEGIC) a—When he walls,
hand 4 & his arms, head, and
spastic upper body et even his mouth may
of floppy, 3 this side ; /..5..:1 Iy ol 3 twist strangely.
often of Afale | Lo comnlataly T normal or . S
jittle use W or almos L ) 1 with vary Children with all 4
| ] normal minor signs limbs affected often
v have such severs
She walks \!); =) Child may = brain damage that
on tiptoe ||:I develop A they ':'-"!"T!f are able
or outside | contractures S k.
of foot on [ of ankles : ¢§HT1Q knees priss

| together.
& a—leps and feat

turmed imward

Slika 1: Prizadete miSi¢ne skupine pri CP (CBM, 2012).




Lorger U. Cerebralna paraliza in oskrba otrok na domu
Diplomska naloga, Zdravstvena nega 1. stopnja, UP Fakulteta za vede o zdravju, 2017

Atetoidna (diskineti¢na) oblika

Pri tej obliki se miSi¢ni tonus ves ¢as spreminja od zelo nizkega do zelo visokega.
Prisotni so primitivni refleksi in Stevilni nehoteni gibi (Slika 2). Najpogosteje se pojavi
pri otrocih, ki so imeli kernikterus (bilirubinska encefalopatija — rumeno obarvanje
predelov v moZganih zaradi povecane koli¢ine bilirubina v krvi). Govor je lahko tezko
razumljiv zaradi neusklajenega delovanja glasilk in jezika. Imajo tudi tezave s sluhom
in z dihanjem (Karapandza, 2007).

Typical athetoid arm and
hamd movemnents may be as
a regular shake or as sudden
‘spasms’. Uncontrolled
maovements are often worse
when the child is excited or
tries to do something.

This child has
@ sevare athatosis,

arm and hand
mowvement

Slika 2: Stevilni nehoteni gibi (CBM, 2012).

Ataksi¢na oblika

Vzrok te paralize je v nepravilnem delovanju malih mozganov, zato imajo oboleli
tezave z ravnotezjem (Slika 3). Pogosto imajo tezave s prostorskim zavedanjem — tezko
presodijo polozaj lastnega telesa v prostoru. Nekateri se naucijo hoditi, vendar je
njihova hoja nestabilna. Ta oblika je pogosto pridruzena k drugim oblikam (Soncek —
zveza drustev za CP Slovenije, n.d.).

Slika 3: TeZave z ravnotezjem (CBM, 2012).

MesSana oblika

Najpogosteje je prisoten vzorec spasticne in atetoti¢ne cerebralne paralize. Priblizno 10
% bolnikov trpi za to obliko CP (Cerebral palsy source, 2016).

Hipotona oblika

Imenujejo jo tudi »ohlapen otrok«. Za obolele je znacilno, da imajo zelo nizek misi¢ni
tonus, a ta oblika se redko pojavlja. Po dolo¢enem ¢asu se hipotonija spremeni v druge
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oblike CP. Vendarle pa moramo pri teh »ohlapnih otrocih« vedno izkljuditi
nevromisi¢no ali metabolno obolenje (Karapandza, 2007).

4.4 Simptomatika

Simptomi CP niso opazni takoj ob rojstvu. Ker ni dedna, zato zanjo ne obstajajo testi s
katerimi bi jo v naprej napovedali. Diagnoza se postavi v prvih 18. mesecih zivljenja in
najkasneje do 3. leta. V zelo redkih, tezkih primerih so simptomi opazeni ze pred
dopolnjenim 3. mesecem Zivljenja. Nekateri simptomi pa se lahko pokaZejo ob rojstvu,
in sicer; teZzave s sesanjem, poziranjem, Sibek jok, zelo mehko, ohlapno ali zategnjeno
telo.

Otroci s CP imajo nenormalni miSi¢ni tonus. Nenormalna miSi¢na tonusa sta hipotonija,

vt w

vt w

eni strani telesa. Pogosto je prisotno vztrajanje primitivnih refleksov, Se mesece ali celo
leta, ko pri zdravih otrocih Ze izzvenijo (Soncek — zveza druStev za CP Slovenije, n.d.).

Navajamo primitivne reflekse in starosti pri Kkaterin bi morali le-ti izzveneti
(Kramberger in sod., 2009):

e Asimetri¢ni toni¢ni vratni refleks — izzveni do 7. meseca starosti,

o Refleks uravnave vratu — izzveni do 10. meseca starosti,

e Moro-jev refleks — izzveni pri 6. mesecih starosti,

e Simetri¢en toni¢ni vratni refleks — izzveni po 6. mesecu starosti,

e Padalski refleks (reakcija) - se razvije do 12. meseca starosti,

e Refleksa hoje — zavrtje refleksa se doseze s hotno kontrolo hoje v starosti od
treh do Stirih let,

e Sunek ekstenzorjev — dotik stopala s podlago povzroci izteg spodnjih okoncin,
normalno se ob tem pojavi upogib spodnjih okoncin.

Nekateri simptomi so lahko zelo o¢itni, lahko pa ostanejo tudi skriti. Simptomi, ki se
lahko pojavijo v prvih mesecih zivljenja otroka so: otopelost, razdrazljivost, neprestano
teZave s sesanjem in poZziranjem, nenavadna lega v posteljici (teZzi le na eno stran
telesa), vrocinski krci, mezikanje z o¢mi in nenavadno zvijanje telesa.

Razvoj otroka prehaja skozi dolo¢ene mejnike razvoja, le-ti so: obracanje, sedenje,
plazenje, socialni nasmeh, hoja (ob opori ali samostojna). Otroci s CP bodo te razvojne
mejnike dosegali pocasneje kot njihovi zdravi vrstniki. To je lahko tudi prvi simptom
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obolenja s CP, prisoten je pa tudi lahko zaostanek v dusevnem razvoju (Soncek — zveza
drustev za CP Slovenije, n.d.).

Navajamo otrokove mejnike razvoja in pri kateri starosti bi jih morali doseci
(Kramberger in sod., 2009):

e kontrola poloZaja glave — 3. mesec,
e prosto sedenje — 6. mesec,

e plazenje — 8. mesec,

e vstajanje z vlekom — 8. mesec,

e neodvisna hoja — 12. mesec.

Razvojni koraki se pojavljajo na enak nacin, in sicer: otrok mora najprej obvladati
kontrolo glave, preden lahko samostojno sedi in seveda mora biti sposoben
samostojnega sedenja, da lahko shodi.

Razvojni zaostanek se pogosto kaze tudi na razvoju govora, ki se kaze v skromnem
glasovnem izrazanju. Tak otrok manj ceblja, beblja in grulja. V razvojne znake
vklju¢ujemo tudi socialni in emocionalni razvoj, vendar ju je tezko dolo€iti kot telesni
zaostanek, saj sta povezana s kulturnimi, eti¢nimi, druzinskimi pri¢akovanji in s
temperamentom otroka (Zgur, 2011).

4.5 Zdravstvene tezave povezane s cerebralno paralizo

Najvecja pomanjkljivost CP je, da je definirana le kot motoricna motnja. Ker je
okvarjeno osrednje ZivCevje, so poleg motorike lahko okvarjene tudi druge funkcije.
Med te motnje uvrS¢amo: motnje obCutenja lastnega telesa, okolja in gibanja, motnje
senzomotorine  integracije, vizualno-motori¢ne koordinacije, pozornosti in
koncentracije, motnje govorno-jezikovne komunikacije in specifiéne motnje ucenja ter
epilepsijo (Damjan, Groleger, 2001).

Zdravstvene tezave povezane s cerebralno paralizo obolelim povzro¢ajo vsakodnevne
probleme. Ta trditev je potrjena s Stevilnimi raziskavami, ki dajejo naslednje rezultate
(Kos, 2013):

e eden od treh ne more hoditi;

e eden od stirih ne more govoriti;

e eden od Stirih ima epilepsijo;

e eden od petindvajsetih je gluh;

e trije od Stirih imajo bolecine;

e eden od dveh imajo znizane intelektualne sposobnosti;
e eden od treh ima izpah kolkov;

e eden od Stirih ima vedenjske tezave;

e eden od stirih ima tezave s kontrolo mehurja;
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e eden od petih se slini;
e eden od desetih je slep;
e eden od petnajstih se hrani po gastrostomi.

Zdravstvene teZave so pogostejSe pri osebah, ki ne morejo hoditi, medtem ko se
boleCina in vedenjske teZzave pojavljajo na vseh stopnjah motoricne prizadetosti.
Najpogostejsa tezava je boleCina, kateri dajejo premalo poudarka in z leti je ta vse
mocnej$a. Kaze se v vedenjskih tezavah, tezavami s spanjem in slabim sodelovanjem
pri aktivnostih (Kos, 2013).

4.6 Zdravstveni pristop pri cerebralni paralizi

Zdravstveni pristop pri otroku s CP je individualen in prilagojen vsakemu otroku
posebej, zaradi razli¢nih oblik in stopenj bolezni. Klju¢na pri zdravstvenem pristopu je
multidisciplinarna  obravnava otroka (pediater, nevrolog, fiziater, ortoped,
nevrofizioterapevt, delovni terapevt, logoped). S tak$no obravnavo in z razli¢nimi
terapevtskimi metodami skusamo omogociti ¢im bolj$i motori¢ni in psihi¢ni razvoj in
vecjo samostojnost ter neodvisnost (Babic, 2012).

Pri zdravstvenem pristopu ima velik pomen medicinska sestra, ki ze od prvega stika z
otokom zbira informacije. Vsi zbrani podatki ji pomagajo pri ugotavljanju zdravstvenih
potreb. Medicinska sestra mora dobro poznati otroka, saj le na takSen nacin ugotovi,
kakSen pomen imajo prisotnost, kakovost, intenzivnost ali odsotnost simptoma ali
neverbalne komunikacije pri otroku. Ko se pogovarja z otrokom, ga mora intenzivno
opazovati, saj se takrat pricakujejo reakcije, iz katerih lahko razbere pomembne
znacilnosti otroka: reakcijo obraza, tonus okoncin, prisotnost ali odsotnost reakcije.

Za medicinsko sestro je razumevanje vrednosti in pomena samooskrbe temelj njenega
izvajanja. Nikoli ne sme opustiti kriticne presoje, saj SO prepoznane zadovoljene
otrokove potrebe za njo doseZen cilj (Hitejc, 2000).

Hitejc (2000) po Oremovi opredeljuje Sest nacinov, pri katerih medicinska sestra izvaja
plan zdravstvene nege:

Delati namesto drugega;

ucenje drugega;

voditi ali usmerjati drugega;
zagotoviti psihi¢no pomoc;
zagotoviti fizi€no pomoc;

zagotoviti okolje, ki omogoca razvoj.

o gk~ wbdpE

10



Lorger U. Cerebralna paraliza in oskrba otrok na domu
Diplomska naloga, Zdravstvena nega 1. stopnja, UP Fakulteta za vede o zdravju, 2017

Zdravstveni pristop vkljucuje (Kramberger in sod., 2009):

e klini¢no spremljanje;

e nevrofizioterapijo (metoda VOJTI, ki temelji na refleksnem gibanju - sestoji iz
refleksnega plezanja in refleksnega obrata; in metoda BOBATHU, ki temelji na
stimulaciji, inhibicije in facilitacije refleksov);

e aplikacijo botulinum toksina (deluje kot relaksant — sprosca zategnjenost misic);

e intratekalno aplikacijo Baclofena (pri tezZjih oblikah CP, zmanjSuje bole€ine);

e nevrokirurSke operativne posege;

e ortopedsko operativno zdravljenje.

Cilji, katere si zdravstveni tim prizadeva pri bolnikih s CP so (Kramberger in sod.,
2009):

- znizanje/kontrola miSi¢nega tonusa;

- preprecevanje nastanka deformacij;

- poprava deformacij;

- stabilizacija nestabilnih sklepov;

- krepitev miSi¢ne moci;

- ucenje koordinacije in ravnotezja;

- vzpodbujanje grobih motori¢nih zmoznosti (stoja, gibanje);
- vzpodbujanje finih motori¢nih sposobnostih (roka, usta);

- vzpodbujanje komunikacije.

4.7 Medicinska rehabilitacija

Damjan (2000) navaja, da je rehabilitacija otroka z nevroloskim obolenjem proces, ki
zahteva ¢im bolj zgoden, celovit pristop in zagotovljeno kontinuiteto obravnave skozi
celotno obdobje rasti in razvoja.

Spremembe v razvoju gibalnih, Cutnih, kognitivnih, ¢ustvenih in socialnih vzorcev
povzroca posredna ali neposredna okvara osrednjega zivcevja. Klju¢no za opredelitev
pravilnega terapevitskega programa je zgodnje prepoznavanje motenj, ki ga moramo
izvajati ¢im prej in mora podpirati pravilen razvoj na vseh podro¢jih. Zato je zgodnja
celovita timska obravnava kljuénega pomena in mora vkljucevati tudi otrokove starSe
(Damjan, 2000).

