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POVZETEK

Diplomsko delo opisuje avtizem, ki se kaze predvsem kot nezmoznost za komuniciranje z
okolico. Velika vecina otrok z motnjami avtisticnega spektra ima govorne tezave in tezave
s socialnim vkljuevanjem. Prav tako imajo hude telesne simptome, ki se kazejo kot
motena prebava, nevroloske motnje, epilepsija in podobno. Dve tretjini prizadetih otrok je

deckov. Avtizma je v zadnjih letih vse vec, razlogi za porast pogostosti motnje niso znani.

V teoreticnem delu diplomskega dela je predstavljen zgodovinski razvoj poznavanja
avtizma, etiologija, znaki, ki so pokazatelji avtizma, diagnosticiranje ter zdravstvena nega
obolelega otroka. V poglavju o zdravstveni negi otroka so opisane naloge medicinske
sestre v pediatricni zdravstveni negi in proces zdravstvene nege. Navedene so tudi

ustanove in sluzbe, kjer se medicinska sestra lahko sreca z otroki z avtizmom.

Posebno poglavje naloge je namenjeno nevladnim organizacijam v Sloveniji, Kkaterih

glavne dejavnosti so usmerjene na otroke z motnjami avtisti¢nega spektra in njihove starse.

V empiri¢nem delu smo preko kvalitativne analize pogovorov s tremi starSi ilustrirali
dozivljanje in soo€anje z motnjami avtisticnega spektra pri njihovem otroku. Predvsem so
nas zanimale njihove izkusnje in obcutki ob srecanju otroka z obravnavo v zdravstvenem

sistemu.

Klju¢ne besede: avtizem, zdravstvena nega, medicinska sestra, otrok.
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ABSTRACT

This thesis deals with autism which is commonly characterised by inability to
communicate with the environment. Most children with autism spectrum disorder have
difficulties in speaking and social integration. Furthermore, they suffer from severe
physical symptoms such as indigestion, neurological disorders, epilepsy and similar. Two
thirds of affected children are boys. There has been an increase in the number of people

suffering from autism in the last few years, however the reasonremains unknown.

The theoretical part presents autism as a diagnose; it also presents its historical
development, aetiology, the symptoms which are indicators of autism, the process of
diagnosing a patient and their health care. The part dedicated to health care mostly deals
with tasks relevant to nurses in paediatric care and the process of health care. It also
provides a description of institutions and services where a nurse might come in contact

with patients with autism.

One chapter is dedicated to non-governmental organizations in Slovenia, whose main

activities focus on children with autism spectrum disorder and their parents.

In the empirical part the qualitative analysis of conversation was used to illustrate how

parents experience and face their children with autism spectrum disorder.

Key words: autism, health care, nurse, child.
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1. UVOD

Avtizem je kompleksna in vse Zivljenje trajajoCa razvojna motnja, ki se kaze predvsem kot
kakovostno spremenjeno vedenje na podrocju socialne interakcije, besedne in nebesedne
komunikacije ter imaginacije. Izraz avtizem se uporablja za obnaSanje otroka, ki ne zmore
stikov z ljudmi in celo s svojimi starSi. Nekoc¢ je veljal za redko motnjo, vendar se je v
zadnjih 20 letih njegova incidenca drasti¢no povecala, celo do dvajsetkrat. Predvideva se,
da je incidentnost avtizma pogojevalo tudi diagnosticiranje otrok v zgodnejSem obdobju,
pri katerem so bili diagnosticirani tudi lazji primeri okvare. Le-te pojmujemo kot spekter

motenj (1).

Avtizem se definira in diagnosticira glede na prisotnost dolo¢enega nacina vedenja
oziroma lastnosti otroka. Specifi¢no in univerzalno za avtizem predstavlja Wingova triada
(2) in sicer, okvara socializacije, komunikacije in imaginacije. Da bi otroke z motnjami v
razvoju dovolj zgodaj odkrili, bi bilo potrebno redno in celovito nadzorovati razvoj vseh ze

od zgodnjega intrauterinega razvoja dalje (2, 3).

Pri delu z otroki, ki imajo diagnozo avtizem je nujno potreben multidisciplinaren pristop,
ki ima za cilj maksimalni kognitivni, emocionalni in socialni razvoj. Pri tem gre za timsko
obravnavo, ki vkljucuje terapijo, edukacijo, modifikacijo vedenja, logopedsko obravnavo,
terapijo z zdravili, vkljuceni so tudi star$i kot ¢lani tima. Sodelovanje s starSi v tem
procesu je nujno potrebno. Prav starsi lahko nudijo vse potrebne in pomembne informacije:
kako pristopiti k njihovemu otroku, kako navezati stik z njim, pridobiti njegovo zaupanje,

predvsem pa kako vzpostaviti dolo¢eno komunikacijo.

