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DJECA SA SMETNJAMA U RAZVOJU U SUSTAVU ZDRAVSTVENE ZASTITE

CHILDREN WITH DEVELOPMENTAL DISORDERS IN THE MEDICAL CARE SYSTEM

Zlata Modrusan-Mozetic

SAZETAK

Cilj rada: Predstaviti model registriranja i pracenja neurorizic¢ne djece
preko Registra rizicne i oStecene djece i Ambulante za djecu s neuro-
razvojnim smetnjama, koji omogucuju ranu detekciju, rani terapijski
postupak i dugorocno pracenje neurorizicne djece i djece s
poteskocama u razvoju. Cilj ostvarujemo u suradnji s neonatolozima i
lije¢nicima u primarnoj zdravstvenoj zastiti. Ispitanici i metode rada:
Od 1. sijecnja 1982. do 31. prosinca 2001. godine u gradu Rijeci rodeno
je 40.023 djece, od kojih je u Registar bilo prijavljeno 3405 (8, 5%)
djece na osnovi jednog ili vise ¢imbenika rizika prisutnih nakon
rodenja i u ranoj novorodenackoj dobi. Rezultati: Od 3405 neuro-
rizicne djece, cerebralnu paralizu razvilo je 138 (4, 05%) djece. Od svih
analiziranih ¢imbenika rizika, oni s najnepovoljnijim ishodom jesu:
prematuritet, asfiksija, neuroloska simptomatologija i teska bolest u
novorodenackoj dobi. Sto je gestacijska dob kraca, veca je vierojatnost
teSkih neuroloskih sekvela. Zakljucak: Registriranje neurorizi¢ne
diece i dugoro¢no pracenje njihova razvoja, dobar su preduvjet za
ranu detekciju djece s poteskocama u razvoju. Treba istaknuti da neu-
rorizi¢na djeca mogu imati potpuno uredan razvoj, a djeca sa smetnja-
ma u razvoju ne moraju nuzno biti neurorizic¢na.

KIJUCNE RIJECT. Registar, neurorizi¢no dijete, cerebralna paraliza

UVOD

Briga o djetetu ne pocinje ¢inom radanja vec znatno
prije. Zadire u vrijeme prije zaceca, proteze se kroz trud-
nocu, radanje, ranu novorodenacku dob i dalje kroz
faze odrastanja i sazrijevanja. Na ovom putu postoji niz
zapreka koje mogu izmijeniti daljnji razvoj djeteta.

Oko 10% zivorodenih su neurorizi¢na djeca (“baby

at risk™), ne nuZno sa smetnjama u razvoju, ali pripada-
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ABSTRACT

Objective: The presentation of work methods of the Registry for Babies
at Risk and Handicapped Children and the Clinic for Children with
Neurodevelopmental Disorders as well as their significance in the
early detection, early treatment and the long-term follow up of these
children. This has been obtained in collaboration with neonatologists
and the primary health care physicians. Material and methods:
Between 1% January 1982 and 31t December 2001, 40.023 children
were born in the city of Rijeka. 3405 (8.5%) children were entered at
the Registry with one or more risk factors at birth or in the early neona-
tal period.

Resuults: 138 (4.05%) out of the total number of 3405 babies at risk have
cerebral palsy. The worst outcome, out of all analysed risk factors, is
caused by: prematurity, asphyxia, neurological symptomatology and a
serious illness in the neonatal period.

Conclusion: The registration of babies at risk and their long-term fol-
low up is a way of early detection of children with developmental dis-
orders. However, the development of babies at risk can be normal,
while children without any risk factors at birth can develop some
forms of disability.

KEY WORDS: Registry, baby at risk, cerebral palsy

ju kategoriji djece ciji se razvoj mora intenzivno pratiti,
osobito tijekom dojenacke dobi i dobi malog djeteta. Cilj
nam je na vrijeme uoditi eventualne poteskoce u razvo-
ju (motoricke, senzoricke, umne) i pravodobno progiriti
dijagnostiku i zapoceti terapiju. Cinimo to zato §to oko
80% sve djece sa smetnjama u razvoju pripada skupini
neurorizicne djece. Do ovih su spoznaja dosli Little i
Freud'~ prije viSe od jednog stoljeca. U drugoj polovici
proslog stoljeca znanstvenici su proveli niz istraZivanja
kako bi upozorili na moguca stanja koja najvise
ugrozavaju dijete tijekom trudnoce, porodaja i rane

neonatalne dobi.>” Svi isticu potrebu intenzivnog

pracenja i rane detekcije smetnji u razvoju neurorizicne
djece.

4
2




Z. Modrusan Mozeti¢ DJECA SA SMETNJAMA U RAZVOJU U SUSTAVU ZDRAVSTVENE ZASTITE Medicina 2005;42(41): 13-24

Na Klinici za pedijatriju Klinickoga bolnickog centra  Tablica 1. Osnovni ciljevi Registra
u Rijeci odludili smo se za Registar neurorizi¢ne djece po ~ Table 1 Primary objectives of the Registry of Babies at Risk
uzoru na Registar u Republici Sloveniji.

