
IZVLEČEK. Z organlZlranim delom s
prizadetimi otroki so v Mariboru začeli
že leta 1976; danes pa je zgodnje odkri-
vanje, obravnavanje in habilitacija le-teh
"družena v Centru za otroke z motnjami
v razvoju. Opisane so nekatere posebnosti
dela medicinskih sester s prizadetimi otro-
ki pri pregledu in po njem ter Z njihovimi
starši. Za uspešno delo pri timski obrav-
navi otrok potrebuje medicinska sestra
obsežno strokovno znanje iz pediatrije, psi-
hologije in pedagogike. Pomembne so tudi
njene osebnostne lastnosti in organizacijske
sposobnosti.
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TASKS OF THE CENTRE FOR

CHlLDREN WITH DEVELOPMENTAL
RETARDITION. Organized care o/ re-
tarded children was established in Maribor
already in 1976. Currently, both, early de-
tection o/ delayed development as well as
management and habilitation o/ these
children are included in the work pro-
gra.mme ol the Centre lor children with de-
velopmental retardation. The paper pre-
sents some /eatures o/ the nurse's role in
the Centre: administering nursing care to
children be/ore and a/ter medical exami-
nation and contacting and couseling their
/amily. Nurses should have a good know-
ledge o/ pediatrics, psychology and peda-
gogics to be able to /unction as competent
memberř oj the team. The personality
traits and the organizational abilities are
stressed as well.

V Centru z motnjami v razvoju se vsak dan srečujerno z različnimi O'troki tel'
z otl'Oki, ki so že prizadeti. Zato v zadnjem času posvečamo posebno skrb prav tem
ogroženim aH rprizadetim otrokom. Naraščanje predporodnih, obrpomdnih in po-
porodnih dejavniIDov,IDilahko ogrozijo uorrnalen razvoj otroka lter napredek me-
dicinske znanosti, ki U1spevedno več r:izično rojenih otrok ohraniti pri življenju,
sta povzročila, da se število teh otrok nenehno povečuje. Po ocenah je v celotni
populaciji 4 odstotke prizadetih otrok. To pomeni za mariborsko občino z nekaj
nad 2500 porodi na leto približno 100 prizadetih otrok oziroma 1500 takšnih
otrok v starosti do 14-tega leta. Niti v slovenskem niti jugoslovanskem merilu
namreč nimamo točne eV'1denceprizadetih otrok, ker prej teh analiz sploh ni bilo.

Organizacija oskrbe prizadetih otrok

V Mariboru srno pričeli s sisternatičnim organiziranjem oskrbe prizadetih O't-
:rok leta 1976, ko je bila U1stanO'vljenapO'sebna ambulanta v okviru Zdravstvenegla
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doma Mwibor. Zdaj se je ambulanta preimenovala v Center za otroke z motnjami
v mzvoju. Njegove naloge ISO zgodnje odkrivanje, diagnostika in habmtacija vseh
p1iÍ:Zadetihotl1Ok.Sedaj, ko se ti otrooi zbirajo na enem mestu in ne tavrajo več
od zdravnika do zdravnika, ugotavljamo, da je bila ta ,služba potrebna kot se-
stavni de! O'snovnegazdmvstvenega vaIistva. Center ima amoolante za spremljanje
rizičnih otr,ok tel' zgodnje odkrivanje prizadetih otrok in njihovo obravnavo, ne-
vl'ološkospecia!listično ambulanto tel' fizioterapijo.

Najpogostejše oblike prizadetosti

1. Možganska paraliza je eden najpogostejših vzrokov invalidnosti. čeprav
se kaže predvsem v 'motnji motorike in drže, gre skoTaj vedno za kombinirano
motnjo. Mnogi med nj,imi 150umsko nerazviti, nekateri imajo epilepsijo, 50 nagluš-
ni ali slabovidni, imajo govrol1llemotnj,e ozÍroma so vedenjsko moteni;

2. otroci z okvarami vida - slepi in slabovidni;
3. otroci z okvarami 'sluha - gluhi in naglušni;
4. ,otroci, ki ISO duševno prizadeti;
5. otroci z govornimi ntotnjami;
6. otmoi s kombinimno prizadetostjo.
Zgodnje odkrivanje otrok z motnjami vida oZJiromasluha teče v okviru spe-

cialističnih dejavnosti - 'Oikulističnelin otološke ambulante. Otrooi z govomimi
motnjami oziroma slušno prizadeti SO'vključeni v predšolski oddelek Centra za ko-
rekoijo sluha in govora. Duševno nerazviti oziroma takšni, tki so emocionalno ali
nevmtično mateni, so vključeni v individualno specialno pedagoško aU psihaloško
obravnavo v dispanzerju za psihohigieno. V centru izvajamo habmtacijo otrok z
možgansko pamliZJopo Bobathovi nevrofizioterapevtsk'Í metodi. Dokončna diagno-
stika prizadetosti in program habilitaoije se izvajata timslm.