Pediatricna rehabilitacija je opredeljena tako, da doseze raven neodvisnosti na
funkcionalni in psiholoski ravni. Rehabilitacija pri otroku s CP zahteva
multidisciplinarni pristop, s katerim si prizadevamo zmanjSati u¢inke fizi¢nih poskodb,
poskrbimo, da se otrok osamosvoji v socialnem okolju, ter da izboljSa kakovost
zivljenja njim ter njihovim druzinam, ki imajo posebno vlogo v samem procesu (Kerem
Gunel, 2011).
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Sr8en (2014) navaja, da je skupina strokovnjakov v okviru Mednarodne zveze za
protetiko in ortotiko priporocila sisteme razvrsc¢anja otrok s CP glede na:

1. grobe gibalne funkcije (GMFCS - The gross motor function measure),
2. funkcijo rok (MACS - Manual ability classification system),
3. kognitivne sposobnosti.

Dodatno so navedli Se druge sisteme:

- glede na sposobnosti komunikacije,

- glede na motnje hranjenja in poziranja,
- glede na funkcijo vida,

- glede na funkcijo sluha.

e Grobe gibalne funkcije (GMFCYS)

Razvr$€anje otrok pred drugim letom starosti. Kasneje pa v obdobjih od 2.—4. leta, od
4.-6. leta, od 6.-12. leta, od 12.—18. leta. Studije so pokazale, da je ta sistem razvri¢anja
veljaven in zanesljiv, malo manjSa zanesljivost je pri otroku pred drugim letom starosti.
Priporoceno je, da se pri otroku s CP enkrat na leto preveri, v katero stopnjo spada
(Srsen, 2014).

stopnja I: otrok hodi brez omejitev; omejitve se pojavijo le pri zahtevnejSih
spretnostnih opravilih grobe motorike;

stopnja Il: otrok hodi brez pomagal, tezave ima le pri hoji zunaj doma in v SirSi
okolici;

stopnja I11: otrok hodi s pripomocki za hojo, ima tezave zunaj doma in v Sirsi
okolici;

stopnja IV: otrokovo samostojno gibanje je omejeno. Morda lahko pomaga pri
premescanju ali naredi kakSen korak ob pomoci in vodenju. Treba ga je
prenasSati ali prevazati, kadar se giblje zunaj doma ali v SirSi okolici;

stopnja V: otrokovo samostojno gibanje je zelo omejeno, potrebuje popolno
pomoc, celo ob uporabi pripomockov (Pibernik, 2014).

e Funkcija rok (MACS)

Sistem razvrs¢a glede na otrokovo funkcijo rok v starosti od $tiri do osemnajst let.
Testira se otrokove sposobnosti ravnanja s predmeti v vsakdanjem zivljenju.

- Stopnja I: s predmeti zmore ravnati lahkotno in uspesno;

- stopnja Il: ravnati zmore z veéino predmetov, vendar je kakovost in/ali hitrost
ravnanja nizja;

- stopnja Ill: s tezavo ravna s predmeti; pomo¢ potrebuje za pripravo in/ali
prilagoditev aktivnosti;

12
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- stopnja IV: ravnanje zmore le z omejenim izborom predmetov, s katerimi je
ravnanje preprosto, ¢e so okoliS¢ine prilagojenje;

- stopnja V: s predmeti ne ravna, sposobnosti za opravljanje preprosti nalog so
zelo omejene (Srsen, 2014).

¢ Kaognitivne sposobnosti

Otroke se razvrS€a glede na inteligencni kvocient. TakSno razvrS§€anje pomaga pri
odlocanju o potrebni pomoc¢i v programih vzgoje in izobrazevanja.

e verjetna okvara (IQ med 74 in 80);

e blaga okvara ( 1Q med 50 in 69) ;

e zmernal/tezka okvara (1Q od 20 do 49);

o teZzka/zelo teZzka okvara (IQ manj kot 20) (Srsen, 2014).

Za ucinkovito habilitacijo otrok z zgodnjo nevrolo§ko motnjo Damjan (2000) navaja, da
je potrebno zagotoviti:

- zgodnje odkrivanje rizi¢nosti;

- zgodnji zacetek habilitacijske obravnave;

- kontinuiteto obravnave — od prepoznavanja motnje do sledenja normalnejSemu
razvoju k maksimalnim izkoristkom preostalih potencialov;

- timsko — interdisciplinarno delo, ki zagotavlja stalno medsebojno strokovno
povezanost in dialog med posameznimi strokovnjaki;

- individualno planiranje in izvajanje dela z otrokom;

- orientiranost v naprej zastavljene cilje;

- povezavo z okoljem, v katerem otrok zivi — delo z druzino;

- moznost sprotnega ocenjevanja pridobljenih funkcij in Se prisotnih tezav ter
prilagajanja intenzitete in oblike programa.

4.7.1 Fizioterapija

Fizioterapija se uporablja pri bolnikih s cerebralno paralizo, saj jim izboljSa motori¢ne
in gibalne sposobnosti. Tradicionalna fizioterapija, ki se uporablja pri otrocih s CP, se je
izkazala za koristno, saj se jim izbolj$a misi¢na mo¢, lokalno misi¢no vzdrzljivost ter
sploSen obseg gibanja (Patel, 2005).

Fizioterapija ima poglavitno vlogo pri opravljanju stanja, saj se osredotoca na gibanje,
delovanje in optimalno izrabo potenciala otroka. Za dolocCitev tehnik, ki bodo
uporabljene, odloca stopnja fizicnih omejitev in kaj je za otroka s CP najbolj koristno.
Fizioterapija uporablja fizikalne pristope za spodbujanje, ohranjanje in obnavljanje
fizi¢nega, psihi¢nega in druzbenega pocutja (Gunel, 2011).
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KarapandZa (2007) navaja, da je fizioterapija poglavitna terapevtska obravnava otroka s
CP v obdobju do prvega leta in naprej skozi obdobje razvoja. Cilj terapije je
nevromuskularna reedukacija, ki omogoca prepreéevanje spasti¢nosti, kontraktur,
deformacij ter stimulacijo gibalnega razvoja. TakSno obliko terapije imenujemo
nevrofizioterapija ali razvojno nevroloSka obravnava, pri kateri moramo upoStevati
otrokovo starost, sposobnosti in razvojne zakonitosti.

Fizioterapija uporablja opornice ali ortoze, posebna obuvala, stojala, hodulje,
terapevtska kolesa, vozicke — elektricne ali ro¢ne, Ki izboljSujejo gibalne sposobnosti
otroka ali zmanjSujejo nastanek deformacij.

Po Berker in Yalcin (2010) povzamemo, da se fizioterapija za¢ne izvajati v zgodnjem
otroStvu in se nadaljuje skozi adolescenco. Osnovni namen je omogociti normalen
nevroloski razvoj. S pomocjo pravilne namestitve, z ustrezno stimulacijo in intenzivno
vadbo, terapevt skuSa pridobiti nadzor glave, drze, stabilnost in dobro mobilnost otroka.
To je mozno le v obsegu otrokove nevroloske zmogljivosti. Problemi nevroloskega
razvoja so tezave v upogibanju in raztezanju telesa proti teznosti, otezeno gibanje in
funkcionalno gibanje. Zato obstajajo razlitne metode zdravljenja za otroke z
nevroloskimi okvarami. Ceprav se tehnike, ki jih uporabljajo, razlikujejo, temeljna
nacela ostajajo enaka.

Cilj fizioterapije je odkriti in zdraviti tezave z gibanjem, drZzo in poloZajem telesa. S
posebnimi vajami, tehnikam ravnanja in konstantno spodbudo, lahko fizioterapevt
pomaga otroku, da se nauci postati bolj spreten v razlicnih vrstah gibanja, kot so
valjanje, sedenje, plezanje in hoja. Za otroke s CP, pri kateri je tezava gibanje — zaradi
poskodbe mozganov, je zelo pomembno, da se fizioterapija zacne zelo zgodaj, saj je
centralni Zivéni sistem najbolj dovzeten za spremembe v prvih petih letih zivljenja.

Fizioterapevt je eden najpomembnejSih oseb v otrokovem Zzivljenju, saj mu pomaga
razviti motoricne sposobnosti v najvecji mozni meri. Pomemben je tudi za starSe, saj
jim pomaga razumeti, kako spodbujati dobro otrokovo samopodobo, ki je klju¢ni
element pri tem, kako dale¢ je otrok pripravljen iti in kako trdo delati za pridobivanje
novih znanj (Gunel in sod., 2010).

V Sloveniji se daje poudarek na respiratorni fizioterapiji, saj kot navaja Ravnik (2007),
je dobro in pravilno dihanje temelj uspesne rehabilitacije.

Terapije se iz leta v leto spreminjajo, kar je znak aktivnega pristopa k problematiki, se
pa tudi spreminjajo in povecujejo potrebe oseb s CP, zato Ravnik (2006) navaja terapije,
Ki se najpogosteje uporabljajo v Sloveniji pri CP:

- ohranitev gibljivosti;
- sproscanje;
- dihalne vaje;
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- masaza;

- lumbrikacija sklepov;

- PNF (proprioceptivna nevromuskularna facilitacija);
- RCM (refleksnoconska masaza stopal in dlani);

- PSM (periferna sklepna mobilizacija);

- korekcija drze;

- VPU (vaje proti uporu);

- vaje za koordinacijo;

- Su jok (korejska tehnika akupunkture);

- motivacijska terapija;

- Zilna gimnastika;

- korekcija palcev na nogi;

- humoralna terapija (vakuumsko nekrvavo izsesavanje).

Vrste fizikalne terapije, ki se uporabljajo za lajSanje tezav (Gazi¢, 2010):

e hidroterapija (metoda halliwk),

e termoterapija (infrardeci Zarki, parafin, parafango, krioterapija),
o elektroterapija (tens),

e mehanoterapija (trakcija, uz, masaza),

e magnetoterapija,

o laserska terapija,

e Kinezioterapija.

McMahon, Pruitt, Vargus-Adams (2010), navajajo naslednje terapije za lajSanje tezav
pri CP:

- Hipoterapija (terapevtsko jezdenje);

- Suit terapija;

- Hiperbari¢na kisikova terapija;

- Terapija z vzorCenjem;

- Koduktivna edukacija;

- Kraniosakralna terapija;

- Metoda Feldenkrais;

- Akupunktura;

- Baklofenska ¢rpalka;

- Terapija z omejevanjem;

- Elektricna stimulacija (funkcionalna elektri¢cna stimulacija, nevromuskularna
elektricna stimulacija in elektri¢na stimulacija boleCinskega praga).
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Dodatne terapije so Se (Soncek — zveza druStev za CP Slovenije, n.d.):

- ABR metoda (napredna biomehanska rehabilitacija);
- Bownova terapija;

- Neuro-respiratorna terapija (Scotsonova tehnika);

- Terapija z delfini;

- Snoezelen-senzorna stimulacija;

- Aleksander tehnika;

- G-terapija;

- Selektivna dorzalna rizotomija.

4.7.2 Delovna terapija

Delovna terapija pokriva najpomembnejsa podrocja za otroka, in sicer: fino motoriko
rok, senzorne stimulacije, zaznavne sposobnosti, vizualno — motori¢no koordinacijo in
dnevne aktivnosti. Delovni terapevt uvaja in svetuje uporabo pripomockov in
prilagajanja na vsakodnevne Zivljenjske aktivnosti. Izdeluje potrebne individualne
opornice in pripomocke za zgornje okoncine. StarSem svetuje glede prilagoditve okolja,
v katerem bo otrok Zivel, z odpravo arhitekturnih ovir. Pred predpisom invalidskega
vozicka delovni terapevt opravi testiranje in nato starSe in otroka uci varne in u¢inkovite
uporabe pripomocka (Karapandza, 2007).

Delovna terapija je nepogresljiv del multidisciplinarnega timskega pristopa pri
obravnavi otrok s CP. Osredotoca se na izboljSanje otrokovega razvoja na podro¢jih fine
motorike, igralnih spretnosti, socialnih ves¢in in sposobnosti samooskrbe. Pomaga pri
izboljsanju fizi¢ne, kognitivne, socialne in motori¢ne sposobnosti ter drze (Patel, 2005).

Delovna terapija pomaga otrokom predvsem pri (Cerebral palsy guide, 2016):

- povecanju njihove moznosti za neodvisnost;

- izboljSanju njihove sposobnosti za igranje in ucenje;
- povecanju njihove samozavesti in samospostovanja;
- oblikovanju rutine;

- obcutku doseganja ciljev;

- izboljSanju kakovosti zivljenja.

Delovna terapija se osredotoca na naslednja podroc¢ja znanj in spretnosti (Cerebral palsy
guide, 2016):

- Fina motorika — izboljsujejo ro¢ne spretnosti, ki delajo na strani misi¢éne moci.

- Dvostransko usklajevanje — igra/gibi: nauciti otroka istocasnega usklajevanja.

-  Moc¢ telesa in stabilnost — osredotoCa se na krepitev in stabilizacijo trupa
(plezanje).

- Preckanje vzdolzne osi — nauciti otroka, da se s svojimi rokami/nogami preko
sredine dotakne nasprotne strani telesa.
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- Vizualno - motori¢ne sposobnosti — izboljSuje usklajevanje roke-oéi z
dejavnostmi, npr. risanje.