= : . . g T : g - &
Zapoceli smo radom 1. listopada 1981. godine. Regi- rana detekeijd i rani tretman diece 1 smetnjama

L . ) . - . razvoju

striramo i sustavno pratimo neurorizicnu djecu na pros-

toru danadnje tri Zupanije (Primorsko-goranska, Istarska — unapredenje preventivnih mjera s ciljem sprjecava-
i Licko-senjska). Osnovni ciljevi Registra dani su u tabli- nja hendikepa

cil . . , — pomoc djeci s invaliditetom i njihovim obiteljima
U navedenim Zupanijama, 98% djece rada se u

rodilistima (Rijeka, Pula, Gospic, Mali Losinj). U Rijeci i — evaluacija rada Registra

Puli neonatolozi prisustvuju svakom porodaju tijekom

24 sata i zajedno s opstetriCarima procjenjuju vitalnost

djeteta nakon rodenja. U manjim rodilistima procjenu

obavljaju opstetricar i medicinska sestra, a na poziv i

pedijatar. Obicaj je da se svaka rizi¢na trudnoca prati u  7ablica 2. Osnovna razdoblja unutar kojih se profilira pojam

rodilistima u Rijeci i Puli kao i transport in utero, ¢ime je  neurorizicnosti

broj riziénih porodaja u manjim rodilistima smanjen na ~ Table 2 Basic periods in which the concept of neurorisk is

minimum. U vedim rodilistima organiziran je prihvat determined

ugrozenog novorodenceta kako bi mu potrebna medi-

cinska pomoc¢ (medikamentozna i instrumentalna) bila trudnoca :
i s : —>»  bez rizika
pruZena na mjestu rodenja. porodaj

~ s ¢imbenicima rizika
o rana novorodenacka dob
METODE RADA
Trudnoca, porodaj i rana novorodenacka dob tri su
osnovna razdoblja unutar kojih se profilira pojam neu-
roriziCnosti (tablica 2.).
Prijava neurorizi¢ne djece (obrazac 1) temelji se na Tablica 3. Sustav prikupljanja podataka
podacima o majci i djetetu, tijeku trudnoce, porodaja i Table 3 Data collecting system
novorodenacke dobi te na prisutnosti jednog ili vise

¢imbenika rizika oznacenih na obrascu. Ispunjene primarna
obrasce neonatolozi 3alju u Regionalni registar gdje se rodilisSte  —s= REGISTAR - zdravstvena
neurorizi¢na djeca evidentiraju, a preslika obrasca Salje : zaStita

se lije¢niku u primarnoj zdravstvenoj zastiti prema naz-

nacenoj adresi stalnog boravka majke. Tako odabrani B
zdravo dijete

jos rizi¢no dijete
djeca sa smetnjama u razvoju

lije¢nik dobiva informaciju da na svom terenu ima neu-
rorizicno dijete koje ce, osobito tijekom prve godine
Zivota, morati intenzivno pratiti kako bi pravodobno
uocio eventualno odstupanje u razvoju (motorika, sen-
zorika, umni razvoj). Kada neurorizi¢no dijete napuni k#
godinu dana, iz Registra se nadleznom lijecniku Salje
upitnik kako bi se dobio odgovor o zdravstvenom stanju )

i b 2). N ) = Reoi g Tablica 4. Smetnje u razvoju
ctet: azac 2.). Na taj nacin u Registru posto . , ;
distela (obmzaé 20 Ta H| fqn U Jegistril Posje Table 4 Developmental disorders
podaci za cijelu regiju (tablica 3.).
Rizicna djeca nisu a priori ostecena djeca; samo :
. } - ) ) — cerebralna paraliza
manji postotak ima manje ili vece razvojne smetnje.

Istodobno sa stvaranjem Registra na Klinici za pedi- — umna zaostalost
jatriju Klinickoga bolnickog centra Rijeka, zapocela je s 3
jatrje 2 & B jexa, zap Je ~ smetnje sluha
radom i Ambulanta za djecu s neurorazvojnim smetnja-

ma, koju vodi neuropedijatar s posebnom edukacijom s — smetnje govora
podrudja razvojne neurologije. Ponavljanim pregledima — smetnje vida

u prve godine Zivota djeteta, svakih 1-2 mjeseca, poslije

34 mieseca, procienjuje se motoricki, senzoricki i men- ~ ~ SMEMJE U ponasanju, socijalizaciji, edukaciji
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Tablica 5. Sustav zbrinjavanja djece sa smetnjama u razvoju
Table 5 Care system for children with developmental
disturbances

— zdravstvena skrb

— odgoj i obrazovanje
— socijalna skrb

— udruge roditelja

Tablica 6. Zdravstvena skrb o djeci sa smetnjama u razvoju
Table 6 Medical care for children with developmental
disturbances

a) Rano otkrivanje

e Regionalni registar rizicne i ostecene djece

e Ambulanta za djecu s neurorazvojnim smetnja-
ma

e Odjel za neurologiju, Odsjek za djecu s neuro-
razvojnim smetnjama (kompletiranje obrade)
— laboratorijske pretrage krvi i mokrace
— neurofizioloSka obrada (EEG, VEP, BEAR,