Delo medicinske sestre pti odkrivanju in timskem obravnavanju
prizadetih otrok

Za uspešno delo s pl'izadetÍlIni otroki in njiho'Vimi starši mom medicinska se-
stra:

- mati navezati s starši prulZadetegaotI1oka'sproščen, zaupUjv stik;
- poznati zdrav telesni in duševni razv;oj otmka tel' normalna odstopanja

v razvoju;
znati ločiti, kaj je v posamezni cr-azvojnidobi pni otroku normalno in kaj

ni;
mati spremljati razvoj govom, ki je povezan z razV!ojemsluha;
zmuti spl'emljati okulomOltomi razyoj, ki ga ocenjuje po vzpOlstavljeni ko-

Drdinaoiji očesnega zl'kla in rok terspremljanje predmeto'V in oseb v okolici.
Ne samo mediolnske sestre v centru, temveč tudi naše kolegice na Vlsehde-

10vnih mestih, kjer se srečujejo z otroki, naj bi bile tem nalogam kos. In tako
bOldolahko tudi one prispevale k zgodnJemu odkJ1ivanju prizadetosti. V veliko ter
Vlsestransko pomoč so nam patronažne medicinske sestre. Najtesneje iSO povezane
z otrokova družina in SD dragocen-nepogrešljiv člen med njo in organizacijami, ki
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se ukvarjaja s habilitacija prizadetega otroka. Že v nosečnasti naj patronažna me-
dicinska sestra s,eznani žensk!a z ra:zličnimi dejavillki, ki lahko vplivajo na njenega
še nerojenega atraka. Rojstva prmadetega otroka pomeni za družino hud udarec.
Da 'hlOmedicnska sestra lahka pravi1no ravnala s takšno družina, mora imeti PIQ-

leg osebnih vrlin širol<!Olinterdisciplinarna medicinSika warnje in vpagled v druge
sorodne stroke s pose'hnim poudarkam na pediatriji, psiholo&iji, pedagogiJ<i itd.
Poudariti moram, kaka je pamembna, da medicinske sestre, ki delajo v poradnišni-
ci, seznanijo mater 'O riZiičnosltiatroka in prijavi le~tega v rizični register. Zakaj
je to tako pamem'hno, vema iz izkušenj v našem centm. Nekatere matere se nam-
reč ne odzivajo na vaJbila, dmge spetsprašujejo, češ, zakaj jih kHčemo na pregled,
saj je njihav O'trok zdrav. Le majhenadstotek je takih,ki vedo oziroma damne-
vajo, da jih kličemo zaradi O'bparodnih težav. ZatO' 'hi morala že medicinska sestra
v porodnišnici pOVledativsaki materi, katere otrok je prijavljen v rizični regis,ter,
cla JO''homa paklicali z otraknm na pregled zaradi spremljanja njegovega razvoja.

Delo medicinske sestre v centru

Osnavni timcentra Isesta:vlja,jo:ZldravnikIspecialist s podiplamskih š,tudijem iz
peclanevrolagije ter pedopsliliiatrije, ,dve medicÍnski sestri, ki opravljata dela in na-
lage višje in srednje medioinske sestre ter dve višji fizioterapevtski, posebej uspO'-
sobljeni za nevrofizi'Otempevtsko obra:vnavO'atrak. Ker je oelatna dejavnost s pI1Í-

'zadetimiotl1Olki v pediatriji še mlada veja in '\S:ešele razvija, bD patrebno tlim v
prihodnje širit.i.

Medici1llska ,sestm oprav:lja pri delu s rpmadetimi O'traki pomemben del na-
IDg. Prizadet ni le atrok, 'temveč vsa družina zaradi usode, ki jo j,e doletel:a. Me-
dkinska sestra mora de10 organizirati tako, da nirutinske nagLice; starši ne s:mejo
dabiti občutka, cla je prvi in najvažtnejŠi administrativni pas!\Japelk,lki je pri našem
delu precej obsežen. Tudi ta' je v zdravstveni IsLu~bipomembno, toda vafuejše je,
da medicinska sestra že ob prvem stiku s starši vzpostavi pristen odnos in si pridobi
njihova zaupanje. Le tako ba rezultat dela daber.