- Vizualna percepcija — izboljSuje sposobnost razumevanja, ocene in razlage, kaj
je videl.

- Samooskrba — izboljSuje sposobnosti za opravljanje vsakodnevnih aktivnosti in
nauci otroka neodvisnosti doma, v Soli.

Poleg vsega, delovni terapevti uporabljajo Se posebne tehnike za pomo¢ otrokom, da
dosezejo cilje:

- Pediatri¢na omejitev povzroc¢ena s terapijo gibanja — izboljSuje sposobnost, da
otrok svoj SibkejSi del telesa obremenjuje, medtem ko mocnejsi del telesa
pociva oz. ga ne obremenjuje. S tem doseze, da se Sibkejsi del okrepi.

- Senzori¢na vkljuCevalna terapija - izboljSuje sposobnost sprejemanja,
registracije in interpretacije informacij, ki prihajajo v mozgane preko
senzori¢nih receptorjev. To zagotavlja, da otrok v svoje dejavnosti vkljucuje
razli¢na Cutila npr: igra z Zogo, hoja po preprogi, slikanje s prstom.

4.7.3 Logopedija

Otroci s cerebralno paralizo imajo teZzave z uéinkovitim sporazumevanjem zaradi
mozganske okvare, ta povzro¢a motnje govora, ki izhajajo iz gibalnih, senzori¢nih in
intelektualnih motenj. Logopedska obravnava vkljucuje spodbujanje naravnih oblik
sporazumevanja, uporabo pripomockov, simbolov in poucevanje sogovornikov, in s tem
pomaga razvijati sposobnosti na podro¢ju sporazumevanja. Logoped pri terapiji
uposteva otrokovo splosno psihi¢no in fizicno stanje in ne samo njegovih govornih in
jezikovnih sposobnosti. Pri terapiji uporablja razlicne tehnike in metode dela (vrsto
didakti¢nih pripomockov, ra¢unalniSke programe in elektroakusticne naprave) ter se S
tem osredotoca na razvijanje vseh funkcij, Ki sodelujejo pri komunikaciji (Sonéek —
zveza drustev za CP Slovenije, n.d.).

SrSen (2014) navaja, da je najnovejSa lestvica za razvr§canje otrok s CP tudi lestvica
razvrSanja glede na komunikacijske sposobnosti (CFCS). Pri razvr§¢anju je treba
upostevati naCine komunikacije, in sicer; uporabo govora, gest, vedenja, pogleda, izraza
obraza in uporabe nadomestne komunikacije (znakovni jezik, slike, komunikacijske
knjige in aparature za komunikacijo).

Razlike med stopnjami temeljijo na uspesSnosti poSiljanja in sprejemanja sporocila,
hitrosti komunikacije in vrsti komunikacijskega partnerja:

e Stopnja I: ucinkovito sprejema in sporoca sporocila v komunikaciji z znanimi
in neznanimi partnerji.

e Stopnja Il: uc¢inkovito, vendar pocasneje, sporo¢a in/ali sprejema sporocila v
komunikaciji z znanimi in/ali neznanimi partnerji.
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e Stopnja Ill: u¢inkovito sporoca in sprejema sporocila v komunikaciji z znanimi
partnerji.

e Stopnja IV: sporo¢a in/ali sprejema sporoCila v komunikaciji z znanimi
partnerji, vendar ne vedno — komunikacija je ob¢asno ucinkovita.

e Stopna V: redko ucinkovito sporo€a in sprejema sporocila v komunikaciji z
znanimi partnerji — komunikacija je za vecino ljudi tezko razumljiva.

Logoped oz. govorni terapevt poleg izgovarjave posameznih nepravilno oblikovanih
oblik glasov in besed vzpodbuja tudi kognitivni razvoj otroka. Zlasti so govorne
sposobnosti zelo ovirane pri atetotinih oblikah CP, saj imajo razli¢ne vzgibke v
podrocju obrazne in orofaringealne muskulature, oteZeno poziranje in kontrolo sline.
Zaradi tega je njihov govor sunkovit in nerazloCen in pri teh oblikah je potrebna
nadomestna komunikacija (Karapandza, 2007).

4.8 Zdravstvena nega

»Zdravstvena nega je stroka, ki deluje v okviru zdravstvenega varstva in obsega splet
vseh druzbenih aktivnosti, ukrepov in ravnanj posameznikov ter skupin, ki so usmerjeni
v ohranjanje, krepitev in povrnitev zdravja. Deluje na vseh nivojih zdravstvenega
varstva in na razli¢nih strokovnih podro¢jih« (Vovk, 2007).

Hitejc (2000) povzema poimenovanja zdravstvene nege po Oremovi, ki pravi, da
zdravstvena nega vzpostavi ravnotezje med sposobnostmi in potrebami. SrediSce
zdravstvene nege je posameznik, zajame pa lahko tudi druzino, skupino ali Sirso
skupnost.

Ugotavljanje potreb po zdravstveni negi je pomemben element procesa. Njene naloge
vodijo k zagotavljanju in vodenju kontinuitete, kar pripomore k ohranjanju zivljenja,
okrevanju po bolezni ali poSkodbi ali h kakovostnejSemu Zivljenju z zdravstvenimi
problemi. Zdravstvena nega predstavlja zavestno izbrane aktivnosti, ki jih medicinska
sestra opravi, da bi pomagala posamezniku ali skupini vzdrZevati ali spreminjati
zdravstveno stanje.

Izhodis¢e za delo zdravstvene nege je ugotavljanje potreb na podlagi osnovnih
zivljenjskih aktivnostih in nacrtovanje izvajanja procesa zdravstvene nege. Proces
zdravstvene nege je sestavljen iz stirih faz (Brencic, 2008):

Ugotavljanje potreb po zdravstveni negi,
nacrtovanje zdravstvene nege,

izvajanje nacrtovanih aktivnosti zdravstvene nege,
vrednotenje doseZenih ciljev v zdravstveni negi.

M ow e
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Izvajanje zdravstvene nege je pot za doseganje zastavljenih ciljev, zato je prilagojena
glede na prizadetost otroka. Prizadetost otroka je odvisna od obsega okvare moZganov.
Po telesni prizadetosti lo¢imo:

e Lazjo prizadetost - ne potrebuje posebne obravnave, otroka se spremlja
posebno v zgodnjem razvojnem obdobju. Obicajno tukaj ne obstajajo tezave z
govorom, sposoben je opravljati vsakdanje aktivnosti in giblje se brez
ortopedskih pripomockov 0z. brez tuje pomoci.

e Zmerno prizadetost - potrebuje posebno, vsestransko obravnavo, ker so
sposobnosti okrnjene. Tu nastopijo vecje tezave pri govoru, hoji in samostojnem
opravljanju vsakodnevnih aktivnostih. TakSen otrok potrebuje ortopedske
pripomocke. Tezave se pojavijo tudi pri socialnem in poklicnem prilagajanju.

e TeZzko prizadetost — otrok potrebuje vsestransko obravnavo in tujo pomo¢ oz.
nego. Tukaj je stopnja prizadetosti tako moc¢na, da sam ni zmozen skrbeti zase, v
smislu osebne higiene in opravljanju vsakdanjih opravil. Tak otrok je priklenjen
na invalidski vozicek in posteljo skozi celo Zivljenje in je odvisen od tuje
pomoci. Prognoza govora, gibanja in prilagajanja v zivljenjski sredini je slaba
(Babig, 2012).

Pri otrocih s posebnimi potrebami se izvaja handling oz. rokovanje. Z rokovanjem
zmanjSujemo spasti¢nost in u¢imo otroka spoznavati okolje, svoje telo in reakcije na
zunanje in notranje drazljaje. Ker se otrok ne giblje oz. tega ne po¢ne na pravilen nacin,
mozgani prejmejo napacne informacije in se temu primerno tudi odzovejo. S pravilnim
rokovanjem ga ufimo pravilnega gibanja, kar tudi mozgani zaznajo in z velikim
Stevilom ponavljanj se taksno gibanje avtomatizira in otrok se lahko pravilneje giblje.
Handling pomaga otroku, da se zaveda svojega telesa, delov telesa, gibanja, prostorske
orientacije in zadrZevanje doloCenega polozaja ter njegove zmogljivosti (Brencic,
2008).

Hitejc (2001) navaja, da morajo zdravstveni delavci upostevati pravilen nacin rokovanja
pri vseh Zivljenjskih aktivnostih, Ki jih izvajajo pri otroku. Nacela, ki jih morajo
upostevati so:

- lzogibati se morajo sunkovitemu in nenadnemu premikanju otroka. Otroku se
mora dati dovolj Casa, da se pripravi na spremembo poloZaja.

-V primeru misi¢nega krca nikoli ne pritiskamo v nasprotno smer. Najbolje, da
del telesa, ki je v kréu, nezno tresemo, da se miSice sprostijo.

- Otroku vedno dajemo podporo, kakrSno potrebuje. S tem preprecujemo
neprijetne izkusnje ter odpravljamo strah, ki povzroca misi¢ne krée.

Medicinska sestra mora slediti otrokovemu ritmu; pocakati mora na otrokov odgovor in
ne sme prehitevati njegovega gibanja. Gibanje mora biti v harmoniji s premikanjem
telesa. Pri gibanju otroka si mora medicinska sestra zastaviti realne cilje in odgovoriti
na vprasanja:
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- Kaj otrok lahko naredi?

- Cesa otrok ne more narediti?

- Kako in kdaj otroku pomagamo?

- Kdaj otroku pustimo, da poskusa narediti nekaj sam?

Karapandza (2007) navaja, da ima medicinska sestra, ki sodeluje pri obravnavi otrok s
CP, dodatna znanja in izkusnje za zagotavljanje zdravstvene nege telesno in gibalno
prizadetih bolnikov. Pri negi, delu in vsakem kontaktu z otrokom s CP mora upoStevati
osnovne principe t.i. pravilnega rokovanja. Kot ¢lan tima, ki je ¢asovno najve¢ z
otokom in pozna njegove sposobnosti iz drugacnega zornega kota kot ostali, sodeluje
pri postavljanju ciljev rehabilitacijske obravnave in prispeva k njihovem uresni¢evanju.

NajpomembnejSa podro¢ja medicinske sestre v timski obravnavi otroka s CP
(Karapandza, 2007):

e Skrb za higiensko urejenost otroka;

e hranjenje ali pomoc¢ pri hranjenju;

e program oskrbe inkontinentnih otrok;

e preprecevanja prelezanin in skrb za zdravo kozo;

e nadzor in prilagoditve okolja, v katerem bo otrok s CP imel najve¢ moZznosti za
razvoj (primerna sobna temperatura, hrup, varnost, prepre¢evanje infekcij ...);

e uporaba pripomockov za gibanje, komunikacijo, hranjenje, oblacenje, odvajanje

e preprecevanje posledic negibnosti, postopki za nadzor spasti¢nosti in nehotenih
vzgibkov;

e vzpodbujanje pri samostojnosti pri dnevnih aktivnostih;

e aplikacija zdravil.

Zdravstvena nega pri otrocih z najtezjo motnjo v duSevnem in telesnem razvoju je
usmerjena v zadovoljevanje osnovnih Zivljenjskih potreb. IntenzivnejSo zdravstveno
nego pa zahtevajo otroci, ki imajo pridruzene kombinirane motnje. Paleta razli¢nih
kombiniranih moten;j in kroni¢nih obolenj nas pripelje do nove kakovosti zdravstvene
nege. Vse te specificne individualne potrebe otroka so izpostavljene vsem vplivom
dinamike telesnega in duSevnega razvoja in vplivom okolja nanj. Taksni otroci so
odvisni od tuje pomoci v vseh osnovnih zivljenjskih potrebah (Hitejc, 2000):

- S0 nepokretni;

- so inkontinentni;

- imajo oslabljen ali ugasel poZiralni refleks;
- Se niso sposobni sami hraniti;

- Se ne znajo varovati pred nevarnostmi;

- imajo pogoste epilepticne napade;
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- imajo kroni¢no zaprtje;
- pri njih obstaja moznost prelezanin, kontraktur in deformacij sklepov;
- pogosto zbolevajo za respiratornimi infekti.

Aktivnosti otrok zahtevajo individualno obravnavo, pri kateri medicinska sestra svojo
prisotnost in znanje posveti le enemu otroku. Potrebe otroka narekujejo izvajanje
zivljenjskih aktivnosti, ki zahtevajo od otroka sodelovanje v okviru njegovih
sposobnosti.