Pri obravnavi otroka s sindromom avtizma medicinska sestra potrebuje veliko znanja,
predvsem pa mora vsakega otroka obravnavati individualno. Individualna terapija
omogoca boljSe razumevanje otrok z avtizmom, njihovih ¢ustev, afektivnih stanj, zvez med
temi stanji in dogodki, odnos do ljudi, okolja in sprememb v okolju. Da bo medicinska
sestra znala pristopiti k otroku z avtizmom mora biti pozorna na njegove $ibke tocke, prav

tako mora poznati znacilnosti takSnega otroka. Zato je zelo pomembno, da zna tudi osebje
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v zdravstveni negi pravilno vzpostaviti stik s starsi in jih vzpodbujati k sodelovanju (4, 5,
6).

Namen diplomskega dela je preuciti, spoznati in ¢im vec izvedeti o samem pojmu avtizem,

o diagnozi in zdravstveni negi otroka z avtizmom.
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1.1. Avtizem

Beseda avtizem izvira iz grske besede “autos”, kar pomeni sam, lasten, vsebinsko vase
usmerjen (7). Avtizem se uvrsca v skupino pervazivnih razvojnih motenj zaradi nevroloske
disfunkcije. To so motnje, ki se kazejo s soCasnimi abnormnostmi na ve¢ podrocjih
razvoja. Moteni so socialni stiki otroka z osebami v njegovem okolju, njegova zanimanja
in dejavnosti so zozena in stereotipna (6, 8). Iz opisanega sledi, da gre pri avtizmu za
globoke osebnostne motnje, zaradi katerih otrok ni sposoben vzpostavljati stikov in se
vkljucevati v okolje (9). Otrok, ki ima diagnozo avtizem, Zivi v nenavadni osamljenosti,
¢eprav ni gluh, se zdi kakor da ne slisi, kar mu re¢emo. Ponavadi tudi ne govori ali govori
na neobicajen oziroma le njemu lasten nacin (10). Avtizem navadno postane viden v prvih
treh letih zivljenja, vendar se nadaljuje tudi kasneje v odraslosti (8). V strokovni literaturi
se navaja, da je avtizem prisoten ze ob rojstvu otroka. Prav tako lahko pride do regresa

otroka, kar je mogoce povezati z nekaterimi obolenji ali cepljenji (5).

1.1.1. Zgodovinski razvoj

Izraz avtizem (tudi avtistiéno misljenje ali dozivljanje) je prvi uporabil leta 1911 znameniti
nemski psihiater Eugen Bleuler (11) in sicer kot enega od Stirih poglavitnih znakov
shizofreni¢ne dusevne motnje. Bleuler (prav tam) avtizem opiSe kot »beg iz realnosti«, v

katerem prevladuje v relativnem in absolutnem smislu notranje bolnikovo doZivljanje (11).

Leta 1943 je dr. Leo Kanner, prvi uradno priznani otroski psihiater v ZDA, prvi¢ opisal
avtizem. Njegovo delo je temeljilo na raziskavi 11 otrok, ki jih je opazoval med leti 1938
in 1943. Prouceval je otroke stare manj kot eno leto, ki niso bili v kontaktu z ostalimi
[judmi. Nekaj desetletij po tem, ko je Kanner opisal »avtisticno motnjo«, je bila ta

prepoznana kot psihoti¢na motnja in klasificirana kot tip shizofrenije v otrostvu (1, 12, 13).
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Priblizno ob istem ¢asu je avstrijski profesor otroske psihiatrije Hans Asperger (12) objavil
svoje raziskave o njegovih »malih profesorjih« oziroma otrocih z zelo visokim
inteligenénim koli¢nikom, ki niso bili sposobni razviti socialnih vescin. Leta 1944 je na

Dunaju opisal »Aspergerjev sindrom« ali Se en odtenek avtisticne motenosti.

