A védőnő szerepe az ICP-s gyermek gondozásában

A Védőnői Szolgálat 88 éves hagyománnyal rendelkezik a prevenció területén. A védőnőképzés fejlődésével, felsőfokú szintre emelésével vált lehetővé, hogy egyre nagyobb önállósággal és felelősséggel vesz részt a preventív ellátásban. A védőnői és az orvosi tevékenység egymást feltételezi és kiegészíti.

Az ICP-s kis betegek nagy része perinatális okok miatt betegszik meg. Ilyenek a koraszülöttség, korai lepényleválás, az anya által szedett gyógyszerek, elhúzódó szülés, téraránytalanság, császármetszés, légúti obstrukció, atelektasia.

A postnatális okok közé lehet sorolni a trauma, koponya-agysérüléseket, infekciót, shockot, az agytumort, a cerebrovasculáris történéseket, a vízbefulladást, és a légutak elzáródását is. Az esetek nagy részében a védőnő fontos szerepet tud vállalni a megelőzésben. 

A terhesgondozás során ki lehet szűrni azokat a várandós anyákat, akik a koraszülés tényével veszélyeztetettek. Megfelelő életmóddal, rendszeres védőnői, orvosi ellenőrzéssel, és az orvosi utasítások betartatásával a koraszülések nagy része megelőzhető lenne.

 A korai lepényleválás is azok az okok közé tartozik, ahol még gyors, időben történő beavatkozás meg tudja előzni azokat a következményeket, ami a későbbi ICP kialakulásához vezethet. A védőnő lelkiismeretes munkájába tartozik, hogy felhívja a várandós anya figyelmét arra, mik azok a jelek, amik veszélyeztetik gyermeke egészségét, életét, és a sajátját is. Így ha a várandós anya görcsölni, vérezni kezd, akkor azonnal keresse fel orvosát, mert halogatással és pihenéssel nem fog megoldódni a probléma, hanem csak nagyobb baj lehet belőle. A védőnőnek éreztetni kell a gondozottjaival, hogy bármilyen semmiségnek is tűnő problémával bátran és őszintén fordulhatnak hozzá. A védőnő bizalmasként, szinte a családba „beépülve” az egész terhesség, és kisgyermekkor idején jelen van, és teljes tudásával, támogatásával azon igyekszik, hogy terhesség, és az utána lévő időszakban segítségére legyen az anyának, gyermeknek, és az egész családnak.

Az anya által szedett gyógyszereket is át kell nézni, és jelezni kell az orvos felé. Ha a magzatra ártalmas gyógyszereket is szed az anya, fel kell hívni arra a kismama figyelmét, és  orvosi  felülvizsgálatra kell küldeni, ahol remélhetőleg olyan gyógyszerre váltanak ami nem ártalmas a magzat egészségére.

A védőnőnek nagy szerepe van még abban, hogy a terhesség ideje alatt tökéletesen nyomonkövesse, regisztráljon minden olyan változást, történést, állapotot, ami a későbbiekben segítségére lehet az orvosnak abban, hogy a praenatalis anamnézist felvegye.

 Az elhúzódó szülést is lehet talán preventálni olyan csoportos foglalkozásokkal, mint a „Szülésre felkészítés, terhestorna, a szülés félelmeit oldó segítő beszélgetések”. Így az anya aktív közreműködője lesz a szülésnek, és nemcsak elszenvedője. A téraránytalanságot is fel lehet fedezni időben, az arra hivatott speciális mérésekkel, így a szülés megtervezését a legkíméletesebb formára lehet változtatni.

A kíméletes szülésvezetés az orvos feladata. Ebben a védőnőnek nem sok szerep jut, csupán annyi, hogy a családdal együtt izgatottan várja a kicsi megszületését, és együtt örül a családdal, illetve problémák, és gondok esetén együttérez, és maximális tudásával segít, támogat, ahol csak tud.

Az újszülött ellátása során mindenre kiterjedő figyelemmel kell megnézni, megvizsgálni az újszülöttet.

A cerebrális gyermekbénulás diagnózisához multidiszciplinális vizsgálatok szükségesek. Figyelembe kell venni, hogy a szpaszticitás 6-9 hónapos kor előtt nem fejlődik ki, az athetoid mozgások 2 éves kor előtt nem észlelhetők. Tehát korai felismerése nem könnyű. Az újszülött vizsgálat során a legapróbb részletekre is ki kell hogy terjedjen a védőnő figyelme.   