Vovk (2007) naSteva temeljne zivljenjske aktivnosti po Virginii Henderson:

1. Normalno dihanje;

2. Ustrezno prehranjevanje in pitje;

3. Izlocanje telesnih izlockov;

4. Gibanje in zavzemanje Zelenega poloZaja;

5. Spanje in pocitek;

6. Izbira ustreznih oblacil, oblacenje in slacenje;

7. Vzdrzevanje normalne telesne temperature s primernim obladenjem in
prilagajanjem okolja;

8. Vzdrzevanje telesne Cistoce in urejenosti;

9. Izogibanje nevarnostim v okolju in preprecevanje ogrozanja drugih;

10. Komuniciranje z drugimi — izrazanje ¢ustev, potreb in mnenj;

11. Verovanje glede na osebno prepricanje;

12. Opravljanje dela, ki mu nudi zadovoljstvo in uspeh;

13. Igranje ali vkljuc¢evanje v razli¢ne oblike rekreacije;

14. Ucenje, odkrivanje novega, kar vodi v normalen razvoj in zdravije.

Medicinska sestra mora pri otrocih s CP izvajati aktivnosti po osnovnih nacelih
razvojno-nevroloske obravnave. Pri zdravstveni negi mora obvladati ustrezen nadzor
glave, hrbtenice in medenice, ki so klju¢ne tocke za strokovno obravnavo. Z
nepravilnim ravnanjem, medicinska sestra utrdi patoloski vzorec giba otroka, njegov
nadaljnji motori¢ni razvoj pa je vprasljiv.

Otroci z najtezjo motnjo v telesnem in duSevnem razvoju so popolnoma odvisni od tuje
pomoc¢i v osnovnih Zivljenjskih potrebah, zato medicinska sestra izvaja intervencijo
zdravstvene nege, ko posameznik ali druzinski ¢lani niso sposobni dose€i ravnovesja
med sposobnostjo skrbi zase in zahtevami za otroka. Medicinska sestra mora slediti
ciljem, ki jih je naCrtovala za posameznega otroka in druzino. Izvajanje zdravstvene
nege zajema vse, kar medicinska sestra naredi za otroka, da bi dosegla cilje zdravstvene
nege (Hitejc, 2000).
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Hitejc (2000) navaja cilje zdravstvene nege, ki si jih medicinska sestra postavi, da jih
zeli doseci:

1. Celotno kompenzatorno zdravstveno nego za otroka:

- kontinuirano spreminjanje poloZaja otroka;

- VvecCkrat dnevno previjanje otroka in anogenitalna nega po osnovnih nacelih
razvojno-nevroloske obravnave;

- vsakodnevno zadovoljevanje osnovnih higienskih potreb otroka po osnovnih
nacelih razvojno-nevroloskih obravnave;

- zadovoljevanje individualnih otrokovih potreb po hrani in pijaci;

- zadovoljevanje otrokovih potreb po bliZini;

- kontinuirano opazovanje otroka in strokovno ukrepanje;

- preprecevanje akutnih respiratornih obolenj;

- preprecevanje intrahospitalnih infekcij.

2. lzobrazevalno podporno zdravstveno nego za druzino:

- nekateri starSi ne poznajo potreb svojega otroka in se bojijo izvajanja nege.
Potrebno jih je pocasi pritegniti in vkljuciti v izvajanje posameznih postopkov
ter v previdno nadgrajevanje znanja in spretnosti. Strah jim bo splahnel ob
suverenem prepoznavanju in obvladovanju nege otroka.

Zdravstvena nega otroka je zahtevno podrocje, saj zahteva veliko znanja in izkuSen;.
Otrok ni pomanjSan odrasel, zato se mora zdravstvena nega primerno prilagoditi, glede
na obravnavo in pristop. Pri pediatricni zdravstveni negi je pomembno, da SO v
zdravstveno nego ¢im bolj vkljuceni otrokovi strasi. Ti v celotnem procesu zdravljenja
vse bolj pridobivajo vlogo enakovrednih partnerjev, ki vedno bolj sodelujejo pri
sprejemanju odlo€itev o nadaljnjem poteku postopkov in posegov (Rozman, 2012).

Zdravstvena nega otroka mora biti usmerjena k otroku in druzini kot nerazdruZzljivi
celoti, saj druzina predstavlja temelj za kakovosten razvoj in rast otroka in je konstantna
v otrokovem Zivljenju. Medicinska sestra v pediatricni zdravstveni negi mora imeti
specializirana znanja in spretnosti, za katere PerSolja (2013) navaja, da obsegajo:

- strokovno znanje za razumevanje otrokovega vedenja in potreb;

- znati mora poslusati, zastavljati in pravilno oblikovati vprasanja;

- znanje o zdravstveni negi in prehrani bolnega otroka;

- znanje o rasti in razvoju otroka;

- sposobnost lociti otrokove lastnosti, ki so posledica otrokovega splosnega
razvoja in rasti, od tistih, ki so rezultat njegove bolezni;

- znanje iz anatomije, fiziologije, psihologije ...;

- znanje in sposobnosti opaZanja sprememb nastalih zaradi bolezni ali
diagnosti¢nih in terapevtskih postopkov;

- znanje in sposobnosti opravljanja diagnosti¢nih in terapevtskih postopkov;
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- organizacija: poudarek na obravnavi na primarnem nivoju, ob otroku naj se
osebje ¢im manj menjuje;

- posebna ekipa osebja neguje otroke v izolaciji in nedonoSencke;

- se prilagodi glede na otrokov fizicni, intelektualni in ¢ustveno socialni razvoj;

- je do otroka postena, saj laz unici otrokovo zaupanje v 0sebo, ki ga neguje;

- ne preslisi otrokovih Zelja, otroku zagotovi zasebnost, se trudi otroku zagotoviti
okolje, ki je ¢im bolj podobno domacemu, otroku nudi ¢im vec razvedrila, da pri
njemu zmanjSamo strah in bolecino;

- sposobna prisluhniti starSem, ceni in spostuje njihovo skrb, znanje in intuicijo,
jih vkljuéi v zdravstveno nego in naj spostuje njihovo prisotnost pri otroku;

- ne zanemarja svojega telesnega in duSevnega zdravja, je dosledno urejena,
zaradi pestovanja otrok je pomembno, da ima ¢iste roke, uniformo, nima nakita,
ne dolgih nohtov, svojega dela ne upravlja rutinsko.

Medicinska sestra lahko ob hospitalizaciji otroka, ze ob prvem stiku, s primerno
komunikacijo vzpostavi dobre medsebojne odnose. Saj uspeSna komunikacija privede
do zaupanja, ki je temeljnega pomena za odnos med medicinsko sestro, bolnim otrokom
in njegovimi starsi. Tako se bo bolan otrok varneje pocutil, ¢e bodo v zdravstveno nego
vkljuceni njegovi motivirani in zaupljivi star$i (Rozman, 2012).

Zdravstvena nega otroka poteka podobno kot pri odraslemu, to je po procesu
zdravstvene nege, vendar pri otroku skuSamo v vse faze vkljuciti starSe. Seveda pa se
mora upostevati, da so otroci ze od rojstva daje individuumi s specifi¢nimi potrebami.
Zato so temeljni cilji zdravstvene nege otroka (PerSolja, 2013):

- Skrb za njegov zdrav razvoj;

- zdravstvena nega, ki je najboljSa za otroka in je v njegovem interesu;

- vzdrzevanje integritete druzine: druzina je konstanta, sodelovanje, informiranje,
upostevanje kulturnih razlik;

- zmanjSati ¢as loCenosti, bole¢ino;

- podpirati psihofizi¢ni razvoj (handling);

- vzdrZevanje otrokove obicajne rutine, kadarkoli je to mozno;

- se v Casu hospitalizacije otroka izognemo travmati¢nim posledicam ali pa jih
zmanjsamo na minimum;

- srecna in povezana otrok in druzina, kar vodi k hitri rekovalescenci in krajsanju
leZalne dobe.

Medicinska sestra, ki dela v pediatricni zdravstveni negi, mora upoStevati osnovna
eticna nacCela in nacela usmerjenja sprememb. Ta nacela opredeljujejo vrednote
zdravstvene nege, ki jih mora medicinska sestra upoStevati, seveda je poudarjen
holisti¢ni pristop k varovancu, zagotovljena je procesna metoda dela in, da so
upoStevane ter spostovane pacientove pravice (Zorec, 2001).
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Zorec (2001) navaja, da mora sodobna medicinska sestra ustvarjati pogoje za izvajanje
otrokom prijazne zdravstvene nege:

1) Pomembna naloga medicinske sestre je, da poskrbi za ustvarjanje dobrega
medsebojnega odnosa med vsemi osebami, ki so vkljuCene v izvajanje
zdravstvene nege, zato je potrebno poznavanje uspesSne in ucinkovite
komunikacije.

2) Bolan otrok najpogosteje ni v enakopravni vlogi v procesu zdravljenja, nujno pa
mora biti enakovreden.

3) Medicinska sestra si mora prizadevati, da bo pri svojem delu upostevala nacela
in vrednote zdravstvene nege.

4) Naloga medicinske sestre je zagotavljanje informacij, poucevanje starSev in
otrok o njihovih pravicah ter o drugih predpisih.

Pediatricna zdravstvena nega ter filozofija dela medicinske sestre zajema (Zorec,
2001):

- spostovanje otroka,

- zaScCito otroka,

- spostovanje starsev,

- sprosceno vzdu§je,

- celovitost posameznika in
- pocutje medicinske sestre.

4.9 StarsSi in oskrba otroka doma

StarSe, katerim se rodi otrok z motnjo v duSevnem in telesnem razvoju, to zelo
prizadene. Porusi se ravnovesje in spremenijo se odnosi v druzini. Ko ena oseba ne
zmore veC normalno funkcionirati, to prizadene ali ohromi celotno delovanje
druzinskega mehanizma. DruZine se nepricakovanim in dramati¢nim nastalim
situacijam prilagodijo razli¢no. Nekatere naprej normalno funkcionirajo, kot da se ni ni¢
zgodilo, bolezen zanikajo in se o njej ne pogovarjajo nikoli ve¢. Nekatere pa za dlje
¢asa ohromijo, pri njih se pokazejo psiholoski in telesni simptomi. Veliko druZin pa se
giblje nekje med obema skrajnostnima in jim uspeva vzpostaviti novo ravnovesje.

Starsi si pogosto zastavljajo vprasanja, kot so (Tomazic, 2007):

- Kaj je vzrok, da je otrok drugacen?

- Ali smo star$i z napacnim ravnanjem pripomogli k temu?
- Zakaj se je zgodilo prav nam?

- Ali se moramo sedaj odpovedati naslednjemu otroku?

StarSi bodo morali imeti radi in se navezati na otroka, ki ne bo nikoli taksen, kot njegovi
vrstniki. Njihovo sprejemanje in doZivljanje otrokove drugacnosti je lahko zelo
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razli¢no. SproZijo se naravni mehanizmi za reSevanje nastale krize, Ki jo delimo na Stiri
faze:

1. Faza: faza Soka, v ospredju so obup, nemo¢ in zmedenost starSev. Traja lahko
razlicno dolgo. Znacilnost te faze je depresivho vedenje s podzavestno
odklonitvijo otroka.

2. Faza: faza reakcija, v ospredju so zalost, zaskrbljenost, agresija, sram, strah
pred okolico, obcutek krivde in zanikanje stanja. Pri starsih lahko traja to celo
leta dolgo zaradi strahu pred prihodnostjo.

3. Faza: faza adaptacije, pojavi se realisticna ocena. Strasi spoznajo, kako lahko
pomagajo in kaj lahko storijo za otroka ter ugotavljajo zdrave in mocne
sposobnosti otroka. V druzini rastejo custveni odnosi in povezanost s prizadetim
otrokom.

4. Faza: faza orientacije. StarSi se organizirajo, aktivno i§¢ejo pomo¢ in nacrtujejo
prihodnost. Svoje Zivljenje prilagodijo otrokovim potrebam.

Pri vseh druzinah posamezne faze ne trajajo enako dolgo, saj so reakcije na nastalo
situacijo odvisne od razli¢nih faktorjev: osebnostne zrelosti starSev, Custvenih izkuSenj,
izobrazbe, ekonomsko-socialnega statusa, vrste bolezni in stopnje prizadetosti otroka,
njegovega spola, zazelenosti otroka, njegove starosti ob ugotovljeni prizadetosti ter od
stanja sorojencev. Ti faktorji vplivajo na starSe, kako bodo sprejeli svojega otroka z
motnjo in kako bodo prilagodili Zivljenje.

Clani druzine se znajdejo v novih vlogah in so prisiljeni reSevati nove probleme. Gredo
skozi obdobja hudih kriz, stisk in trpljenja. Druzine se velikokrat socialno izolirajo in
eden od starSev se mora odpovedati poklicnim ambicijam ali le-te zmanjSati. Prizadet
otrok pusca posledice v partnerskih odnosih med starSema, ¢e razlicno sprejemata
otrokovo prizadetost in si ne delita skupne odgovornosti. Nastanejo tezave pri
vzpostavljanju medsebojnih odnosov, pride do druZzinske krize in celo do razpada
druzine. V druZinah, v katerih vladajo zdravi, zadovoljujo¢i medsebojni odnosi in je
primerno prilagodljiva, borbena, lahko prebrodi krize otrokove razvojne motnje.
Druzinski ¢lani se ob taksni preizkusnji med seboj Se bolj povezejo, postanejo trdnejsi
in zrelejsi (Srok, 2008).