SSEP, EMG)
— sonografski pregled
— kompijutorizirana tomografija mozga /
magnetska rezonancija mozga
— psihologijska obrada
— okulisticki pregled
— audiolosko i logopedsko ispitivanje
— fizijatrijski pregled
— defektoloska obrada
— psihijatrijski pregled
b) Rani terapijski postupak

e fizioterapeutski

e okulisticki

e logopedski

¢ psiholosko-defektoloski

e medikamentozni

Medicina 2005;42(41): 13-24

talni razvoj neurorizi¢ne djece. “Smetnji u razvoju” nave-
dene su u tablici 4.

Te se smetnje rijetko javljaju pojedinacno, cesce
udruzeno, a povremeno s pridruzenom padavicom. Uz-
roci su razvojnih smetnji posljedica genetskih, prenatal-
nih i perinatalnih poremecaja, riede posljedica infekcije,
traume ili cerebrovaskularnog inzulta u kasnijoj zivotnoj
dobi. Katkad etiologiju nije moguce dokazati. Umna za-
ostalost je najcesca, slijedi cerebralna paraliza, a potom
ostale razvojne smetnje. Svako dijete s poteskocama u
razvoju zdravstveni je i socijalni problem. U svih je
nuzdan multidisciplinarni pristup u dijagnostici, terapij-
skom pristupu, preko procesa odgoja i obrazovanja te
pomaganjem djetetu i njegovoj obitelji (tablica 5.).

Lije¢nik primarne zdravstvene zastite Salje na super-
viziju neurorizi¢no dijete u Ambulantu za djecu s neuro-
razvojnim smetnjama Klinike za pedijatriju KBC-a Rije-
ka. Kada stanje djeteta zahtijeva Siru obradu, dijete je
hospitalizirano na Odjelu za neurologiju, Odsjek za dje-
cu s neurorazvojnim smetnjama. Dijagnostika se pro-
Siruje na laboratorijske pretrage krvi i mokrace, neu-
rofizioloske pretrage, neurosonografiju, neuroradiologi-
ju, psihologijsko ispitivanje, okulisticki pregled, pregled
audiologa, ispitivanje logopeda, defektologa i psihijatra
prema potrebi.

Na temelju anamnestickih podataka, rezultata dijag-
nostickih pretraga i opservacije, timski se donosi odluka
o obliku terapijskog pristupa (fizioterapijski, okulisticki,
logopedski, psiholosko-defektoloski i medikamentozni)
koji se provodi hospitalno i kod kuce (tablica 6.).

Osnovni su ciljevi zdravstvene skrbi rano otkrivanje i
rani terapijski postupak. Cerebralnu paralizu, smetnje
vida i sluha potrebno je dijagnosticirati u prvih Sest
mjeseci zivota djeteta ili najkasnije do kraja prve godine
zivota. Umnu zaostalost, smetnje u ponasanju, socijali-
zaciji, edukaciji, smetnje u razvoju govora, otkrivaju se u
drugoj ili trecoj godini Zivota, a smetnje blaZzeg stupnja
polaskom u skolu.

Smetnje u razvoju mogu imati, iako znatno rjede, i
djeca koja nisu neurorizi¢na. Dijagnosticko-terapijski
postupci su identi¢ni (tablica 7.).

Odgoj i obrazovanje djece sa smetnjama u razvoju
specifi¢ni su pa smatramo da moraju zadovoljiti neke
posebne principe:

— integracija sa zdravom populacijom vr$njaka

— odgoj i obrazovanje prema mogucnostima djeteta

— medicinski postupak prema potrebama djeteta.

Djeci predskolske dobi potrebno je osigurati medi-
cinski postupak u ustanovi koju pohadaju (fizikalna te-
rapija, logopetski postupak, radna terapija, rad s tiflope-
dagogom), a Skolskim obveznicima u ustanovi koju
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pohadaju ili u specijaliziranoj ustanovi (“boravak”)
nakon zavrene nastave.

Rad Centra za socijalnu skrb, udruga roditelja te usta-
nova za trajni smjestaj djece s razvojnim smetnjama
podlijeze zakonskoj regulativi.

Smatramo da smo ovakvim pristupom neurorizi¢noj
djeci (10% ukupnog broja Zivorodenih) uspjeli ostvariti
osnovne ciljeve: rana detekcija i rani tretman i time
hendikep djece sa smetnjama u razvoju svesti na naj-
manju mogucu mjeru.

UZORAK I REZULTATI

U gradu Rijeci s prigradom od 1. sije¢nja 1982. do 31.
prosinca 2001. godine rodeno je 40.023 djece, a u Regis-
tar je prijavljeno 3405 (8,5%) neurorizi¢ne djece. Cere-
bralnu paralizu (CP) razvilo je 138 djece. 1z ispitivanja su
iskljuc¢ena djeca s kongenitalnim anomalijama sredisnje-
ga Ziv€anog sustava i djeca koja su CP razvila nakon
traume, infekcije ili cerebrovaskularnog inzulta u kasni-
joj zivotnoj dobi. U opcoj populaciji prevalencija CP
iznosi 0,34%, a medu neurorizi¢nom djecom 4,05%, §to
evidentno upucuje na to da su neuroloske sekvele u
neurorizi¢ne djece znatno ¢esce (tablica 8.).