Az újszülöttet mindig levetkőztetve kell végigvizsgálni, megfelelő hőmérsékletű csendes helységben. Először az ágyban fekve kell megtekinteni, figyeljük a magatartást, hogy nyugodt, nyugtalan, nyűgös-e. Megfigyeljük az izomtónust, testhelyzetet, testtartást. Az első fél évben az izomtónus fokozott, a végtagok tartása általában szimmetrikus. A csecsemő mozgásait az extrapyramidális idegrendszer irányítja. Nagy kiterjedésű, váltakozó céltalannak tűnő, mégis szimmetrikus mozgások jellemzik. Az újszülötteken ezen felül olyan agytörzsi eredetű primitív reflexek válthatók ki, amelyek felnőttekben nem találhatóak. Az ilyen fajta vizsgálatokat célszerű 2-3 órával étkezés után végezni. Fiatal csecsemőkön jelenlétük fiziológiás. Érdemes elvégezni továbbá, és nemcsak újszülöttön, hanem a későbbi fejlődés során is, a motorium mozgás státusz vizsgálatát. Ilyen a spontán mozgások megfigyelése, az aktív mozgások, a passzív mozgathatóság, fiziológiás fejlettséghez viszonyítottan a mozgás szintje, a végtagok hossza, az izomzat tónusa, az ízületek mozgásköre, a hely és helyzetváltoztatás szintje-kivitelezése, a gerinc állapota, a mozgás koordináltsága, ügyességi gyakorlatok kivitelezése, finom motorika, manuális képesség fejlettségi szintje.   Hasonlóan értékes információ a csecsemő táplálkozására vonatkozó kérdések, megfigyelések is. Hogy képes-e szopni, jól vagy lassan szopik, bukik vagy hány-e, és hogy milyen gyakran, nem  nyel-e sok levegőt. Fontos mérések közé tartozik az újszülött fej, mell körfogat mérése, és a kutacs megtapintása. De fontos információ az éberség és a  figyelem is. A perinatális károsodások kóros agyfejlődést jelző tünetei hetekig, hónapokig lappanghatnak, mielőtt megfelelő vizsgálat nélkül feltűnnének. Ezért fontos, hogy az újszülöttek vizsgálata, megfigyelése pontos, mindenre kiterjedő legyen. A további fejlődés során is lelkiismeretes, precíz legyen a szomatikus növekedés, és fejlődés nyomon követése, a motoros képességek rendszeres mérése, és a mentális fejlődés megítélése beszéd, látás, hallás vizsgálata, tanulási képesség felmérése. Idősebb gyermeknél szerzett agysérülések esetén  alkalmazhatóak a felnőtteknél  jó információt adó tesztek is. Műszeres vizsgálatok is állnak az ezt vizsgáló orvosok részére. Ilyen a koponya UH, CT, MRI, EEG, audiológia, szemészeti vizsgálatok, és labor is. Amikor egy gyermeket ilyen, vagy ehhez hasonló vizsgálatra utalnak be, fontos, hogy a védőnő elmondja a szülőknek a vizsgálat menetét, és azt, hogy mire számíthatnak. Ha a szülők tisztában vannak a vizsgálatok fontosságával, és azzal, hogy mi fog történni, akkor együttműködőkké válnak, és nem lesznek tudatlanságból adódó félelmeik, amivel akadályozhatják a kivizsgálást. A védőnőnek ilyenkor nem csak felvilágosító szerepet kell felvállalnia, hanem pszichésen is segíteni kell a családot.

Ha a gyermek már idősebb, a tünetek nagyon egyértelműek.  Ugyanis a spasztikus bénult végtag mély reflexei fokozottak, a hasreflex gyakran hiányoznak. A végtag gyakran visszamarad a növekedésben is. A gyermek kezével nem tud finom mozgásokat végezni, esetleg még fogni sem képes. Járáskor csípőből csúsztatja előre lábait, alsó végtagját térdben kissé behajlítva tartja. Ha mindkét lába bénult, akkor térdben kissé behajlítva, egymáshoz közel, csoszogva viszi őket előre, s közben a csípőjével lendít magán. Néha a csípő adductor izomzatának túlsúlya annyira erős, hogy a végtagok mozgásuk során kereszteződnek. Súlyos esetben a gyermek járásképtelen. Az elváltozás egészen enyhe fokú, alig észrevehető feszességtől a teljes járásképtelenségig  változatos képet mutathat.

Csecsemőkorban a legfontosabb feladat a mozgásfejlesztés, ami azt célozza meg, hogy elkerüljük a kóros mozgásformákat, és a zsugorodások kialakulását. A kezelés alapja a minél korábban kezdett gyógytorna, a passzív mozgatás, a járásgyakorlatok, a fürdőkezelés. Magyarországon több módszert is alkalmaznak. Említésre méltó a Bobath-módszer, Fay-Doman del Cato módszere, Kobat-Knott-Voss-módszer, a Pető-módszer, a Rood-módszer, a Vojta-módszer. A gyógytornászok feladata kiválasztani, hogy adott betegnek melyik módszer a leghatékonyabb.  Ha a mozgásokat izom, vagy ínzsugorodások gátolják, az izomegyensúly helyreállítása érdekében indokolt, ortopédiai javító műtétek elvégzése.  

Néha jó hatásúak az izommerevség oldására rendelt izomlazítók 

( Mydeton,Baclofen,Myoflexin, stb.) A gyakori kísérő epilepsziát görcsellenes szerekkel kell kezelni.

Az etiológiától függetlenül a motoros diszfunkciók mellett a betegek kb. 50%-nak mentális retardációja is van. Epilepszia kb. 40%-ban fordul elő, perinatális károsodás esetén 4-6 éves korban jelentkezik az első görcsroham. Érdemes korábban erről is beszélni a szülőkkel, hogy számítsanak rá attól függetlenül, hogy csupán 40 % az esélye ennek. Jó, ha nem felkészületlenül éri őket a görcsroham, és pánik helyett segíteni tudnak gyermeküknek.