Tomazi¢ (2007) navaja vedenja, s katerimi starsi reagirajo na otrokovo druga¢nost:

e Zanikanje stvarnosti — star$i iS¢ejo pomo¢ od strokovnjaka do strokovnjaka,
ker z ugotovitvami nobenega niso zadovoljni. S tem, ko zanikajo pravilno
ugotovitev, zanikajo tudi otrokovo motnjo. Vcasih se oklenejo drobne
informacije, ki je ugodna, ne morejo pa sprejeti celotne ocene. Strokovnjaku, ki
jim prikaze celoto, zamerijo, saj je to prehudo breme zanje.

e Vdanost v usodo - pri star§ih se pojavi obéutek nemoci. Pasivizacija starSev
vodi v to, da ne poskrbijo za vse mozne terapije in treninge, ki jih otrok
potrebuje.
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e Zahtevno agresivnho vedenje — starSi zahtevajo vse mogoce ugodnosti za
svojega otroka. Do terapevtov imajo nemogoce zahteve. Vse to vodi v slabe
odnose z okolico in izolacijo. Otrok pa je prikrajsan za primerno Custveno
ozracje, ki je pomembno za terapevtske uspehe.

e Samodokazovanje starsev — nekateri starsi hocejo dokazati, da niso oni krivi za
otrokovo motnjo in da so sami izredno uspesni. V svojem uspehu pa pozabijo na
potrebe otroka z motnjo.

e Pretiravanje v izpolnjevanju vseh mogocih nasvetov — starSi pretiravajo v
izpolnjevanju vseh mogoc¢ih nasvetov, kar se razvije v pravo ritualizacijo
terapevtskih, vzgojnih in drugih posegov.

49.1 Oskrba otroka doma

Vsi otroci potrebujejo ljubezen, varnost, zabavo, spodbudo in priloznost, da se ucijo o
svetu okoli njih. Otroci s CP niso ni¢ drugacni, zato je pomembno, da starSi spodbujajo
otroka, da sodeluje pri vsakdanjem druzinskem zivljenju na ¢im ve¢ nacinov, kot lahko.
Vsakdanje Zivljenje z otrokom, Ki trpi za CP, je zahtevno in velik izziv. Otroci s CP
potrebujejo veliko pomoci pri  vsakdanjih zivljenjskih aktivnostih, kot so:
prehranjevanje in pitje, kopanje, spanje in oblatenje. Ceprav stari na zadetku tezko
vedo, kaj otrok Zeli, postopoma najdejo nacine, kako razumeti njihove potrebe. Sprva
otrok veliko joka, da pokaZe, kaj zeli, kasneje lahko pokaZe z rokami, nogami ali o¢mi
(Goldington green academy, n.d.).

Starsi lahko naredijo najvec za njihov razvoj, tako pri normalnih otrocih, kot pri otrocih
s CP. Nekateri dojencki ali majhni otroci s CP ne bodo zmogli dobro komunicirati, zato
je pomembno, da star$i v ¢im vecji mozni meri poskusijo komunicirati z njim na
kakrSenkoli nac¢in. Bolj kot ga bodo strasi gledali, govorili z njim in se ga dotikali, bolj
bodo prepoznali, kaj njihov otrok posku$a povedati oz. Zeli.

Predlogi za bolj u¢inkovito komunikacijo z otrokom (Goldington green academy, n.d.):

- Zapomniti si je potrebno, da so otroci s CP otroci, ne glede na razlike,

- uporabljajte dosledni jezik,

- razmislite, koliko klju¢nih besed lahko otrok razume v stavku,

- uporabljajte govorico telesa, obrazno mimiko,

- naredite komunikacijo taksno, da bo zabavna za vas in za vaSega otroka,
- razmislite, kakSen je razpon pozornosti vasega otroka,

- pogovarjajte se z njim, na nivoju njegovih oci.

V prvih mesecih bodo starSi otroka s CP drzali kot vsakega zdravega otroka, ko bo
starejSi, pa ga ne smejo ve¢ zibati kot dojencka, saj to lahko vpliva na njegov Custven
razvoj in mu onemogoca opazovanje dogajanja okoli njega. StarSem bo pri otroku
pomagal »handling, to je predvsem noSenje, drzanje, polaganje in ucenje nadzorovanja
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nekaterih otrplosti, misi¢nih kréev ali nekontroliranih miSi¢nih gibov. Kako bomo
ravnali z dojenckom ali majhnim otrokom je odvisno od starosti, vrste CP in na kakSen
nacin je otrokovo telo prizadeto.

Nasveti za ravnanje z otrokom (Soncek — zveza drustev za CP, n.d.):

- lzogibajte se nenadnemu ali sunkovitemu premikanju. Otrokove miSice
potrebujejo Cas, da odgovorijo na spremembo polozaja.

- Ne skusajte obvladati miSi¢nega krca s pritiskanjem v nasprotno smer, ker stvar
samo poslab3ate. Bolje je, da nezno tresete tisti del, ki je v kréu, da se miSice
sprostijo.

- Ko ravnate z otrokom, mu nudite podporo, ki jo potrebuje, saj strah lahko
povzro¢i misicne krée. Najbolje je, da mu pomagate pridobiti ¢im vec
samokontrole.

- Zagotovite, da bo otrok prezivel dan v razli¢ni polozajih, tudi, ¢e je dojencek ali
¢e je hudo prizadet.

- Preden poizkusite katerikoli nov gib ali nasvet, najprej preverite pri vasem
otroSkem zdravniku, fizioterapevtu ali delovnem terapevtu, ¢e je primeren za
vasega otroka.

e Oblacenje

Dojencka ni problem obleci, vendar, kadar je otrok starejSi, bo moc¢ opaziti, da njegova
otrplost, misi¢ni kr¢i ali nekontrolirani gibi povzrocajo teZzavo pri oblacenju. Za uspesno
oblacenje je najpomembnejSa izbira pravilnega polozaja. Otroka, ¢e je mozno, je
najbolje pri oblacenju posesti v narocje ali da lahko stoji samostojno. Sodelovanje
otroka pri oblacenju je odvisno od tega, ¢e ga to opravilo zanima. Otroka se spodbuja,
da se sam oblaci in slaci, ko to opravilo zna opraviti sam, pa ¢eprav pocasneje, ga je
potrebno vedno pohvaliti, ko ga opravi. Ce se ne more samostojno oblagiti oz. slagiti, ga
je potrebno spodbujati, da pri opravilu vseeno sodeluje, kolikor zmore. Kadar zaradi
omejenih gibalnih sposobnosti ne zmore narediti ni¢esar sam, ga je potrebno spodbujati,
da sodeluje tako, da najde pravi kos oblacila (Sonc¢ek — zveza druStev za CP Slovenije,
n.d.).

Nasveti za oblac¢enje (Werner, 2009):

- Potrebno je izbrati ohlapna, udobna oblacila;

- Najprej oblecite prizadeto roko ali nogo (pri sla¢enju obratno);

- Dajte obleko tako, da jo lahko otrok vidi in jo doseze z lahkoto, tako da lahko
pomaga na kakrSen koli nacin;

- Nikoli ne potegnite otrokove roke skozi rokav tako, da se vlece za prste, ker se
bo na ta nacin komolec $e bolj upognil.
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- Vsako oblagenje otroka, naj otrok kon¢a sam, ¢e lahko. Ce lahko celotno
oblacenje opravi sam, ga pustite, tudi ¢e bo trajalo, ter ga za vsako oblacenje
pohvalite, ker se trudi;

- Preden mu oblecete nogavice in ¢evlje naj bodo noge upognjene. Tako bodo
gleznji in stopala manj ohromela in prsti se ne bodo krivili navzdol.

e Hranjenje

Pri prehranjevanju lahko imajo tezave, kar se pokaze ze kmalu po rojstvu pri dojenju ali
hranjenju po steklenicki, saj otrok ne more sesati in pozirati. Hranjenje bo neurejeno in
potrebno bo ve¢ Casa in potrpljenja, da se bo uredilo. Fizioterapevt pokaze mamici
pravilen polozaj za lazje hranjenje in kako lahko kontrolira njegova usta in Celjust.
Otroka s CP se navaja na gosto hrano pri isti starosti kot zdravega otroka, vendar pa
lahko traja dlje Casa, saj je odvajanje od dojenja lahko frustrirajo¢ proces. Pri mnogih
otrocih pa je Zvecenje poltrde hrane veliko laZje kot sesanje, zato je odvajanje lazje in
tako se zacnejo bolje razvijati.

Otroci s CP si zelijo samostojnega sedenja za mizo in hranjenja, Ceprav traja dlje ¢asa in
je bolj komplicirano. Vendar jim samostojno hranjenje pripomore tudi na drugih
podrog¢jih, kot so razvoj govora, zavedanje polozaja telesa v prostoru in koordinacija
oko-roka. Pri hranjenju lahko Se dodatno ovira refleksni ugriz, zaletavanje in dusenje,
tezave z zobmi, preobcutljivost na dotik na obmocju obraza in ust, refluks in odrivanje
hrane iz ust. Pri osebah, Ki niso sposobne sesati ali pozirati hrane, obstajajo drugi na¢ini
hranjenja, in sicer, hranjenje po nosno-gastri¢ni sondi in preko gastro stome (Soncek —
zveza drustev za CP, n.d.).

Otroci imajo veliko teZav pri uZivanju hrane in pijace, kar lahko povzroca velike tezave
starSem. Veliko tezav pri hranjenju bo prizanesenih, ¢e bo otrok pravilno in stabilno
sedel na stolu. Otroku morajo starSi dati priloznost, da si sam izbere hrano, ki mu je
vsec, da jo zavrne ko mu ni vsec, ko je laéen pa zaprosi za hrano in Se re¢e za ve¢ hrane.

Nasveti za hranjenje (Disability centre, 2016):

- Otrok naj ima majhne griZljaje in en grizljaj naenkrat;

- Ni¢ hitenja, dovolite mu dovolj ¢asa za obrok;

- Otroka spodbujajte in podpirajte, da dovolj prezve¢i hrano in da ima med
zvecenjem zaprta usta;

- Bodite razumevajoci za potrebe otroka in ga podprite;

- Pogovarjajte se in jih spodbujajte, da jedo sami in da jim bo hranjenje zabavno;

- Opazujte otrokove reakcije pri hranjenju, da veste kdaj potrebuje premor oz.
kdaj potrebuje naslednji grizljaj ali kdaj koncati s hranjenjem;

- Nikoli ga ne silite s hrano;

- Koncajte s hranjenjem, ko vam pove, da je utrujen oz. da je pojedel dovolj;
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- Komunikacija in zabava med obrokom izboljSa otrokove komunikacijske
sposobnosti in odnos otrok — starsi;
- Razumevajoce in aktivo hranjenje spodbuja Zeljo po hrani pri otroku.

e Oskrba zob

Pri otrocih s CP se velikokrat pojavijo teZzave z zobmi in s ustno votlino. Nekateri otroci
si zelo tezko sami umijejo zobe ali pa jim oteZuje oskrbo spazem ust. Skrb za ustno
higieno ovira tudi strah pred poseganjem v usta. Zaradi slabe ustne higiene in tezav z
zobmi se zgodi, da otrok ne bo prejemal dovolj hranil in lahko privede do bolezni
dlesni, kar lahko posledi¢no privede do poslabSanja sploSnega zdravstvenega stanja. Do
propadanja dlesni lahko posledicno privede nenormalna nevromuskulatorna
koordinacija jezika, ustnic, li¢nic in s tem pride do slabe razvrstitve zob.

Skodljive navade otrok s CP (Sonéek — zveza druStev za CP Slovenije, n.d.):

- Bruksizem: Skripanje, stiskanje zob;

- Prezvekovanje: vracanje iz Zelodca in ponovno zvecenje ze zauzite hrane;
- Zadrzevanje delCkov hrane ali zdravil v ustih;

- Bolezenska zelja po nenavadni hrani oz. hranjenje z nezivili.

Séetkanje zob je pomembna vsakodnevna dejavnost pri vzdrZzevanju ustne higiene ter jo
je treba zadeti izvajati zgodaj, $¢ preden ima otrok zobe. S&etkanje ne sme biti boj za
starSa ali za otroka, zato izberite del dneva, ko je otrok dobre volje in to poskusite
opravljati vsak dan. S¢asoma bo otrok sprejel, to kot del vsakdana. Ce ima otrok tezave
z nadzorom glave ali telesa, ga postavite v stabilen poloZaj ali uporabite njegov sedez
ali invalidski vozicek. Za $Cetkanje izberite mehko S$Cetko in izvajajte kroZzne gibe ali
gor-dol gibe. Ce otrok ne bo sprejel zobne $&etke, uporabite vatirano pal¢ko ali mehko
krpico, prepojeno z blago zobno pasto. Kadar ima otrok tezave z motori¢nimi
sposobnostmi, mora imeti posebno zobno S¢etko s prilagojenim rocajem, da mu bo
pomagala pri $§¢etkanju (Adnikari, 2014).

Nasveti za CiS¢enje zob (Disability centre, 2016):

- Star$ in otrok morata biti namesc¢ena v dober polozaj pred zacetkom Sc¢etkanja.
Posebno pozornost morajo starSi dati na poloZaj glave in vratu.