P'Oleg nalog, k!i jdh mom medidnska Isestra O'bvladati pI1i strolmvnem delu,
mara biti :sposo'hna dobrega organiziranja in vadenja admini:s:iratiVl11ihdel.

Vodenje rizičnega registra

1z centra úzičnega regrstra v Ljubljani prihajajo v center fotokopije prijav
rizičnih O't]101k,ki stanujejo na obmDčju našega dispanzerja. DOIgavorjeni srna tudi
s parodnišnica, da hkrati s ptijavo riúčnih Dtrok v Ljubljana, pO'šlje le~te tudi
nam. Tako imama kar naj:Zigadnejšiprregled nad rizičnimi otrakti z večjim številam
I1izičnihdejavnikov (z dvema, tremiali več), kat sn na primer: prematumast, nize:k
Apgar, obpamdna asfiksija, hiper;bilirnbmemija ali druge kombinacije rizičnih
dejavnikav.

Prispele prijave medicinska sesitra sprati vpisuje v pose:ben indeks rizičnih
otrok zaporedna po datumih rajstva. Prijave otrok z več ri:zJičnimidejavniki izloči
in jih uvrsti v prioritetni red vabljenih, nakar jih takoj pokliče. Vse astale pa vabi
ab mejnikih razvoja - pri trOO,šestih, devetih in dvanajstih mesecih starosti. Da-
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lje Vlodievidenco kontrolnih pregledov. V prvem letu naj bi bil otrok pregledan
štiri do petkrat. ZaJdnjipregled je ob izpolnjenem 'prvem letu starosti otrokJa.Te-
daj medionska sestra pr~pravi anketni list o otrokovem psih.omotornem razvoju,
ki ga ob otrokovem prvem letu starosti pošljej.oiz Ljubljane. Anketni li,stzdravnik
izlpolniin ga vme Oentralnemu rizičnemu registru v Ljubljani.

Medicinska sestm sproti skrbno preverja, katere matere 150 se z otmkom od-
ZNalepregledu in to zaznamuje v indeks. Takoima pregled nad tffi~timi,ki se ne
odzovejo in jih je treba ponovno vabit1. S tem se izogne tudi možnosti, da bi po
nepotrebnem ponovno vabHa 'Otroka,ki je bil že pregledan. Z nekaterimi materami,
ki se ne odzivajo, pa so veliJke!težave,preden jih najdemo. Največkratso to dru-
žme, ki se po rojstvu otpoka preselijoali odselijo v drug kraj, dalje družine z ne-
urejenimi socialno-elmnomskimi razmerami ali pa zaradi kakršnegakoli drugega
vzroka ni možno naj1tiotrokJa. Pri odkrivanjuteh otrok med~cinska sestra tesno
sodeluje s patronažno službo. Center je poveza:n tudi IS,službo socialnega skrbstva
ters prijavnim madom na občin1.Sodelujemo s pomdnišnico, otroškim oddelkJom,
otroškimi posvetovalnicami ter z .otroškim domom. Medicinska Isestramora spToti
preverjati, aH ni morda kateTi izmed rizičnih otrok umrl potem, ko je že bil pri-
javljen v rizični register, kajti lahko bi prišlo do nevšečnosti, da bi mati dobila va-
bilo na pregled, ko bi otroka že :izgubila.Da se takim primerom izognemo, sodelu-
je medicinska sestra z vodstvom službe za varstvo žena, otrok in mladine, ki vodi
evidenoo umrlih .otrok.

Vodenje registra prizadetih otrok

Vsakega otrokJa,pri katerem zdravnik ugotovi prizadetOlst,medicinska sestra
takoj po p["egledu Vlpišev 'register prizadetih otrok in pripiše vise uglotovljene
diagnoťZein habilitacijskJipostopek. Samo tako bomo imeli pregled nad številom
prizadetih otrok ter podaJtkeo vrs,tiprizadetosti, kar bo v vdiko pomoč pri nada-
ljnjem načrtovanju dodatnega usposablj'anja kadJ10vza razširitev ti:ma, ki dela v
našem centru, ter ostale mreže organizacij, ki izvajajo habilitacijo teh otrok.

Prvo stran otl'Okovega zdravstvenega kartona medicinska sestra zaznamuje
s posebnim znakomrdeče barve, po čemer se karton prizadetega otroka že na zu-
naj razl1kuje od kartonO'vdrgih .otrok. Za prizadetega otroka ,lzpolni ob pregledu
še poseben kartonček, ki rabi zaevidenco kontrolnih pregledov. Samo na ta način
je možno u8pešno kontrolirati potek habilitaci}skega programa. Kartnočki imajo
pOlsebneplastične ozmake,ki so različne barve. Za Vlsalkodiagfli~o medicinsJm se-
stra name,stina ka11tonoznakJoustrezne barve. Zaradi kontrolnih pregledov je tre-
ba kartončke razporejati poč3isovnih terminm.