Od ukupno 138 djece s cerebralnom paralizom,
117 (84,6%) bilo je rodeno od 26. do 36. tjedna gestaci-
je, a 21 (15,2%) od 37. do 41. tjedna gestacije (slika 1.).

Ispitivanjem uzrocne povezanosti gestacijske dobi
djeteta i cerebralne paralize dobili smo sljedece podatke
(tablica 9.).

Od ukupno 9757 zivorodene djece (1992.-1997.),
cerebralnu paralizu razvilo je 39 (0,39%) djece. Cere-
bralna paraliza to je CeSca Sto je gestacijska dob djeteta
kraca.

Analizirajuci ¢imbenike rizika (tablica 10.) u neurori-
zicne djece s urednim motorickim razvojem i u djece
koja su razvila CP, uo¢avamo da su prematuritet, asfiksi-
ja, neuroloska simptomatologija i teska bolest u novo-
rodenackoj dobi riziko-faktori s najnepovoljnijim
ishodom (tablica 11.).

Rodenju neurorizi¢nog djeteta najcesce prethodi
rizicna trudnoca. Od 1. sije¢nja 1998. do 31. prosinca
2001. u rodilistu u Rijeci rodeno je 49 djece ekstremne ili
vrlo niske porodajne tezine (ELBW/VLBW) iz 47 trud-
noca. Ispitivanje je pokazalo visok stupanj ugrozenosti u
trudnodi (tablica 12.).

Cak 15 (31,9%) trudnica je krvarilo u prvom ili dru-
gom trimestru, isto toliko je imalo gestozu. Intrauterini
zastoj u rastu (IUGR) dijagnosticiran je u 14 (29,8 %)
trudnoca, a placenta previja i abrupcija placente u dvije
trudnice.

Djeci iz tih trudnoca, osim $to su rodena prije vre-
mena s niskom porodajnom tezinom, katkad i manjom
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Tablica 7. Dijagnosticko-terapijski postupak u djece sa

Table 7 Diagnostic-therapeutical process for children with

|
|
\
smetnjama u razvoju ‘
|
developmental disturbances |

Primarna Ambulanta za djecu
zdravstvena ~——» s neurorazvojnim
zastita smetnjama

:

Ambulantna / hospitalna
obrada

¢

Timski pristup u dijagnostici
i terapijskom postupku

Tablica 8. Prevalencija cerebralne paralize (CP) u opcoj
populaciji zivorodenih i u populaciji neurorizi¢ne djece

rodene u Rijeci od 1. sije¢nja 1982. do 31. prosinca 2001.
Table 8 Prevalence of cerebral palsy (CP) in the general
population of livebirths and in population of “babies at
risk” born in Rijeka between 1 January 1982 to 31

December 2001.
CP (N =138)
N %
zivorodeni 40.023 0,34
prijavljeni neurorizi¢ni (8.5%) 3.405 4,05

Tablica 9. Ucestalost cerebralne paralize (CP) u odnosu na
gestacijsku dob Zivorodenih u Rijeci od 1. sije¢nja 1992. do
31. prosinca 1997.

Table 9 Prevalence of cerebral palsy (CP) in relation to the
gestation age of liveborns in Rijeka between 1 January 1992
and 31 December 1997.

Gestacijska dob Zivorodeni cp %
25-27 8 4 50,0
28-30 32 12 57,50
31-33 80 12 15,00
34-37 2 5 1,69

> 37 9342 6 0,06
Ukupno 9757 39 0,39
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N =21 (15,2%)

N = 117 (84,8%)

B cp37-414. [] 6D 26364

Slika 1. Gestacijska dob djece s cerebralnom paralizom
rodene u Rijeci od 1. sije¢nja 1982, do 31. prosinca 2001.
(N=138)

Figure 1 Gestation age of children with cerebral palsy born
in Rijeka between 1 January 1982 and 31 December 2001

Tablica 10. Cimbenici rizika u grupi neurorizicne djece koja
su u dobi od godinu dana bila zdrava i u grupi neurorizicne
djece koja su razvila cerebralnu paralizu (CP)

Table 10 Risk factors in the cohort of “babies at risk” who
were healthy in the first year of age and in the cohort of
“babies at risk” which developed cerebral palsy