V tistem Casu se je avtizem obravnaval kot psiholoska motnja in to prepri¢anje je Se bolj
utrdil psiholog avstrijskega rodu Brun Bettelheim (12) leta 1967 v knjigi »Prazna
trdnjava: otroSki avtizem in rojstvo jaza (The Empty Fortress: Infantile Autism and the
Birth of the Self).«

Bettelheim (12) zapiSe, da je za razvoj avtizma kriva mati, ¢e otroku ne zna omogociti, da
bi razvil ¢ustveno navezanost. Vzrok avtizma naj bi bila torej materina »hladnost«, mati
naj bi bila neke vrste ¢ustveni hladilnik. Ta teorija je veljala tudi Se v sedemdesetih letih.
Zato se je Bernard Rimland iz Kalifornije, po poklicu psiholog in motiviran z diagnozo
sina, lotil razkrivanja skrivnosti avtizma. Leta 1956 se mu je rodil sin Mark, ki so mu pri
dveh letih zdravniki diagnosticirali otroski avtizem in zeno Glorijo obtozili, da se s sinom
ni ¢ustveno povezala. Leta 1964 je dr. Rimland objavil knjigo z naslovom Otroski avtizem:
sindrom in njegove posledice za nevrolosko teorijo vedenja (Infantile Autism: The
Syndrome and Its Implications for a Neural Theory of Behavior). Knjiga je spremenila
pogled na avtizem, ki ni bil ve¢ obravnavan kot psiholoski problem, temve¢ kot
nevrorazvojna motnja. Dr. Rimland je ustanovil InStitut za raziskovanje avtizma — ARI
(Autism Research Institute) in organizacijo DAN! (Defeat Autism Now! ali po slovensko
Premagajmo avtizem zdaj!). Umrl je leta 2006 v starosti 78 let in v ¢asu njegove smrti SO

se otroci, zahvaljujo¢ njegovemu zivljenjskemu delu, ze osvobajali spon avtizma (12).

V zacetku 70. let je Michael Rutter (12) med prvimi opozoril na vrsto bistvenih razlik med
avtizmom in shizofrenijo (1) in sicer zacetek, potek, zdravljenje, napoved izida ter
druZinska obremenjenost. Leta 1977 sta dr. Susan Folstein in dr. Michael Rutter (13)
objavila prvo $tudijo dvojckov z avtizmom in s tem potrdila, da ima avtizem tudi gensko

0snovo.
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Leta 1991 so dr. Catherine Lord, dr. Michael Rutter in dr. Ann LeCouteur objavili Autism

Diagnostic Interview.

Leta 1992 je ZdruZenje ameriskih psihiatrov (ASA) izdalo Diagnosti¢ni in statisti¢ni
prirocnik (DSM-IV), v katerem so bili doloeni kriteriji za diagnosticiranje avtisticne
motnje. Svetovna zdravstvena organizacija (WHO) je podoben priroc¢nik izdala 1. 1993, ki

je znan kot Mednarodna klasifikacija bolezni (ICD-10).

V zgodnjih 90-tih letih so genetiki zaceli povezovati avtizem z abnormalnostmi na
kromosomu $t. 15. Leta 1998, so objavili povezanost med kromosomom 15q in

kromosomom 7q (13).

Leta 1998 je dr. Wakefield opravil Studijo, v kateri je s sodelavci opisal 12 otrok s
prebavnimi tezavami in nevrolo§kimi motnjami - predvsem avtizmom. Raziskovali so
moznost povezave prebavnih tezav z avtizmom in ker je vecina starSev navajala zacetek
tezav po cepljenju z OMR (oSpice, mumps, rdecke), so kot mozen okoljski faktor v
interpretaciji omenili cepiva. Ceprav so v tekstu poudarili, da $tudija ni dokazala vzro¢ne
povezave med cepivom in avtizmom, je bil dvom zasejan in na avtorje se je vsul plaz
pravovernih. Pod takim pritiskom se je leta 2004 deset od trinajstih avtorjev v skupni izjavi
ogradilo od interpretacije in $e enkrat poudarilo, da Studija ni dokazala vzro¢ne povezave

cepiva OMR z avtizmom (20).

Oktobra 2004 je ne jesenskem seminarju DAN! ameriSki igralec Diamond Lou Phillips

predstavil dvajset otrok, ozdravljenih avtizma (11).