- lIzpiranje zob bo lahko teZzavno, zato je pomembno, da je otrokovo telo nekoliko
nagnjeno naprej, da lahko voda sama steCe iz ust.

- Zaizpljuvanje vode iz ust, uporabljajte raje majhno skodelico kot pa umivalnik.

- Nekoliko pritiskajte na podrocje lic, saj s tem otroku pomagate, da lazje izpljune
vodo.

- Ce ima otrok bolecine ali ob&utljiv predel v ustih, potem na tem podro&ju umijte
zobe najprej, saj je Se otrok na zaCetku relativno sproscen.
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e Navajanje na stranisce

CP je stanje, ki posameznika prizadene na razli¢ne nacine. Pri tezje prizadetih ali tistih s
kombinirano prizadetostjo obstaja moznost, da nikdar ne bodo sposobni kontrolirati
izloCanja. CP lahko vpliva na sposobnost nadzora miSic, potrebnih za reguliranje
uriniranja in izlocanje blata, kar lahko vodi do inkontinence. Otroci lahko imajo teZave
z zaprtjem, zato je njihovo odvajanje boleCe in otezeno, kar lahko vodi do strahu pred
izloCanjem zaradi napora in nelagodja.

StarSi morajo spoznati vzorec odvajanja svojega otroka npr: odvajanje po obroku, ob isti
uri; tako bo starSem lazje vedeti, kdaj dati otroka na kahlico oz. stranis¢e, ¢e otrok nima
vzorca, starSi morajo sami vzpostaviti nekaksen ritem odvajanja. Zelo pomembno je, da
se otrok med sedenjem na kahlici oz strani$¢u poluti varnega. Ce otrok ne more
samostojno sedeti, mora imeti posebno opremo, ki bo pripomogla k izboljSanemu
sedenju. Otroka je potrebno nauciti prave komunikacije, da pove kdaj mora na stranisce,
tudi, ¢e ne more govoriti, sporo¢i z jokom, mencanjem, vleCenjem plenice. Kahlico
mora otrok imeti na vidnem mestu in moramo mu pomagati dolo¢iti znak, s katerim bo
sporocil, da mora na stranis¢e. Vsakic, ko uspesno upravi potrebo in ostane Cist ter suh,
ga je potrebno pohvaliti, da postane ta izkusnja zanj pozitivna. Otrok mora ugotoviti, da
je uporaba strani$ca prijetnejsa, kot imeti plenico.

Pogosto je, da otroci potrebujejo dlje Casa, da ostanejo suhi preko noéi, zato jim je
potrebno pomagati z enostavnimi prijemi; in sicer, da otroka pred spanjem in ko se
prebudi, poslati na strani$¢e in ga tudi pohvaliti, ko ostane suh. Lahko se pa zgodi, da
bo otrok ne glede na vse odvajal v hlace (enkopreza), kar je lahko posledica fizi¢nih
tezav ali psiholoSke motnje (Soncek — zveza drustev za CP, n.d.).

e Spanje

Otrok s CP ni enostavno uspavati, saj tezko dlje ¢asa ostanejo v enem poloZaju oz. jim
je zelo kratek ¢as udobno. Refluks in epilepsija Se dodatno poslab3ata spanje. Otroci, ki
imajo misSi¢ne krce, potrebujejo nenehno obracanje, zato tudi slabo spijo Cez noc.
Dojencki ali mal¢ki lahko menjajo cikel spanja, in sicer, spijo podnevi, ponoci bedijo.
Taksni otroci bi potrebovali sistem spanja, da bi dobili podporo in udobje skozi celotno
no¢. Pomanjkanje spanja pri otrocih s CP moc¢no vpliva na vso druzino. Pri otrocih
obstaja vec razlogov, zakaj ne morejo spati preko noci in ti so (Patil, 2014):

- pretopla ali prehladna soba,
- otrok je lacen ali Zejen,

- otrok je polulan ali pokakan,
- otrok se slabo pocuti,

- neudobje v postelji,

- hrup v blizini,

- ima bolecCine,
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- otrok se tezko pomiri,
- premajhna aktivnost preko dneva.

TeZave s spanjem iz¢rpa tako otroka kot tudi starSe, zato je potrebno uvesti nekaksno
rutino spanja. Pri otrocih s CP je potrebno ve¢ ¢asa, da se ta rutina spanja pokaze kot
uspesna, kot pri normalnih otrocih. Rutina spanja pri otrocih zgleda tako (Goldington
green academy, n.d.):

- Uro pred spanjem naj se otrokova igra umiri,

- Potrebno je dolo¢iti primerno uro odhoda v posteljo glede na otrokovo starost,

- Vecerne aktivnosti naj se vsak veCer odvijajo v enakem vrstnem redu, da si
otrok zapomni,

- Potrebno je uporabiti signale, ki namigujejo, da je ¢as za v posteljo,

- Prebiranje vecerne pravljice, vendar mora biti vsak vecer ob istem casu,

- Ugasnitev luci,

- Vsak vecer se ob istem ¢asu zazeli lahko no¢,

- Zjutraj se otroka prebudi, vsak dan ob istem ¢asu

e lgra

Igra je pomembna za otroke, saj preko nje raziskujejo svet in izvejo vec o sebi. Igra
otrokom ponuja priloznost, da se ucijo, sprostijo, izrazijo svoje obcutke, izkusijo uspeh
in neuspeh ter eksperimentirajo s fizicnim premikanjem. Pomembna je tudi za razvoj
komunikacijskih in jezikovnih spretnosti. Otroci s CP se zaradi omejitve v gibanju ne
morejo prepustiti spontani igri, zato jim je potrebno pomagati, da bodo v igri uzivali.

Za majhnega otroka s CP je igra ena izmed najboljsih nacinov za spodbujanje gibalnega
razvoja. IzkusSnji dotika in gibanja sta klju¢ni pri razvoju normalnega tipnega (dotik) in
vestibularnega (odziv na gibanje) sistema. Igra je ucinkovita, ¢e se pri tem uposSteva
pravilen handling in otrokov telesni odziv na igro.

Otroku se k samostojne;jsi igri lahko pomaga s preprostimi prilagoditvami. Ce ima otrok
razvite kognitivne ali socialno — emocionalne sposobnosti, mu je potrebno igro
prilagoditi, da bo z njimi kompenziral omejene gibalne sposobnosti. Otroci, ki imajo
teZave z omejenim gibanjem, imajo moznost igranja s pomo¢jo racunalnika (Sonéek —
zveza drustev za CP, n.d.).

Igro je zaradi invalidnosti mozno prilagoditi glede na otrokove teZave in potrebe. Ker
lahko invalidnost vpliva na ve¢ podroc€ij razvoja, je pomembno, da se starSi zavedajo
individualnih razlik pri posameznem otroku v razvoju in v uporabi igralne sposobnosti.
StarSi morajo nadzirati otrokove interakcije s predmeti in ljudmi, kar jim bo zagotovilo
boljSo predstavo o tem, kako njegova invalidnost vpliva na njegovo igro. Pri igri je
pomembno, da jo starSi spodbujajo, saj ima velik vpliv na zdravljenje pri cerebralni
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paralizi, ker ohranja mo¢no vez med star§em in otrokom in posledi¢no med otrokom s
cerebralno paralizo in njegovimi brati in sestrami (Bekee in sod., 2010).

Igra je zelo pomembna, saj pri otroku spodbuja (Bekee in sod, 2010):

- Razvoj senzorike ali senzori¢no integracijo,
- Grobe in fine motori¢ne sposobnosti,

- Kognitivni razvoj,

- Socialni razvoj,

- Ustvarjalno komunikacijo.

32



Lorger U. Cerebralna paraliza in oskrba otrok na domu
Diplomska naloga, Zdravstvena nega 1. stopnja, UP Fakulteta za vede o zdravju, 2017

5 RAZPRAVA

S pomodjo literature smo si odgovorili na raziskovalna vprasanja, Ki Smo si jih zastavili
na zaCetku nastajanja diplomskega dela.

Raziskovalno vprasanje 1: KaksSna mora biti oskrba otroka s cerebralno paralizo
na domu?

Starsi so tisti, ki lahko najve¢ naredijo za otrokov razvoj. Otroci s cerebralno paralizo
tako kot drugi otroci potrebujejo ljubezen, varnost, zabavo, spodbudo in priloZnost, da
se ucijo o svetu okoli njih. Star§i morajo spodbujati in vkljucevati svoje otroke v
vsakdanje aktivnosti, kot so: prehranjevanje in pitje, oblacenje, kopanje, spanje. Tezko
je starSem na zaCetku vedeti, kaj otrok resni¢no potrebuje, saj tega ne more 0z. ne zna
povedati. Otroci sprva veliko jokajo zaradi neke potrebe, kasneje to pokazejo. Vendar
pa otroci s cerebralno paralizo niso vsi isto prizadeti, nekateri so bolj, nekateri manj,
zato se oskrba bistveno razlikuje od starSa do starSa. StarSem, katerih otrok lahko hodi
in sam opravi dolocene potrebe, je veliko lazje, saj ne potrebuje celodnevne oskrbe za
vsako aktivnost. Otroci z visoko prizadetostjo pa potrebujejo celodnevni nadzor, skrb in
negovanje, zato je starSem s takSnim otrokom veliko teZje. Vendar ne glede ne
prizadetost, takSni otroci potrebujejo kakovostno, ljubeco oskrbo, da se pocutijo
zaZelene, spoStovane ter sprejete (Goldington green academy, n.d.).

Za starSe z otrokom, ki ima cerebralno paralizo, je pri oskrbi zelo pomembna
komunikacija. Saj bodo na taksen nacin starsi vedeli, kaj si resni¢no otrok zeli. Predlogi
za ucinkovito komunikacijo z otrokom (Goldington green academy, n.d.):

- Zapomniti si je potrebno, da so otroci s CP otroci, ne glede na razlike,

- Uporabljajte dosledni jezik,

- Razmislite, koliko klju¢nih besed lahko otrok razume v stavku,

- Uporabljajte govorico telesa, obrazno mimiko,

- Naredite komunikacijo taksno, da bo zabavna za vas in za vaSega otroka,
- Razmislite, kakSen je razpon pozornosti vaSega otroka,

- Pogovarjajte se z njim na nivoju njegovih oci.

V prvih mesecih zivljenja bodo starSi otroka nosili in ravnali z njim, kot z vsakim
drugim otrokom. Kasneje bo ravnanje z otrokom odvisno od stopnje cerebralne paralize
in od starosti otroka. Sonéek — zveza drustev za CP Slovenije (n.d.) navaja nasvete za
ravnanje z otrokom s CP:

- lzogibajte se nenadnemu ali sunkovitemu premikanju. Otrokove miSice
potrebujejo Cas, da odgovorijo na spremembo polozaja.

- Ne skusajte obvladati miSi¢nega kr¢a s pritiskanjem v nasprotno smer, ker stvar
samo poslab3ate. Bolje je, da nezno tresete tisti del, ki je v kréu, da se miSice
sprostijo.
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- Ko ravnate z otrokom, mu nudite podporo, ki jo potrebuje, saj strah lahko
povzro¢i misicne krée. Najbolje je, da mu pomagate pridobiti ¢im vec
samokontrole.

- Zagotovite, da bo otrok prezivel dan v razliénih poloZajih, tudi, ¢e je dojencek
ali ¢e je hudo prizadet.

- Preden poizkusite katerikoli nov gib ali nasvet, najprej preverite pri vasem
otroSkem zdravniku, fizioterapevtu ali delovnem terapevtu, ¢e je primeren za
vasega otroka.

Pri vsakodnevnih aktivnostih, kot so: hranjenje, oblacenje, umivanje zob, navajanje na
straniSCe in spanje, starSi potrebujejo kar nekaj pomoci pri otroku s CP.

StarSem dojencka ni problem oblec€i, vendar, kadar je otrok starejSi, bo mo¢ opaziti, da
njegova otrplost, misicni krci ali nekontrolirani gibi povzrocajo tezavo pri oblacenju. Za
uspesno oblacenje je najpomembnejsa izbira pravilnega polozaja. Otroka, ¢e je mozno,
je najbolje, da si starsi pri obla¢enju posedijo v narocje ali da lahko stoji samostojno.
Sodelovanje otroka pri oblacenju je odvisno od tega, ¢e ga to opravilo zanima. Otroka
se spodbuja, da se sam oblaci in slaci, ko to opravilo zna opraviti sam, pa Ceprav
pocasneje, ga je potrebno vedno pohvaliti, ko ga opravi. Ce se ne more samostojno
oblaciti oz. sladiti, ga je potrebno spodbujati, da pri opravilu vseeno sodeluje, kolikor
zmore. Kadar zaradi omejenih gibalnih sposobnosti ne zmore narediti ni¢esar sam, ga je
potrebno spodbujati, da sodeluje tako, da najde pravi kos oblacila (Soncek — zveza
drustev za CP Slovenije, n.d.).