Cimbenici rizika Zdravi (N=1557)  CP (N=138)
N % N %
porodi¢na anamneza 0 0 0 0
ugrozenost u trudnoci 0 0 12 8,69
prematuritet 575 36,92 117 84,78
usporen intrauterini
rast 350 22,47 20 14, 49
asfiksija 501 52.17 87 63,04
hipoglikemija, acidoza,
hipotermija 440 28,25 40 28,98
smetnje pri gutanju, sisanju 80 5,13 11 o
konvulzije 42 2,60 15 10:86
cijanoti¢ne atake,
apnoicne atake 130 8,34 25: 1811
abnormalni
neuroloski znaci 425 29,03 47 34,05
hemoliticka bolest /
hiperbilirubinemija 306 19,65 38 27.53
teska bolest ili infekcija 116 7,45 27, 19.56
viseplodna trudnoca 288 18,49 14 10, 14
drugi ¢imbenici rizika 39 250 37 20/ 81

Medicina 2005;42(41): 13-24

u odnosu prema trajanju trudnoce zbog intrauterinog
zastoja u rastu (IUGR), bila je nuzna pojacana skrb u
novorodenackoj dobi. U Jedinicu za intenzivno lijecenie
(JIL) Klinike za pedijatriju premijesteno je 12 (24,5%)
djece zbog potrebe za asistiranom ventilacijom i drugim
terapijskim postupcima. Ultrazvuk mozga (UZ) ucinjen
je u 44 (89,8%) djece. Patoloski nalaz imalo je 19 (38,7%)
djece. U Ambulanti za djecu s neurorazvojnim smetnja-
ma pracen je njihov razvoj najkrace tri godine s korekci-
jom za gestacijsku dob. Cerebralnu paralizu razvilo je 13
(26,5%) djece, smetnje vida 28 (57,2%), od kojih je 3 sli-
jepo, jedno vidi samo na jedno oko, a jedno je visoko
slabovidno. Ostala sa smetnjama vida imaju blagu
slabovidnost ili strabizam. Epilepsiju ima 3 (6,1%) djece.
Gluhoca nije evidentirana niti u jednog djeteta (tablica
13.).

Registriranje neurorizicne djece i pracenje njihova
razvoja preko Ambulante za djecu s neurorazvojnim
smetnjama, smatramo jednim od nacina kako rano otkri-
ti i pomoci djeci s poteskocama u razvoju. Uz postojeci
Regionalni registar u Rijeci, trebalo bi osnovati regio-
nalne registre u Zagrebu, Splitu i Osijeku te Centralni
republicki registar. Zadaca Republickog registra bila bi
objedinjavanje podataka i programiranje smjernica

daljnjeg razvoja na nacionalnoj razini (tablica 14.).

RASPRAVA

Registrirati djecu s ¢imbenicima rizika u perinatalnoj
dobi znaci izdvojiti iz opce populacije Zivorodenih one
(oko 10%) za koje pretpostavljamo da bi mogli poslije u
zivotu imati neku od neuroloskih sekvela (cerebralna
paraliza, mentalna retardacija, senzoricke i kognitivne
smetnje) ili vise njih.

NaSa istrazivanja temelje se na procjeni razvoja cere-
bralne paralize u neurorizi¢ne djece.®!> Cerebralna pa-
raliza definira se kao kroni¢no, neprogresivno stanje
(Cesto ipak podlozno promjenama tijekom Zivota) s
poremecajem drzanja i kretanja kao posljedicom oste-
cenja mozga u razvoju.'® Djeca s CP-om!7 imaju najcesce
i pridruzene smetnje u razvoju (mentalna retardacija,
smetnje vida, sluha, govora, smetnje u komunikaciji,
edukaciji, socijalizaciji, epilepsija), pa obrada djece s
CP-om ujedno daje sliku stanja i za ostale poremecaje u
razvoju. Nije rijetkost da u neurorizi¢ne djece izostane
motoricki poremecaj, a bude prisutan neki drugi razvoj-
ni poremeca;.

[spitivanja koja su provedena u nizu zemalja za-
padne Europe i u Australiji, pokazuju prevalenciju CP-a
od 2 do 3 na 1000 zivorodene djece'® sa znacajnom

varijacijom, ovisno o porodajnoj tezini djece odnosno

gestacijskoj dobi.?*?3 Prevalencija CP-a to je veca §to ie
tel
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porodajna tezina manja i gestacijska dob djeteta kraca. U
nasoj ispitivanoj populaciji CP je razvilo 3, 4 djece na
1000 zivorodenih. Analizirajuéi prevalenciju CP-a u
pojedinim gestacijskim skupinama, mozemo zakljuciti
da je u djece kratke gestacijske dobi CP cedci nego u
djece rodene na terminu. Djeca niske porodajne teZine,
kratke gestacijske dobi sve viSe preZivljavaju zahvalju-
juci boljoj intenzivnoj skrbi i terapiji u ranoj neonatalnoj
dobi. Stopa mortaliteta pada, ali raste morbiditet. Tome
pridonose i djeca iz viseplodnih trudnoca kojih ima viSe,
a Cesto se radaju prematurna s intrauterinim zastojem u
rastu ili s niskom porodajnom tezinom. Visok rizik za
prezivielog dvojaka je i smrt drugog fetusa intrauterino,
a prema nekim autorima i veci rizik za neuroloSke
sekvele.?*? To mijenja “panoramu” CP-a uza stalni pad
udjela djece porodajne tezine iznad 2000 g i porast
udjela djece rodene s tezinom manjom od 1500 grama.