1.1.2. Definicije avtizma

V strokovni literaturi obstaja zelo veliko definicij avtizma, saj skoraj vsak avtor navaja
svojo definicijo. Zmeda klasifikacij pogojuje tudi nejasnost definicij otroskega avtizma. V
nadaljevanju so navedene nekatere izbrane definicije avtizma, ki po svojem pomenu

najbolj ustrezajo potrebam dela medicinske sestre.
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Definicija Lea Kannerja iz leta 1943, ki je tudi prvi uporabil izraz »avtizeme, in sicer ga je

prvotno poimenoval »avtisticna motnja afektivnega kontakta«, kasneje ga je sam

preimenoval v »zgodnji otroski avtizem.«

Definiral ga je z naslednjimi karakteristikami (4):

nesposobnost vzpostavljanja ustreznega odnosa z ljudmi in situacijami od samega
zacCetka zivljenja,

odklanjanje in anticipitorno nereagiranje na poskus, da bi otroka dvignili,

motnje govornega razvoja — govor se pri nekaterih otrocih sploh ne razvije, pri
drugih, ki imajo razvit govor, pa ta ne sluzi komunikaciji,

izjemen mehanicen spomin,

dobesedno ponavljanje vprasanj, zamenjava osebnega zaimka,

motnje pri hranjenju,

panicen strah pred glasnimi zvoki in gibajo¢imi se predmeti, na drugi strani pa
obsedenost s tem,

obsesivna zelja po istosti,

omejen fond spontanih aktivnosti, odpor do sprememb, dober odnos do predmetov
— navezanost na predmete,

indiferentnost do ljudi, odsotnost o¢esnega kontakta,

dobri kognitivni potenciali,

telesno zdravje,

vsi otroci izhajajo iz intelektualno in izobrazbeno visjih slojev.

Naslednja definicija, ki je navedena je redefinirani kriterij DSM (diagnosti¢ni in statisti¢ni

priro¢nik dusevnih bolezni; Amerisko psihiatricno zdrauzenje) -111 — predlog definicije za
DSM-1V, ki navaja naslednje karakteristike (4):

avtisticna socialna disfunkcija, pri kateri je velik in trajen primanjkljaj v
socializaciji in socialnih odnosih, definiran kot prizadetost na vsaj dveh izmed
naStetih podrocjih: navezanost, sociabilnost in socialna komunikacija, izraZzanje in

razumevanje custev,
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e tezja prizadetost govora — eden od teh dveh tipov: mutizem ali nenavadni govorni
vzorci — eholalija, zamenjava zaimkov, dobesedna ali idiosinkrati¢na uporaba
jezika, mehani¢na eholalija,

e prizadetost v komunikaciji — oba navedena tipa: neverbalna komunikacija
(nesposobnost razumevanja kretenj, pogleda, vokalizacije in obraznega izraza),
verbalna komunikacija — v primeru, da je otrokov govor razvit (teZave pri izraZanju,
oblikovanju osnovne misli sporocila, ugotavljanju zveze, smisla govora (nekoga
drugega), tezave pri vzdrzevanju dialoga, odmik od teme, tezave pri razumevanju
implicitnih sporocil v zahtevi in drugih vidikih verbalne interakcije),

e druge znacilnosti (prisotna je lahko ena ali ve¢ navedenih znacilnosti): odpor do
sprememb v okolju; vztrajanje pri opravljanju stvari na vedno enak nacin;
odstopanja v gibanju, drzi; repetitivni gibi dlani in prstov (stereotipije), hoja po
prstih, nenavadni nacini hoje; samostimulacija: grizenje ali udarjanje samega sebe,
butanje z glavo; ekscesivna fascinacija nad predmeti ali navezanost na predmete;
nenavadne reakcije na senzorne drazljaje (presibke ali premo¢ne reakcije na slusne,

tipne, vizualne, vonjalne ali okuSalne drazljaje); odsotnost imaginativne igre.

1.1.3. Etiologija avtizma

Zgodnje razlage avtisticne motnje so bile ve¢inoma psihodinamske. Najvecji pomen so
pripisovale patoloskemu odnosu mati - otrok. Bettelheim je leta 1967 opisoval avtisticni
umik otroka kot posledico hladnih odnosov s star§i brez izrazanja emocij. Teorije, ki so
avtizem razlagale predvsem s kvaliteto starSevstva in vzorci druZinske interakcije, s
Studijami ve€inoma niso bile dokazane. Tovrstna prepri¢anja o etiologiji avtizma so kljub

temu Se vedno prisotna (14).