Delo s starši prizadetega otroka

Medicinska sestra Ise prva s,reča s ,starši,ki pridejo z otl1olromna pregled.
Vzpostavi:timom human odnos do bolnika. S točnim urnikom v:abljenja in naro-
čanja bolmikov na določen čas omogoči staršem, da ne čakJajoISprizadetim otro-
rom v vfsti, da niso deležni radovednih pogledov in pomilovanja drugih staršev.
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Zamdi prostorsike st~ske zaenknut namreč še nima:mo pregledov urejenih tako, cla
bi lahko prizadeti otnoci čaka1i povsem točeno od oSltalihbolnih otrok.

Ko medicinska sestra sprejme otmka z vabilom iz rizičnega registra ali z na-
portnioo, p'Orvabistarše z otrokom v poseben prostor, kjer jim razloži vzroik vab-
ljenja. Če pridejo starši z napotnieo, }ih mora 'Obzimo vprašati, ali morda vedo,
Zlakaj jih zdravnik pošilja na pregled. Nato zabeleži obšimo anamnezo, ki sega v
predporodno, obporodno in poporodno dobo. Shbno beleŽli na karton vse, kar
zve. Starše tudi povpraša, ,ali redno obiskujejo otroško posvetovalnioo in katero,
aH je bil otrok kdaj bolan, zdravljen in kje, ali je že bil cepljen in proti čemu.
Povpraša jih tudi 'O psihomotornem razvoju otroka v posameznih starostnih ob-
dobjih ter vse zabeleži. Zelo pomembno je, da je medicinska sesitJ1amed pogovorom
sama s starši, ker bo le tako lahko nemoteno dobila točne podatke, ki bOldora'bili
zdrawůku pri obravnavi otroka. Ves oas pogovora sestra otroka opazuje. O njego-
vih l1eakcijah in reakcijah staršev poroča zdra:vni!ku.

Helo medicinske sestre pri pregledu otroka in po njem

Pri vsakem otroku zdravnik opmvi klinični in nevroLoški pregled. Medicinska
sestm, ki dela 'Obzdravniku, mora pripmvitiotroka na pregled. Pripra:va pizade-
tega otroka zahteva ve1ilJ.<jočasa, ker so ti otroci težko prila~oidljivi in nemirni. Tu-
di prizadetost staršev vpliva na otJ1Oka.Otroke, kl imajo možgansko paralizo, je
treba pri pregledu pravilno držati - v s'kladu zI!evrofizio-terapevts,1Qo obra:vnavo.
Delo s temi otroki mora ves dan potekati nevsilj1ivo,Itako da VlsallGodne'VllJaopraviIa
z njimi (oblačenje, peSltova:nje,hra:njenje) postanejo tudi že de! fizioterapije. Tudi
p['egled v naši ambulanti je del tega zdravljenja - s svojim pristopom starše
Vizgajtamoineduciramo.

Po pregledu medieinskia Isestra staršem ponovno razláži vsa zdravnikova na-
vodila. Starši 180 navaJdnozmedeni, pnizadeti, ko zvedo resnieo 'O svotjem otroku,
zato ne morejo spremlj'ati in Isi zapomniti zdravnilkovih navodit Sestra jih mOTa
razumeti ter s primemim pogoViorom omiliti njihJovoprizadetost. Obenem jih mo-
ra seznaniti z ugodnostmi za pci:zadete otroke:

- z orga:nizaeijo oskrbe prizadetih 'Otrok;
- s pravico do bolniškega staileža za 'skJ1bnejšonego primdetega otroka do

iZipolnjenega prvega leta starosti ter s skrajšanÍID de10vnim časom do tret}ega leta
otrokolve ,starosti;

- s pravko do višjega lotroškega dodatka;
- s pravico do družbeno dename pomoči,če je družina socialno ogrožena;
- z organizaeijo letov3lIlja prizadetih 'Otrokslkupaj s starši.
Tudi medioinska sestra mora vplivati na starše ter jih prepriča1:i o pomemb-

nosti neprekinjenega habilitaoijskega proeesa. Zavedati 'se morajo, da 5,0 svojemu
otrolku sami najboljši terapevti, seveda, če se ravnajo po navodilih sltroko~jakov.