Intrauterini zastoj u rastu posljedica je poremecaja
funkcije placente ili bolesti majke. Ti ¢imbenici utjecu na
razvoj mozga djeteta i povecavaju njegovu vulnerabil-
nost, reakciju na hipoksemiju ili asfiksiju u perinatalnom
razdoblju.3*-3% Niski Apgar score u 5. minuti (< 5), pH
krvi pupkovine manji od 7,0 i potreba za reanimacijom i
u donosenog djeteta, stanja su koja za posljedicu mogu
imati intrakranijalno krvarenje i sliku hipoksi¢no-ishe-
micne encefalopatije sa svom pratecom klinickom simp-
tomatologijom (konvulzije, apnoi¢ne atake, abnormalni
neuroloski znakovi). Takva stanja uzrokom su smrti
dieteta, a u prezivjelih trajnih neuroloskih sekvela.3%34
Relativni rizik za CP predstavlja i podatak o sepsi ili o
bilo kojoj teskoj bolesti u neonatalno dobi.?>! Mnogi
autori isticu da je nedoneSenost jedan od klju¢nih
¢imbenika rizika te da intrakranijalna hemoragija sa svo-
jim posljedicama ima znacajnu ulogu u daljnjem razvoju
djeteta.**> Nepostojanje intrakranijalnog krvarenja ne
jam¢i uredan razvoj, ali patoloski nalaz ultrazvuka
mozga u ranoj novorodenackoj dobi, pri procjeni razvo-
ja neurorizi¢nog djeteta, mora svaki pedijatar uzeti kao
znacajan pretkazivac za daljnji razvoj. -

Od promatrane grupe od 138 djece s CP-om, veliki
dio, katkad i viSe od dvije trecine, u anamnezi ima
podatke o prematuritetu, asfiksiji u porodaju, neuro-
loskoj simptomatologiji, teskoj bolesti u neonatalnom
razdoblju. To nas navodi na opravdanu sumnju da neu-
rorizi¢na djeca mogu imati teske neuroloske sekvele i da
je pojacana skrb u procjeni njihova psihomotornog
razvoja tijekom prve godine Zivota imperativ. Medutim,
naSa pozornost mora biti fokusirana na njihov razvoj i
tijekom cijele predskolske dobi jer se neke smetnje u
razvoju mogu tek tada otkriti. Rad s takvom djecom u
predskolskoj dobi jamstvo je uspjeSnijeg svladavanja
skolskih obveza i programa.>!

18
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Tablica 11. Cimbenici rizika s najnepovoljnijim ishodom
Table 11 Risk factors with the most unfavourable outcome

Tablica 12. Komplikacije u trudnoci (N=47)
Table 12 Pregnancy complications

319
219
29,8
2.1
21

Tablica 13. Neke karakteristike djece ELBW i VLBW rodene
u Rijeci od 1. sijecnja 1998. do 31. prosinca 2001. (N= 49)
Table 13 Some characteristics for ELBW and VLBW children
born in Rijeka between 1 January 1998 and 31 December
2001
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Tablica 14. Prijedlog organizacije mreze Registara neurori-
zi¢ne djece u Republici Hrvatskoj

Table 14 Suggestions for the organisation of the Registry Net
Jor “babies at risk” in the Republic of Croatia

ZAGREB RIJEKA SPLIT OSIJEK
Regionalni Regionalni Regionalni Regionalni
registar registar registar registar
Ambulanta za ~ Ambulanta za ~ Ambulanta za  Ambulanta za
neurorazvoj neurorazvoj neurorazyoj neurorazvoj
REPUBLICKI REGISTAR

Registar neurorizicne djece jedan je od nacina kako
otkriti i kako pomoci djeci sa smetnjama u razvoju. Zad-
njih godina u Hrvatskoj se poduzimaju znacajni napori
za ostvarivanje bolje koncepcije pracenija rizi¢nih trud-
noca, porodaja i skrbi za ugroZenu novorodencad u
opremljenim centrima.>*>® Nova koncepcija mogla bi
utjecati na smanjenje broja djece sa smetnjama u razvo-
ju, ¢ime bi se priblizili zapadnoeuropskim rezultatima.
Doprinos je tom stremljenju nacionalni program registri-
ranja neurorizicne djece i pracenja njihova razvoja
prema tipu regionalizacije. Dobiveni podaci objedinja-
vali bi se u Republickom registru koji bi, uz to, imao
zadacu programiranja preventivnih mjera s ciliem sprje-
Cavanja hendikepa, program sustava skrbi za djecu sa
smetnjama u razvoju te program edukacije svih struc-
njaka ukljucenih u dijagnosticki i terapijski postupak.

Na traZenje Ministarstva zdravstva i socijalne skrbi Re-
publike Hrvatske i Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo,
ovaj smo prijedlog dostavili u prosincu 2002. godine.