NovejSe raziskave avtisticnih motenj se usmerjajo na raziskovanje nevrobioloske etiologije
in vloge kognitivnih dejavnikov. BioloSke teorije raziskujejo povezanost motnje z
genetskimi faktorji, intrauterinimi vplivi, perinatalnimi zapleti, nevrokemi¢nimi faktorji,

psihofizioloskimi faktorji ali s kombinacijo teh faktorjev.
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EtioloSko se povezuje avtizem s celo vrsto dejavnikov, ki ogrozijo razvoj osrednjega

ziv¢evja, vendar nobeden od teh moznih organskih vzrokov ni zanesljivo povezan z

nastankom te motnje (14):

Genetski dejavniki: dednost nekaterih primerih avtizma potrjujejo Studije druzin z
avtisticnimi otroki. V druzinah z enim avtisti¢cnim otrokom je verjetnost, da bo tudi
naslednji otrok z avtisticno motnjo 8,6 %. V klini¢ni sliki obolenj, ki so posledica
kromosomskih nepravilnosti, je pogosto opaziti znake avtisticnega vedenja (primer
krhkega kromosoma, tuberozna skleroza).

Metabolne motnje: prirojene motnje metabolizma so lahko vzrok avtisti¢ne motnje.
Cas, v katerem nastaja mozganska okvara, je razli¢en. Otrok se lahko rodi brez
znakov okvare kljub prirojeni encimski okvari. Placentarni mehanizmi namre¢
zmorejo popolnoma ali vsaj delno kompenzirati motnjo. Po rojstvu otrokov
pomanjkljivi metabolni sistem pri zahtevnejSem nacinu prehranjevanja s¢asoma ne
more ve¢ premostiti encimske okvare, ki posredno postopoma kvari mozgane. V
nekaterih primerih se to zgodi prav kmalu (npr. fenilketonurija), v drugih pa sele v
starosti 2-3 leta, zato se tudi vedenjska motnja pojavi kasneje. Doslej je najbolj
pojasnjena povezava med avtizmom in prirojenimi motnjami metabolizma
aminokislin.

Infekcije: okuzbe pred in po rojstvu v visokem odstotku povzro¢ajo mozgansko
okvaro s posledicno dusevno manjrazvitostjo. Rezultati Stevilnih raziskav kazejo
enako vzro¢no povezanost tudi pri avtizmu. MoZganska okvara je navadno
posledica neposrednega toksi¢nega ucinka vnetja (encefalitis), lahko pa nastane
zaradi spremenjenih pritiskov v lobanji (poinfekcijski hidrocefalus). V literaturi so
kot povzrocitelji najveckrat omenjani virusi (citomegalovirus, herpes, rubela in
HIV). V zadnjem ¢asu se v Veliki Britaniji veliko govori o patoloSkem vplivu
cepljenja (oSpice, mumps, rdecke) in morebitni zvezi z nastankom avtizma, vendar
je bila hipoteza ovrzena.

Nevroloske ugotovitve (niso zanesljivo lokalizirale prizadetih delov mozganov): pri
vec kot 30 % avtisti¢nih otrok se v zgodnjem in srednjem otroStvu razvije povecan
obseg glave; omenja se manjSe Stevilo Purkinje celic, prenatalni in perinatalni
faktorji, mehki nevroloski znaki, subkortikalni faktorji, nerazvitost malih

mozganov.
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e Biokemicni faktorji: serotonin, dopamin, norepinefrin, mozganski opioidi.
e Drugo: starejSe matere, krvavitve v zgodnji ali srednji triadi nosecnosti,
nedonoSenost ali prenoSenost, vrstni red rojstva (bolj rizi¢ni prvo-, Cetrto- ali

kasneje rojeni otroci).

Kognitivne teorije opisujejo kognitivne deficite otrok z avtizmom (14):

e Teorija primanjkljajev v procesiranju informacij: tezave z zapored;ji in abstraktnim
misljenjem, kar je v zvezi z zapoznelim razvojem govora.

e Teorija primanjkljajev socialnega razumevanja: deficiti socialnih ves¢in ter
razumevanja socialnih odnosov in situacij.

e Teorija primanjkljajev v percepciji emocij: Custvena neadekvatnost avtisti¢nih
otrok je posledica abnormnosti v procesiranju informacij o obraznih izrazih emocij.

e Teorija uma: socialne in komunikacijske tezave so posledica otrokove
nesposobnosti predstavljanja mentalnih stanj drugih ljudi.

e Teorija primanjkljajev avtobiografskega spomina: tezave s priklicom dogodkov, ki
so se jim zgodili (epizodi¢ni avtobiografski spomin), kar je posledica tezav pri
dozivljanju dogodkov kot tistih, ki so se zgodili njim (teZzave v dozivljanju selfa).

o Teorija Sibke centralne koherence: situacij ne presojajo globalno, ampak
fragmentarno, na osnovi posameznih informacij, ki jih ne vklju¢ijo v kontekst
(pristop od spodaj navzgor, namesto od zgoraj navzdol).

e Primanjkljaji na podrocju eksekutivnih funkcij: teZzave na podrocju vzdrZevanja
pozornosti, pri inhibiciji nerelevantnih odgovorov, nacrtovanju aktivnosti,
vzdrZevanju kognitivnega stila, nadzoru uspesnosti, uporabi povratnih informacij

pri korekciji postopkov, fleksibilnim menjavanju kognitivnega stila.