Nasveti za oblacenje (Werner, 2009):

- Potrebno je izbrati ohlapna, udobna oblacila;

- Najprej oblecite prizadeto roko ali nogo (pri slacenju obratno);

- Dajte obleko tako, da jo lahko otrok vidi in jo doseze z lahkoto, tako da lahko
pomaga na kakrSen koli nacin;

- Nikoli ne potegnite otrokove roke skozi rokav tako, da se vleCe za prste, ker se
bo na ta nac¢in komolec Se bolj upognil.

- Vsako obladenje otroka, naj otrok kon¢a sam, ¢e lahko. Ce lahko celotno
oblacenje opravi sam, ga pustite, tudi ¢e bo trajalo, ter ga za vsako oblacenje
pohvalite, ker se trudi;

- Preden mu oblecete nogavice in ¢evlje naj bodo noge upognjene. Tako bodo
gleznji in stopala manj ohromela in prsti se ne bodo krivili navzdol.
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Otroci s CP imajo pogosto tezave pri hranjenju, katere so pa v¢asih hude. Pri hranjenju
lahko dela tezave poziranje, kar lahko privede do zaduSitve. Prav tako delajo teZzave
nenadzorovani gibi telesa, povesen ali izrinjen jezik in neaktivne ustnice.

Nasveti za hranjenje (Disability centre, 2016):

- Otrok naj ima majhne grizljaje in en grizljaj naenkrat;

- Ni¢ hitenja, dovolite mu dovolj ¢asa za obrok;

- Otroka spodbujajte in podpirajte, da dovolj prezvec¢i hrano in da ima med
zvefenjem zaprta usta;

- Bodite razumevajoci za potrebe otroka in ga podprite;

- Pogovarjajte se in jih spodbujajte, da jedo sami in da jim bo hranjenje zabavno;

- Opazujte otrokove reakcije pri hranjenju, da veste kdaj potrebuje premor oz.
kdaj potrebuje naslednji grizljaj ali kdaj koncati s hranjenjem;

- Nikoli ga ne silite s hrano;

- Koncajte s hranjenjem, ko vam pove, da je utrujen oz. da je pojedel dovolj;

- Komunikacija in zabava med obrokom izboljSa otrokove komunikacijske
sposobnosti in odnos otrok — starsi;

- Razumevajoce in aktivo hranjenje spodbuja Zeljo po hrani pri otroku.

Pri otrocih s CP je veliko kariesa zato je SCetkanje zob pomembna vsakodnevna
dejavnost pri vzdrZevanju ustne higiene ter jo je treba zacCeti izvajati zgodaj, Se preden
ima otrok zobe. S¢etkanje ne sme biti boj za star$a ali za otroka, zato izberite del dneva,
ko je otrok dobre volje in to poskusite opravljati vsak dan. S¢asoma bo otrok sprejel, to
kot del vsakdana. Ce ima otrok tezave z nadzorom glave ali telesa, ga postavite v
stabilen poloZzaj ali uporabite njegov sedez ali invalidski vozicek. Za S¢etkanje izberite
mehko $&etko in izvajajte kroze gibe ali gor-dol gibe. Ce otrok ne bo sprejel zobne
S¢etke, uporabite vatirano palcko ali mehko krpico, prepojeno z blago zobno pasto.
Kadar ima otrok tezave z motori¢nimi sposobnostmi, mora imeti posebno zobno $¢etko
s prilagojenim ro¢ajem, da mu bo pomagala pri S¢etkanju (Adnikari, 2014).

StarSi morajo spoznati vzorec odvajanja svojega otroka npr: odvajanje po obroku, ob isti
uri; tako bo starSem lazje vedeti, kdaj dati otroka na kahlico oz. stranisce, ¢e otrok nima
vzorca, starSi morajo sami vzpostaviti nekaksen ritem odvajanja. Zelo pomembno je, da
se otrok med sedenjem na kahlici oz. strani$¢u pocuti varnega. Ce otrok ne more
samostojno sedeti, mora imeti posebno opremo, ki bo pripomogla k izboljSanemu
sedenju. Otroka je potrebno nauciti prave komunikacije, da pove kdaj mora na stranisce,
tudi, ¢e ne more govoriti, sporo¢i z jokom, mencanjem, vleCenjem plenice. Kahlico
mora otrok imeti na vidnem mestu in moramo mu pomagati dolociti znak, s katerim bo
sporocil, da mora na stranis¢e. Vsakic, ko uspesno upravi potrebo in ostane Cist ter suh,
ga je potrebno pohvaliti, da postane ta izkusnja zanj pozitivna. Otrok mora ugotoviti, da
je uporaba stranis$¢a prijetnejsa, kot imeti plenico. Pogosto je, da otroci potrebujejo dlje
Casa, da ostanejo suhi preko noci, zato jim je potrebno pomagati z enostavnimi prijemi,
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in sicer, da otroka pred spanjem in ko se prebudi, poslati na stranis¢e in ga tudi
pohvaliti, ko ostane suh (Sonéek — zveza drustev za CP, n.d.).

Otrok s CP ni enostavno uspavati, saj tezko dlje ¢asa ostanejo v enem polozaju oz. jim

je zelo kratek ¢as udobno. Refluks in epilepsija Se dodatno poslab3ata spanje. Otroci, ki
imajo miSi¢ne krce, potrebujejo nenehno obracanje, zato tudi slabo spijo ¢ez noc.
Dojencki ali malcki lahko menjajo cikel spanja, in sicer, spijo podnevi, ponoc¢i bedijo.
Taksni otroci bi potrebovali sistem spanja, da bi dobili podporo in udobje skozi celotno
no¢. Pomanjkanje spanja pri otrocih s CP mo¢no vpliva na vso druzino (Patil, 2014).
Zato je potrebno pri takSnih otrocih uvediti rutino spanja. Rutina spanja pri otrocih
zgleda tako (Goldington green academy, n.d.):

- Uro pred spanjem naj se otrokova igra umiri,

- Potrebno je dolociti primerno uro odhoda v posteljo glede na otrokovo starost,

- Vecerne aktivnosti naj se vsak vecer odvijajo v enakem vrstnem redu, da si
otrok zapomni,

- Potrebno je uporabiti signale, ki namigujejo, da je Cas za v posteljo,

- Prebiranje vecerne pravljice, vendar mora biti vsak vecer ob istem casu,

- Ugasnitev luci,

- Vsak vecer se ob istem ¢asu zazeli lahko no¢,

- Zjutraj se otroka prebudi, vsak dan ob istem casu

Raziskovalno vprasanje 2: Na kaj mora biti star$ pozoren pri razvoju svojega
otroka?

StarSi ne morejo v naprej vedeti, ali bo njihov otrok imel cerebralno paralizo, saj ni
dedna in simptomi niso vidni takoj ob rojstvu. Starsi, ki imajo rizi¢ne faktorje za pojav
cerebralne paralize, morajo svojega otroka dobro opazovati ter prepoznati nenormalne
pojave pri otroku. Otrok, pri katerem se lahko razvije cerebralna paraliza, ima lahko na
zaCetku teZave s sesanjem, poZziranjem, ima Sibek jok, ima ohlapno, zelo mehko ali
zategnjeno telo. Najprej bodo starsSi pri otroku opazili nenormalen misi¢ni tonus, Ki je
lahko hipoton ali hiperton. Pojavijo se jim lahko vrocinski kr¢i, tresavica rok in nog,
nenavadna lega v posteljici, mezikanje z o¢mi in nenavadno zvijanje telesa ter lahko se
kaze v skromnem glasovnem izrazanju. Pogostokrat pri takSnih otrocih vztrajajo
primitivni refleksi, ki so pri zdravih otrocih Ze zdavnaj izzveneli. Ti otroci se bolj pocasi
razvijajo in dosegajo razvojne mejnike poc¢asneje kot zdravi otroci. Seveda vsi simptomi
cerebralne paralize ne bodo ocitni, nekateri lahko ostanejo skriti (Soncek — zveza
drustev za CP Slovenije, n.d.).
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Kramberger in sod. (2009) navajajo razvojne mejnike, ki so lahko starSem v pomoc¢ pri
opazovanju odstopanj:

e Kontrola polozaja glave — 3. mesec
e Prosto sedenje — 6. mesec

e Plazenje — 8. mesec

e Vstajanje z vlekom — 8. mesec

e Neodvisna hoja — 12. mesec

Razvojni koraki se pojavljajo enako kot pri zdravih otrocih, vendar v velikem
zaostanku, in sicer (Slika 4): otrok mora najprej obvladati kontrolo glave, da lahko
samostojno sedi, in seveda mora biti sposoben samostojno sedeti, da lahko shodi (Zgur,
2011).
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NORMALEN RAZVOJ

» dr#i glavo pokonei

» opira se na podlahti

» leZe na hrbtu sklene roke
nad prsmi

» sedi ob opori
» glavo drii pokonci
® ima izravnan hrbet

MOTNJE RAZVOJA

NORMALEN RAZVOJ MOTNJE RAZVOJA

otrok do tretjega meseca
otrok do osmega meseca

 glave ne more dvigniti

» z glavo sili navzad

e prste stalno stiska v pest
# noge ima trde, iztegnjene

SO

» ima trde okonéine leve ali
desne polovice telesa
« tezko spremeni poloZaj

» sedi samostojno

o roke ima proste za
poseganje, prijemanje

» samostojno se plazi
po vseh Stirih

« stoji ob pohidtvy,
se opira na roke, poskakuje

s ima nm,og_m: hrbet
« roke slabo uporablia
« 110ge ima trde, pokréene

otrok do festega meseca

i

# ne more dvigniti glave
» ima zaobljen hrbet
» roke ima trde, pokréene

« s teZavo dviga glavo
in tezko izravna hrbet
 na nogah ne dri te7e telesa

« 5 hrbta, trebuha se prevali

na bok

» sega po igradi

:

» roke ima pokréene, rame vlede
nazaj » rame vlede nazaj
= noge ima trde, iztegnjen » roke tezko dobimo naprej
» stoji na prstih * 7vija se navzad, noge ima trde

NORMALEN RAZVOJ

« sedi na razliéne nafine
» vstaja ob opori
® boéno hodi ob steni

* samostojno stoji

ali

MOTNJE RAZVOJA

» tezko vstane
» noge ima trde, iztegnjene
» postavlja se na prste

-

« ne zna se plaziti po &tirth
» uporablja le eno stran telesa

otrok do petnajstega meseca

» hodi po prstih ene/obeh nog
hodi o roke ima pokréene - eno/obe

ko sedi, je nagnjen na enc stran
o ob igri uporablja eno roko
» eno nogo ima lahke bolj trdo

(Soncek — zveza drustev za

njami v razvoju

t

Razlikovanje med normalnim razvojem in mo

Slika 4

CP Slovenije, n.d.)
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Raziskovalno vpraSanje 3: Kaksne oblike obravnave oz. rehabilitacije obstajajo za
izboljSanje kakovosti Zivljenja otroka s cerebralno paralizo?

Pri otrocih s cerebralno paralizo je zelo pomembna multidisciplinarna obravnava
(pediater, nevrolog, fiziater, ortoped, nevrofizioterapevt, delovni terapevt, logoped).
Taks$na obravnava omogoca otrokom ¢im bolj$i motori¢ni in psihi¢ni razvoj ter vecjo
samostojnost in neodvisnost. Pri sami obravnavi otroka si strokovnjaki pomagajo z
nevrofizioterapijo, ki vsebuje metodo po Vojuti - ta temelji na refleksnemu gibanju, ki
sestoji iz refleksnega plezanja in refleksnega obrata ter metoda Bobathu, ki temelji na
inhibiciji, stimulaciji in faciltaciji refleksov, z aplikacijami botulinom toksina in
intratekalno aplikacijo Baclofena, ter z nevrokirurSkimi in ortopedskimi operativnimi
posegi (Kramberger in sod., 2009).

Rehabilitacija pri otrocih s cerebralno paralizo je klju¢nega pomena in mora biti zgodna,
s celovitim pristopom in z zagotovljeno kontinuiteto obravnave skozi celotno obdobje
rasti in razvoja. Pomembno je tudi, da pri celotni obravnavi rehabilitacije sodelujejo
starSi. Pod rehabilitacijo, ki jo pridobivajo otroci s cerebralno paralizo, spadajo;
fizioterapija, delovna terapija ter logopedija, ki so prilagojene glede na motnje, ki jih
otrok ima (Damjan, 2000). Fizioterapija je terapevtska obravnava, ki je, kakor navaja
KarapandZa (2007), poglavitna pri otrocih s CP v obdobju do prvega leta in naprej skozi
celotno obdobje razvoja. Cilj fizioterapije je nevromuskularna reedukacija, Ki
preprecuje spasti¢nost, kontrakture, deformacije ter stimulacijo gibalnega razvoja.

Otroke s CP se uvrsca v razli¢ne sisteme, s katerimi se ugotovi, kaksno rehabilitacijo oz.
obravnavo otrok potrebuje. Te sisteme SrSen (2014) navaja:

1. Grobe gibalne funkcije (GMFCS - The gross motor function measure)
2. Funkcijo rok (MACS - Manual ability classification system)
3. Kognitivne sposobnosti

Dodatno $e navaja druge sisteme:

- glede na sposobnosti komunikacije,

- glede na motnje hranjenja in poZiranja ,
- glede na funkcijo vida,

- glede na funkcijo sluha.