Beszédzavar kb. 80%-ban, látásproblémák 40%-ban, hallási problémák 20%-ban, magatartási-pszichés problémák 70%-ban, tanulási probléma 80%-ban fordul elő. 

A prognózisa korai neurohabilitáció esetén: 

-46%-ban teljes gyógyulás

-32%-ban fogyatékosság, de önálló életvitelre alkalmas.

-22%-ban képezhetetlen, önálló életvitelre nem alkalmas.

Fontosnak tartom a védőnői munkában azt is ,hogy a szülőket „ne hagyja magukra”. Ugyanis az ilyen gyermeket nevelő szülők gyakran szegregálódnak a társadalomban. A védőnő feladati közé tartozik, hogy elmondja nekik, nincsenek egyedül problémájukkal. Nem egyszerű lelki segítségnyújtást kell adni ezeknek a családoknak, hanem konkrét segítséget, a gyermek rehabilitációjával kapcsolatban, és a szülők beleegyezésével olyan alapítványokat kell megkeresni, akik képesek felkarolni a családot.

Ilyen a Gézengúz alapítvány is, amely 1990-ben jött létre Budapesten azzal a céllal, hogy korai, komplex rehabilitációs tevékenységgel lehessen a születési károsodott gyermekek és családjuk segítségére. Újszülöttkortól kezdve végeznek a fejlődésükben veszélyeztetett csecsemők korai fejlesztését, gondozását, rehabilitációját egy komplex metódus alapján. Az alapítvány nagy erőfeszítéseket tesz a sérült gyermekek gyógyulásáért és integrációjáért. Ennek keretében gyógytornászok, gyógypedagógusok, pszichológusok, és orvosok működnek együtt. A fejlesztés során a gyermek számára egyéni igényeinek megfelelő programot építenek föl, amelyet a fejlődés folyamán fokozatosan bővítenek. Munkájuk során nagy szerep jut az anyának, a családnak. A terápia egy része a család otthonában, vízi sportcentrumokban és bérelt helyiségekben történik.

Az alapítvány célja:

A központi és perifériás idegrendszeri sérült csecsemők és kisgyermekek összetett habilitációs/ rehabilitációs programjának kialakítása és hosszú távú vezetése, kiegészítve a családot segítő szolgáltatásokkal. További céljuk, mind a fogyatékos, mind az egészséges csecsemők, kisgyermekek mozgásos és értelmi képességeinek maximális kiaknázása, a stabil pszichés fejlődés hátterének megteremtése, a család integrálásának, gyermek-anya pszichés egységének védelme a korai integráció tükrében.

Az alapítvány tevékenysége:

-egyéni terápia: gyógytorna, gyógypedagógiai foglalkozások, gyógymasszázs. 

-csecsemő hidroterápia: A gyakorlatokat a szülők végzik otthon a fürdőkádban, megfelelő útmutatást követően.

-csoportos hidroterápia: Az első biztonságban telt 5 hónap után a gyermek csoportos uszodai foglalkozásokon vesz részt. A hidroterápia vízi tornát, víz alatti tornát, víz alatti fejlesztést, úszást, közös játékot foglal magában. Sok speciális eszköz segítségével, játékkal próbálják a munkát élvezetesebbé, hatékonyabbá tenni.

-csoportos mozgásterápia: Több korcsoport számára biztosítanak bázis terápiát, koordináció-, egyensúlyfejlesztést vagy művészi tornát. Ez egy játékos, többfunkciós fejlesztő torna, ahol a testvér is részt vehet.

Egyéb terápiás és kiegészítő lehetőségeik:

-Pszichológiai foglalkozások

-Családterápia egyéni és csoportos formában. Szülői oktató programok keretében ellátási, nevelési tanácsadás történik.

-Azonos diagnózisú gyermekeket nevelő családoknak szülői klubok szervezése. Pszichológus vezetésével a szülők kérdéseikre, problémáikra választ kaphatnak. A találkozáson megtapasztalhatják, hogy a probléma nemcsak az ő gyermekükkel kapcsolatos.

-Iskolai előkészítő program, részképesség fejlesztés.

-Speciális terápiás eszközök kölcsönzése, segédeszköz ismertetés.

-Integráció elősegítése a szülőkkel közösen.

Családi nyaraltatás szakemberek részvételével.

-Mobil terapeuta csoport működtetése.

-Információs szolgáltatás az adott betegségcsoporthoz tartozó ellátási formák, intézetek, jogok, segélyezési formák igénybevételéről, életvezetési tanácsadás orvos, védőnő segítségével.

-Integrációt segítő rendezvények szervezése.

Országos ellátást végeznek, bár a paciensek többsége budapesti, illetve győri, de Magyarország több megyéjéből is járnak kis betegek az alapítványhoz.

Ezért, mint leendő védőnő, mindenképpen tájékoztatnám a szülőket az összes olyan lehetőségről, ami segítheti életüket.
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