1.1.4. Znaki avtizma (klini¢na slika)

Klini¢na slika avtizma se med otroki razlikuje, odvisna je od starosti in intelektualnih
sposobnosti. Nekateri otroci so socialno brezbrizni, neverbalni, drugi se lahko socialno

zblizujejo in komunicirajo — ampak govorijo vedno znova o svojih posebnih interesih (15).
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Pokazatelji avtizma se pokazejo Ze pred tretjim letom starosti. V poteku otrokovega
razvoja je lahko manj izrazita in pripelje pri odraslem do svojskosti in ¢udastva ali pa
ostane ves ¢as enako intenzivna in izrazita tako na polju socialne neodzivnosti kot tudi pri

vseh drugih znacilnosti.

Umske sposobnosti teh otrok so lahko v mejah normale (dolociti jih je tezko zaradi
otrokove nekomunikativnosti in slabsih govornih sposobnostih). Nekateri otroci z
avtizmom se lahko do neke stopnje vkljucijo v prilagojen izobrazevalni proces. Raven
inteligen¢nih sposobnosti otrok z avtizmom je v vecini primerov, vsaj funkcionalno, v

obmocju blazje ali zmerne manjrazvitosti (23).

V nadaljevanju so predstavljeni klini¢ni znaki po starosti:

Prvo leto starosti

Znaki avtizma v prvem letu starosti Se niso zanesljivi diskriminatorni simptomi,
pomembno jih je opazovati, in sicer (14):
e odsotnost socialnega smeha,
e deficit ustrezne mimike obraza,
¢ Sibka pozornost,
o deficitarnost v socialnih interakcijah,
¢ indiferentnost do ljudi,
e preferenca k samosti,
e nevzpostavljanje oCesnega kontakta,
e odsotnost ustreznih gest,
e odsotnost emocionalnih ekspresij,
e manj gledanja drugih ljudi,

e manj kazanja s prstom v drugem letu starosti.

10
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Drugo in tretje leto starosti

a) Deficiti na podro¢ju komunikacije (14):

zaostanki v govornem razvoju, zlasti v razumevanju,

neobicajna raba jezika,

slaba odzivnost na svoje ime,

deficitarna neverbalna komunikacija (redko kaze s prstom, se ne smeje v situacijah,

ki k temu vzpodbujajo ipd.).

Indikacije za takojSen pregled (14):

brez ¢ebljanja, kazanja s prstom ali drugih gest do 12. meseca,
nobene posamezne besede do 18. meseca,
brez spontanega dvo-besednega stavka do 24. mesecev,

kakrSen koli upad jezikovnih ali socialnih sposobnosti ne glede na starost.

b) Socialni deficiti (14):

omejenost ali odsotnost imitacije aktivnosti (npr. ploskanja),

odsotnost domisljijske igre s punckami in drugimi igra¢ami,

nezainteresiranost za druge otroke,

minimalno prepoznavanje in odzivnost na custva drugih ljudi,

umaknjenost v svoj svet,

nesposobnost zaenjanja enostavne igre z vrstniki ali sodelovanja v socialnih igrah,
preferenca po individualni igri,

nenavaden odnos do odraslih (prevec prijateljski ali distanciran).

c) Deficiti na podrocju interesov, aktivnosti in drugega vedenja (14):

pretirana obcutljivost na zvoke in dotike,
motori¢ni manirizmi,
agresivnost do vrstnikov (tepe, poriva...),

opozicionalnost do odraslih,

11
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preokupiranost z istostjo ali nesposobnost prilagoditi se spremembi, zlasti v
nestrukturiranih situacijah,
repetitivna igra z igra¢ami (npr. postavljanje predmetov v vrsto),

priziganje in ugasanje stikal, ne glede na opozorila.