ZAKLJUCAK

Tehnologki napredak u medicini, a time i velik napredak
u perinatalnoj skrbi, omogucuje preZivljavanje vitalno
ugrozene novorodencadi s upitnim ishodom u razvoju.
Danas, kada su sazreli uvijeti za modernu koncepciju
zbrinjavanja sve ugroZene novorodencadi u Hrvatskoj,
potrebno je na nacionalnoj razini organizirati sustav re-
gistriranja i kontinuiranog pracenja neurorizicne djece,
njihova razvoja tijekom dojenacke dobi, dobi malog,
predskolskog i skolskog djeteta. Neurorizicna djeca, kao
i ostala djeca s razvojnim poteskocama, zauzimaju po-
sebno mjesto u pedijatrijskoj skrbi. Sve vise struc¢njaka
razlicitih specijalnosti ukljucuje se u dijagnosticki i tera-
pijski postupak. U terapijskom postupku uvijek treba
imati na umu cjelokupnost djetetova razvoja i spoznaju
da prve godine Zivota djeteta daju mogucnost za nas
utjecaj na njegov razvoj s dugoro¢nim ucinkom.

Medicina 2005;42(41): 13-24

LITERATURA

1. Litle WJ. On the influence of abnormal parturition, difficult
labours, premature birth and asphyxia neonatorum on the
mental and physical condition of the child, especially in
relation to deformities. Lancet 1861, 2:378-381.

2. Freud S. Die infantile Cerebrallihmung. Specielle Patholo-
gie und Therapie, Band IX, th.2, abth.2, Wien Holder,
1897.

3. Sheridan MD. Infants at risk of handicapping conditions.
Mon Bull Helth, 1962, 21:238-245.

4. Oppe Thomas E. Risk registers for babies. Develop Med
Child Neurol 1967, 9:13-21.

5. Rogers Michael GH. Risk registers and early detection of
handicaps. Develop Med Child Neurol, 1968, 10:651.661.

6. Prechtl HFR. The optimatily concept, Early Hum Dev,
1980, 4:201-205

7. Velickovi¢ M. Vrednost rizi¢nih dejavnikov v neonatalnem
obdoblju pri zgodnjem odkrivanju otrok s cerebralno para-
lizo. Disertacija, Ljubljana, 1982.

8. Kriz M, Modrusan-Mozeti¢ Z, Paucic¢-Kirincic E. Registraci-
ja i dugoro¢no pracenje rizi¢ne djece. 11. Perinatalni dani,
Zagreb, 1984.

9. Modrusan-Mozeti¢ Z, Kriz M. Registar rizicnog dieteta u:
Kiiz — Miklousic — Gazdik: Rano ostecenje mozga — cere-
bralna paraliza, Zagreb 1988.

10. Modrusan-Mozetic¢ Z, Prpic I, Kriz M, Dujmovic A, Paucic-
Kirincic E, Sasso A. Fourteen years follow-up of extremely
low birthweight (ELBW) infants — prevalence of cerebral
palsy u Modern methods of the assessment of fetal and
neonatal brain, Kurjak A, Di-Renzo D.D., Zagreb 1996.

1. Modrusan-Mozeti¢ Z. Rizicno dijete i cerebralna paraliza. u
Cerebralna paraliza — multidisciplinarni pristup, Savez za
cerebralu i djecju paralizu Hrvatske. Zagreb 1996.

12. Modrusan-Mozeti¢ Z, Prpic I, Kriz M, Pauci¢-Kirinci¢ E,
Sasso A. Neurorazvojni status djece vrlo niske rodne mase
u dobi od dvije godine. Gynaecol Perinatol 1997 6 (Suppl
D.

13. Modrusan-Mozetic i sur. Registar rizicnog novorodenceta.
Paediatr Croat 2002; 46 (Supl 1): 143-150.

14. Modrusan-Mozeti¢ Z et al. The neurological and cognitive
outcome of extremely low (ELBW) and very low birth-
weight (VLBW) infant at two and four years of age. Paedi-
atric Croat 2003; 47: 57-60.

15. Modrusan-Mozeti¢ Z., Prpic 1., Pauci¢-Kirin¢i¢ E. : Preva-
lencija cerebralne paralize (CP) u populaciji rizicne djece
razli¢ite dobi trudnoce; Gynaecol Perinatol 2004; 13
(suppl. 1): 123

16. Bax MCO. Terminology and classification of cerebral
palsy. Dev Med Child Neurol 1964; 6:295-307.

17. Mutch L., Alberman E., Hagberg B., Kodama K., Velickovic
Perat M.: Cerebral palsy Epidemiology: Where are we now
and where are we going?; Developmental Medicine and
Child Neurology 1992.; 34: 547-551

18. Kenneth F Swaiman, Barry S. Russman. Cerebral palsy. U:
Kenneth E. Swaiman, Stephen Ashwal, ur. Pediatric Neu-
rology — Principles and Practice. 3rd Ed. Mosby, St. Louis
1999; 19; 312-324.