Fizioterapija ima poglavitno funkcijo pri opravljanju stanja, saj se osredoto¢a na
gibanje, delovanje in optimalno izrabo potenciala otroka. Za dolocitev tehnik, ki bo
uporabljala, doloca stopnja fizi¢nih omejitev in kaj je za otroka s CP najbolj koristno.
Fizioterapija uporablja fizikalne pristope za spodbujanje,ohranjevanje in obnavljanje
fizi¢nega, psihi¢nega in socialnega pocutja (Gunel, 2011).
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Terapije se iz leta v leto spreminjajo, kar je znak aktivnega pristopa k problematiki, se
pa tudi spreminjajo in povecujejo potrebe oseb s CP, zato Ravnik (2006) navaja terapije,
Ki se najpogosteje uporabljajo v Sloveniji pri CP:

- ohranitev gibljivosti;

- sproscanje;

- dihalne vaje;

- masaza;

- lumbrikacija sklepov;

- PNF (proprioceptivna nevromuskularna facilitacija);
- RCM (refleksnoconska masaza stopal in dlani);

- PSM (periferna sklepna mobilizacija);

- korekcija drze;

- VPU (vaje proti uporu);

- vaje za koordinacijo;

- Su jok (korejska tehnika akupunkture);

- motivacijska terapija;

- zilna gimnastika;

- korekcija palcev na nogi;

- humoralna terapija (vakuumsko nekrvavo izsesavanje).

Vrste fizikalne terapije, ki se uporabljajo za lajSanje tezav (Gazi¢, 2010):

e hidroterapija (metoda halliwk),

e termoterapija (infrardeci Zarki, parafin, parafango, krioterapija),
o elektroterapija (tens),

e mehanoterapija (trakcija, uz, masaza),

e magnetoterapija,

o laserska terapija,

e Kkinezioterapija.

McMahon, Pruitt, Vargus-Adams (2010), navajajo naslednje terapije za lajSanje tezav
pri CP:

- Hipoterapija (terapevtsko jezdenje);
- Suit terapija;

- Hiperbaric¢na kisikova terapija;

- Terapija z vzorCenjem;

- Koduktivna edukacija;

- Kraniosakralna terapija;

- Metoda Feldenkrais;

- Akupunktura;

- Baklofenska ¢rpalka;
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- Terapija z omejevanjem;
- Elektricna stimulacija (funkcionalna elektricna stimulacija, nevromuskularna
elektri¢na stimulacija in elektri¢na stimulacija bole¢inskega praga).

Dodatne terapije so $e (Soncek — zveza druStev za CP Slovenije, n.d.):

- ABR metoda (napredna biomehanska rehabilitacija);
- Bownova terapija;

- Neuro-respiratorna terapija (Scotsonova tehnika);

- Terapija z delfini;

- Snoezelen-senzorna stimulacija;

- Aleksander tehnika;

- G-terapija;

- Selektivna dorzalna rizotomija.

Delovna terapija je nepogresljiv del multidisciplinarnega timskega pristopa pri
obravnavi otrok s CP. Osredotoca se na izboljSanje otrokovega razvoja na podro¢jih fine
motorike, igralnih spretnosti, socialnih ves¢in in sposobnosti samooskrbe. Pomaga pri
izboljSanju fizi¢ne, kognitivne, socialne in motori¢ne sposobnosti ter drze (Patel, 2005).

Delovna terapija pomaga otrokom predvsem pri (Cerebral palsy guide, 2016):

- povecanju njihove moznosti za neodvisnost;

- izboljSanju njihove sposobnosti za igranje in ucenje;
- povecanju njihove samozavesti in samospostovanja;
- oblikovanju rutine;

- obcutku doseganja ciljev;

- izboljSanju kakovosti zivljenja.

Otroci s cerebralno paralizo imajo tezave z ucinkovitim Sporazumevanjem zaradi
mozganske okvare, ta povzroa motnje govora, ki izhajajo iz gibalnih, senzori¢nih in
intelektualnih motenj. Logopedska obravnava vkljucuje spodbujanje naravnih oblik
sporazumevanja, uporabo pripomockov, simbolov in poucevanje sogovornikov, in s tem
pomaga razvijati sposobnosti na podro¢ju sporazumevanja. Logoped pri terapiji
uposteva otrokovo splosno psihi¢no in fizi¢no stanje in ne samo njegovih govornih in
jezikovnih sposobnosti (Sonc¢ek — zveza drustev za CP Slovenije, n.d.).

Za pravilno dolocitev logopedske obravnave pomaga logopedu lestvica, katero SrSen
(2014) navaja, da je najnovejSa lestvica za razvrScanje otrok s CP tudi lestvica
razvrS€anja glede na komunikacijske sposobnosti (CFCS). Pri razvr§¢anju je treba
upostevati nac¢ine komunikacije, in sicer; uporabo govora, gest, vedenja, pogleda, izraza
obraza in uporabe nadomestne komunikacije (znakovni jezik, slike, komunikacijske
knjige in aparature za komunikacijo).
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6 ZAKLJUCEK

Cerebralna paraliza je skupina trajnih nepravilnosti gibanja in drze, ki so posledica
nenapredujo¢ih moten;j razvijajo¢ih se mozganov. Ceprav je osnovna znaéilnost otrok s
cerebralno paralizo tezava s motoriko, bi morali njihovo zdravstveno stanje obravnavati
v okviru zdravstvenih, razvojnih in psihosocialnih vprasanj. Z razvojem in rastjo otroka
se povecuje stopnja invalidnosti, zato je potrebno predvidevati razvojne potrebe otroka
in pravocasno ukrepati z izbiro ustrezne zdravstvene oskrbe, ciljev in habilitacijskega
programa, v Kkaterih bo otrok sodeloval. V psihosocialnem pogledu so tezave v
komunikaciji, socializaciji in spretnosti vsakdanjega Zivljenja za delovanje otroka s

cerebralno paralizo pomembnejSe od samih motori¢nih teZzav in pomanjkanjem gibanja.

Pri otrocih s CP je klju¢nega pomena zgodnja terapevtska obravnava, saj jim s tem
omogocajo ¢im bolj§i motoricni in psihi¢ni razvoj ter vec¢jo samostojnost in
neodvisnost. Otroci imajo na voljo veliko terapij, s katerimi jim lajSajo bolecine,
spasti¢nost ter druge tezave, Ki se jim pojavijo. Seveda pa vsaka terapija ni ucinkovita
za vsakega otroka s CP, zato vsakemu otroku posebej, glede na njegove potrebe ter
teZzave, prilagodijo terapije in obravnavo. Pri vsaki obravnavi je pomembno, da
sodelujejo starSi, saj tako otrok ne bo obcutil strahu in bo imel veéje zaupanje v

terapevte.

V situacijah, ko se starSem rodi otrok z najtezjo motnjo v duSevnem in telesnem
razvoju, to prizadene celotno druzino. StarSi imajo obcutek krivde in se sprasujejo, kaj
so naredili narobe, s ¢im so to povzro¢ili. Njihovo obdobje je polno vzponov in padcev.
Vendar morajo starsSi takSnega otroka sprejeti in ga imeti radi, kot ostale otroke njihove
starosti. Za otroka je najpomembnejSe, da od starSev dobi podporo, spoStovanje,
zaupanje ter sprejetje. Starsi lahko za otrokov razvoj naredijo najve¢. V veliko pomo¢
jim bo tako imenovani handling, s katerim starSi otroka ucijo spoznavanja okolja,
svojega telesa, reakcij na zunanje in notranje drazljaje ter zmanjsujejo spasticnost. StarSi
bodo skozi razvijanje otroka spoznali, kako komunicirati z otrokom in na kak$en nacin
jim Zeli kaj povedati. Ko je otrok dojencek, ga bodo oskrbovali kot vsakega drugega
otroka, vendar, ko otrok odraste, se bodo morali starsi nauciti, na kaksen nacin skrbeti

ter oskrbovati otroka pri vseh vsakodnevnih aktivnostih. StarSi se morajo zavedati, da
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takSen otrok potrebuje veliko spodbude in potrpljenja, saj mu bodo le tako dali obcutek
samozavesti, zadovoljstva, da bo naredil opravila samostojno ter da bo vsaki¢ Zelel

pomagati na kakrSen koli nacin.
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POVZETEK

Diplomska naloga predstavlja tematiko otrok s cerebralno paralizo ter njihove starSe in
oskrbo na domu, ker je ta tema Se vedno premalo predstavljena in starSi so premalo
osvesceni glede same bolezni in rokovanja oz. Zivljenja s takSnim otrokom.

V teoreticnem delu predstavljamo, kaj sploh je cerebralna paraliza. Nadaljujemo s
epidemiologijo, da priblizamo koliksno je Stevilo rojenih otrok in vzroke, kaj sploh
lahko povzroca 0z. kdaj (prenatalno, perinatalno ali postnatalno). Tezko je razvrstiti
otroka v eno izmed vrst cerebralne paralize, medtem ko ima razli¢ne pridruzene motnje
0z. okvare. Vendar predstavljamo vsako obliko (spasti¢na, atetoidna, ataksi¢na, meSana
in hipotona) in opisujemo njene znacilnosti. V nadaljevanju predstavimo simptomatiko.
Navedemo primitivne reflekse ter otrokove mejnike, katere bi moral doseci pri starosti
zdravega otroka. Priblizamo tudi pridruzene zdravstvene tezave (motnje vida, motnje
sluha, zaostanek v razvoju govora, zaostanek v duSevnem razvoju,..), katere lahko
doletijo posameznega otroka s cerebralno paralizo. Nato predstavimo moznosti 0z.
oblike zdravljenja, katere lahko pripomorejo k boljSemu oz. kvalitetnejSemu Zivljenju
otrok. Pod samo zdravljenje se dotaknemo, nekaterim oblikam in sicer rehabilitaciji,
katera se osredoto¢a na grobe gibalne funkcije (I.-V. stopenj), funkcije rok (I.-V.
stopenj) in kognitivne sposobnosti; fizioterapiji, katera omogoca elektri¢no stimulacijo,
hidroterapijo in hipoterapijo; delovna terapija, katera pokriva najpomembnejSa otrokova
podrocja, od fine motorike do vizualne-motoriéne sposobnosti; ter logopedija.
ObseZnejSe predstavimo zdravstveno nego otroka, katera je prilagojena potreba ter je
odvisna od stopnje prizadetosti. StarSi so najpomembnejsi del otrokovega zivljenja, zato
so starSi Ze zaskrbljeni ob najmanjsi tezavi pri otroku. Starsi, katerim se otrok rodi s
tako hudo prizadetostjo se spraSujejo oz. obtozujejo kaj so naredili narobe, da se jim je
otrok rodil takSen. Skrbi jih tudi, kako bodo ravnali oz. skrbeli za takSnega otroka, zato
smo predstavili oskrbo v vseh zivljenjskih aktivnostih. Vendar kasneje jim je
najpomembnejSe ali bo njihov otrok lahko hodil in kaksSno bo njegova prihodnost.

Klju¢éne besede: cerebralna paraliza, starSi, zdravstvena nega, zdravljenje,
simptomatika.
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SUMMARY

The thesis presents the theme of children with cerebral palsy and their parents and care
at home, because this topic is still under-represented, and parents have a lack of
awareness regarding the disease itself and the handling or life with such children. The
theoretical part presents what exactly is cerebral palsy. Proceed with epidemiology,
closer to what is the number of live births and causes, what do can cause or when
(prenatal, perinatal or postnatal). It is difficult to classify a child in one of the types of
cerebral palsy, while a variety of comorbid conditions or malfunction. But imagine any
form (spastic , ataxic, athetoid , mixed and hypotonia) and describe its features. Below
we present the symptoms. Provide primitive reflexes and children's milestones, which
should be achieved at the age of a healthy baby. Closer to the associated health
problems (visual disturbances, hearing disorders, delayed development of speech,
mental retardation in development, ..), which may afflict an individual child with
cerebral palsy. Then we present the possibilities and forms of treatment, which can
contribute to improved quality of life and children. Under the only treat touched certain
forms namely rehabilitation, which focuses on the coarse physical function (I.-V.
levels), period features (I.-V. rates) and cognitive skills; physiotherapy, which provides
electrical stimulation, hydrotherapy and hypotherapy; occupational therapy, which
covers the most important child's areas of fine motor to visual-motor skills; and speech
and language therapy. Introduce more comprehensive care of children, which is tailored
to the needs and depends on the degree of disability. Parents are the most important part
of a child's life, so parents are already concerned about the minor problems in the child.
Parents whose children are born with such severe wonder respectively. accused of
something they did wrong, that they child was born like that. They worry also how they
act or. take care of that child, so we present care in all life activities. However, later he
most importantly whether their children can go and what will be its future.

Keywords: cerebral palsy, parents, health care, treatment, symptomatology.
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