Pozno otrostvo (Solsko obdobje):

a) Deficiti na podro¢ju komunikacije (14):

motnje v govoru, vkljuéno z mutizmom ter nenavadno oziroma neustrezno
naglasanje (melodija govora),
persistentna eholalija (ponavljanje besed in/ali stavkov),

uporaba zaimka »ti« ali »on / ona« namesto »jaz« po 3. letu starosti.

b) Socialni deficiti (14):

1.1.5.

nesposobnost vkljucitve v igro vrstnikov ali neustrezni poskusi, da bi se vkljucil
(npr. na agresiven, razdiralen nacin),

slabo zavedanje norm vedenja v Soli (npr. kritiziranje uliteljev, nepripravljenost za
sodelovanje v aktivnostih v razredu, nepripravljenost slediti trendom — npr. v
oblacenju, interesih, stilu komuniciranja; neobcutljivost za pritisk vrstnikov),

hitra dekompenzacija (preplavljenost) ob socialnih in drugih stimulacijah,
neustrezni odnosi z odraslimi (so preve¢ intenzivni ali prevec¢ indiferentni),
ekstremna reakcija ob vstopu druge osebe v njihov osebni prostor,

ekstremna rezistenca na opozorila, naj pohitijo.

Diagnosticiranje avtisticne motnje

Razvojno motnjo kot je avtizem je mogoce ugotoviti v zgodnjem otroStvu. Na simptome

sindroma avtistiéne motnje lahko nakaze tako ugotovitev, da otrok ne zacne govoriti ob

pravem casu ali da sploh ne razvije govora, kot tudi, da je vase zaprt in se lahko ure in ure

12
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sam igra. Pri otroku z avtizmom je zelo pogosto opaziti nekak$no obredno vedenje, na
primer dotikanje predmetov v natan¢no dolo¢enem zaporedju ali zibanje naprej in nazaj.
Ce se ga ob takem pocetju zmotimo, lahko izbruhne v silovito jezo. Tak$no obnaSanje
zrcali otrokovo potrebo, da se obda z okoljem, ki se ne spreminja. Nekateri otroci z
motnjami v razvoju so izredno rahlocutni do doloc¢enih predmetov in lahko ure dolgo zrejo
vanje ali pa pozorno opazujejo premike svojih rok in prstov, kot da bi hoteli spoznati

njihovo sestavo (10).

Diagnoza avtisticnega sindroma se postavi po natancnem in daljSem klini¢nem opazovanju

izkuSenega tima strokovnjakov ter upostevanju vseh moznih etioloskih dejavnikov.

Izredno koristne so ocenjevalne lestvice in se uporabljajo tako v klini¢ni praksi kot v
raziskovalnih S$tudijah. Na primer CARS (The Childhood Autism Rating Scale) je
sestavljena iz 15 stopenj (7) in sicer: odnos do ljudi, imitacija, ¢ustva, motorika, odnos do
predmetov, privajanje na spremembe, vizualna percepcija, avditivna percepcija, okus —
vonj -otip, strah, verbalna komunikacija, neverbalna komunikacija, aktivnost, nivo in
konsistentnost intelektualnega funkcioniranja ter splosni vtis. Otroka se opazuje, belezi se
vedenje na vsaki skali, ki se nato Se oceni na 7-stopenjski ocenjevalni lestvici. Ta lestvica

je najsirse uporabljana.

ABC lista (Autism Bahavior Check List) je Gillbergov instrument s 57 enostavnimi
vprasanji z odgovori da ali ne. Uporabna je kot presejalni test, npr. za pedagoge, njena

zanesljivost pa se poveca, Ce so v intervju vklju€eni tudi starsi (7).

V Centru za avtizem se uporabljajo diagnosti¢ni pripomocki, kot so (13):

a) 3di — Developmental, Dimensional and Diagnostic interview je unikatno sestavljen
standardiziran intervju s starSi/skrbniki, na osnovi racunalniSkega programa. Tako so
vprasanja razdeljena po podro¢jih funkcioniranja in prilagajanja in ne po strogo
diagnosti¢nih podro¢jih. Taka anamneza omogoca =zelo dobro diferencialno

diagnostiko.
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b)

d)

f)

9)

h)

DISCO (Diagnostic Interview for Social and Communication Disorders) Ta
intervju zajema vsa glavna zivljenjska podro¢ja posameznika od rojstva do trenutne
starosti, izvaja se s starSi oziroma skrbniki posameznika.