Medicinska sestra sodeluje z zdravnilmm pri ,obra:vnaviprizadetih otrok. Sku-
paj obiskujeta 'Otroke v speoializiranih (korekitivnih) vrteih in v Centru za korek-
cijo !sluha in govma. Sodeluje pri načrtovanju dela, občasno pa tudi na strokovnili
lmlegij:ih. Podobno delo kot vsamem eentrru opravl}a medicinska s,estra tudi v
nevmloški specialistični lambulanti.
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Delež rnedicinsike sestre pri mf>panzel1skiobrav'llaJvi prizadertih otrok je vse-
kakor pornemben. Takšen nači!n dela zmanjšuje števil0 otr()lk, ki moraj'O na habi-
li~acijo v bolnišnloo ali rehabilitacijski center; otroci lanko ostanejo v družini,
v :okolju, iz katerega izhajajo, in v katerem nuj bi živeli in rustvarj,ali po svojih
moŽllostih.

KAKO SKRBIMO ZA RAZVOJNO MOTENE OTROKE?

Razvajna mateni lOtra ci se rojevaja vsakemu naradu in v vsakem abdabju. Njihav
duševni in telesni razvaj je pačasnejši in do neke stapnje amejen, in je pri vsakem
atroku drugačen. Gavarima, da gre pri vseh, ki balj ali manj zaastajaja za pa-
prečjem, za razvajne pasebnasti. Zata ti lOtra ci patrebujeja dadatna pamač pri vzgoji
in izobraževanju.

Kakašna je bila ta skrb v preteklasti, kje srna danes in - predvsem, na katerih
padračjih ba patrebno celavitast te skrbi pasebej akrepiti? Na ta vprašanja je iskala
adgavar lOkali 1300 strakavnjakov, ki sa se zbrali na tridnevnem paSiVetu kaneo
aktabra 1980 v Dubrovniku. Jugaslovanski pasvet a »družbeni skrbi za atroke z
matnjami v razvaju« je bil »dolg« mednaradnemu letu otraka, abenem pa tudi uvod
v letašnje leta, ki sa ga Združeni narodi razglasili za mednarodna leto invalidovo

Pa podatkih Svetavne zdrravstvene arganizacije lOkali 7 da 8 adstatkov atrok
zaostaja za vrstniki. To sa slepi in slabovidni otroci, gluhi in naglušni, duševno manj
razviti, telesni invalidi, lOtra ci s kambiniranimi matnjami in lOtra ci z gavarnimi mot-
njami. Če k ternu prištejemo še otroke, ki imajo lažje ali začasne motnje v sicel1
narmalnem razvaju, je ta cela lOkali20 adstatkav vseh otrak. Med njimi je največ
duševno podpoprečnih, vedenjsko, in osebnostno motenih, atrok z gavomimi motnjami
ter blažjimi ablikami cerebralne paralize. Mnogo manj je gluhih in slepili oziroma
večkrat prizadetih.

Kat na vseh drugih področjih, kjer nenehno apazarjamo, kaka zela je pamembna
preventiva, je razumljiva, da sa tudi takrat velika pozornasti (časa in referatav) pasvetili
preventivi in zgodnjemu adkrivanju; z genetskimi preiskavami, preiskavami med na-
sečnostjo, med porodom in pa njem, takojšnjimi skrbnimi preiskavami novarojenčkav
ter spremljanjem dojenčkov in padabnim. Na motnje v razvaju vpliva zelo veHka
dejavnikov, ki jim znanost na današnji stopnji še ni kas, tada veliko vendar lahka
prepreči oziroma ublaži. V razpravah, kjer je več kot 60 referatov obravnavalo tako
zgodnje odkrivanje in usposabljanje, pa izabraževanje od predšalske vzgoje naprej
in mažnasti zaposlovanja, kat kategarije različnih motenj (duševno, telesna prizadete,
slepe in gluhe), se je pokazalo, da so v različnih republikah in pokrajinah dosegli zelo
različne uspehe. Precej pred drugimi je, kat se je pokazalo, prav Slavenija s svojim
republiškim registram rizičnih atrok, z razvajnimi addelki v vzgojnovarstvenih orga-
nizacijah (v Maribaru npr. prav letos zaokrožajo že 10-letnico teh oddelkov) in še na
nekaterih drugih področjih. Hkrati pa je tudi res, da v naši republiki še velika stvari
na tem področju ni urejenih. Med njimi je najbolj pereča zlasti graditev tretjega
zavoda za zmemo in težje prizadete, ki se po zadnjih padatkih pripravlja na Igu.

D.B.
Otrok in družina

št. 10/1980
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