ADI-R (The Autism Diagnostic Interview-Revised) je usmerjen na ugotavljanje
vedenja, in sicer na treh glavnih podro¢jih: kvaliteta medsebojne socialne interakcije;
komunikacija in jezik; omejeno, ponavljajoCe in stereotipno vedenje ter interesi.
Vsebuje 93 vprasanj in vecina se jih nanaSa na trenutno stanje.

ADOS (Autism Diagnostic Observation Schedule) je Siroko uporabljan,
standardiziran, zanesljiv in veljaven pripomocek za diagnosticiranje avtizma.
Sestavljen je iz polstrukturiranih nalog, ki omogocajo opazovanje socialnega vedenja
in komunikacije povezanih z motnjami avtisti¢nega spektra.

SCQ (The Social Communication Questionaire) test, ki temelji na porocilu starSev
in se nanasa na simptomatologijo, ki je povezana z motnjami avtisticnega spektra
(MAS). Na vprasanja se odgovarja z da/ne in traja priblizno 10 minut.

SRS (Social Responsiveness Scale) vprasalnik, ki pokriva razliéne dimenzije
medosebnega vedenja, komunikacije in ponavljajoca / stereotipna vedenja, ki so
znacilne za motnje avtisti¢nega spektra (MAS).

SIPT (Sensory Integration and Praxis Tests) je ocenjevalni instrument, Ki ocenjuje
posamezne senzorne sisteme kot so: vestibularni, proprioceptivni, kinesteti¢ni, taktilni
in vizualni sistem.

PEP 3 (The Psychoeducational Profile / third edition) je test sestavljen posebej za
otroke z motnjami avtisticnega spektra. Z njim se ocenjuje u¢na mocna in Sibka
podrocja. S testom se dobi informacije o razvojnih stopnjah razlicnih spretnosti ter

informacije o stopnji funkcioniranja za posamezne spretnosti.
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1.2. Zdravstvena nega otroka z avtisticno motnjo

Medicinske sestre so vklju¢ene v vse zivljenjske aktivnosti otroSkega zdravstva. Delujejo
kot negovalke zdravih otrok ter kot zdravstvene vzgojiteljice starSev in otrok. Izvajajo
strokovno zdravstveno nego pri bolnem otroku in se ob tem vkljucujejo v delo celotnega
zdravstvenega tima na eni strani, na drugi pa vzdrzujejo zvezo med otrokom in njegovimi

star$i in opravljajo pomembno preventivno zdravstvenovzgojno dejavnost.

Medicinska sestra mora poleg splosnega znanja posebno dobro poznati Se razvojno
psihologijo in potrebe otroka v posameznih Zivljenjskih obdobjih, fizi¢ni razvoj otroka,
nekaj o teoriji vzgoje, posebnosti zdravstvene nege zdravega in bolnega otroka, pediatrijo

in drugo.

Za kvalitetno delo medicinske sestre v dobro otroku so izredno pomembni (16):
e dobri medosebni odnosi med medicinsko sestro, otrokom in starsi,
e dobri medosebni odnosi znotraj negovalnega in zdravstenega tima,

e ter delovne navade in osebnostne kvalitete zdravstvenih delavcev.

1.2.1. Naloge medicinske sestre v pediatri¢ni zdravstveni negi

V pediatri¢ni zdravstveni negi so naloge medicinske sestre dolocene z otrokovo boleznijo
in z razvojno stopnjo otroka. Ob negovalnih in drugih dejavnostih, ki so ze tradicionalno
temeljna opravila in zahtevajo temeljna znanja, je vedno ve¢ nalog s podrocja

izobrazevalne dejavnosti, psiholoske podpore otrokom in starSem ter svetovalnega dela.

Naloge medicinske sestre v peditariji delimo na negovalne, diagnosti¢ne, terapevtske,

vzgojne in delo s starSi. Prav raznolikost le-teh motivira medicinsko sestro za delo (16).
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a) Negovalna naloga

Z negovalno nalogo so pokrite vse zivljenjske aktivnosti v zvezi s procesom zdravstvene
nege. Medicinska sestra ugotavlja specificne individualne potrebe otroka glede zdravstvene
nege, nacrtuje njihovo zadovoljitev skladno z diagnosti¢nim in terapevtskim programom,
izvaja postavljeni nacrt in tudi vrednoti rezultate svojega dela, saj je na tem podrocju

izvedenka in opravlja zdravstveno nego, ki je v ¢asu bolezni odlocilna (16).

b) Diagnosti¢na naloga

Za negovalni nacrt medicinske sestre, je izredno pomembno ugotavljanje stanj