19. Christine Cans. Surveillance of cerebral palsy in Europe
(SCPE). Dev Med Child Neurol 2000; 42: 816-824

19




Z. Modrusan Mozeti¢ DJECA SA SMETNJAMA U RAZVOJU U SUSTAVU ZDRAVSTVENE ZASTITE

o
N

29.

30.

31.

SV
o

55.

SN
S

37.

K8 - XDl

Pharoah POD, Cooke T, Cooke RWI, Rosenbloom L. Birth-
weight specific trends in cerebral palsy. Arch Dis Child
1990,65(6):602-6006.

Pharoah POD, Mary Jane Platt, Theresa Cooke. The chang-
ing epidemiology of cerebral palsy. Arch Dis Child 1996;
75:F169-F173.

Nordmark E, Higglund G, Lagergren J. Cerebral palsy in
southern Sweden. 1. Prevalence and clinical features. Acta
Poaediatr 2001; 90:1271-1276.

Hangberg B, Hangberg G, Beckung E, Uvebrant P. Chang-
ing panorama of cerebral palsy in Sweden. VIII. Prevalence
and origin in the birth year period 1991-94. Acta Paeditr
2001; 90:271-277.

Pharoah POD, Cooke T. Cerebral palsy and multiple births.
Arch Dis Child 1996; 75(3):F174-F177.

Williams K., Hennessyn E, Alberman E.. Cerebral palsy:
effects of twinning, birthweight, and gestational age. Arch
Dis Child 1996;75:F178-F182.

Pharoah PO, Cooke T. Cerebral palsy and multiple births.
Arch Dis Child Fetal & Neonatal Ed. 1996; 75(3): F174-7.
Minakami H, Matsubara S, Izumi A, Watanabe T, Homma
Y, Shiraishi H, Sato I. Difference in outcome of twins
between early and delayed referrals. J Perin Med 1998;
26(4): 302-7.

Williams MC, O'Brien WFE. Low weight/length to assess risk
of cerebral palsy and perinatal mortality in twins. Am J
Perin 1998; 15(4): 225-8.

Pharoah POD, Adi Y. Consequences of in-utero death in a
)0; 355: 1597-1602

Hill A and Volpe. Hypoxic-ischemic Cerebral Injury in

twin pregnancy. Lancet 20(

Newborn in Pediatric neurology Principles and Practice
(Kenneth F, Swaiman, Stephen Ashwal), Mosby, Inc; 1999:
191-204

Jureti¢ E. : Perinatalna asfiksija — patofiziologija i lijecenje

cerebralnog ostecenja novorodenceta; Gynaecol Perinatol
1999; 8 (suppl. 1): 69-74

Cheung PY, Robertson CMT. Predicting the outcome of
term neonates with intrapartum asphyxia. Acta Paediatr
2000; 89: 262-71.

Filipovi¢-Grgi¢ B i sur. PreZivljavanje novorodencadi vrlo
niske porodne tezine u dvogodisnjem razdoblju (1998-
1999. godine) u Republici Hrvatskoj. Gynaecol Perinatol
2003; 12 (Suppl 1): 153-153.

Skrablin S. : Perinatalno doba i dugoroc¢ni ishod; Gynaecol
Perinatol 2004; 13 (suppl. 1): 79-81

Scheiner AP. The high-risk mother and infant in the practi-
cal management of the developmentally disabled child.
The C.V. Mosby Company St. Lousi, Toronto, London,
1980.

Avroy A. Fanaroff, Richard J.Martin. Perinatal infestions U:
Avory A.Fanaroff, Richard J. Martin, ur. Neonatal-perinatal
medicine. Diseases of the fetus and infant. Mosby Year
Book, St. Louis 1992; 19: 251-271.

Wheater M, Rennie J. M. : Perinatal infection is an important
risk factor for cerebral palsy in very-low-birthweight
infants. Dev Med Child Neurol 2000; 42: 364-307.

Scrablin S., Kalafati¢ D., Banovic L. et al. : Antenatal predic-
tors of the neurologic sequelae at 3 years of age: a multi-
variate analysis. Eur J Obstet Gynaecol Reprod Biol. 2000;
93: 173-80

39.

40.

41.

43.

44.

40.

v)
o

N
Y

56.

Medicina 2005;42(41): 13-24

Letica-Protega N., Tkalcevic T. : Suvremeni pristup prijevre-
meno rodenom novorodencetu; Gynaecol Perinatol 2001,
10 (suppl. 1): 31-35

Skrablin S, Lovri¢ H. Majka je
novorodenceta. Gynaecol Perinatol 2003; 12(suppl.1): 85-
91

izvor konatalne infekcije

Jureti¢ E. Konatalne bakterijske infekcije novorodenceta.

Gynaecol Perinatol 2003; 12(suppl.1): 91-96.

Ment LR, Keller MS and Duncan CC. Interventicular hemor-
rhage of the preterm neonate. Pediatric neurology Princi-
ples and Practice (Kenneth F, Swaiman, Stephen Ashwal),
Mosby, Inc; 1999: 205-219.

Pierrat V i sur. Ultrasound diagnosis and neurodevelop-
mental outcome of localised and extensive cystic periven-
tricular leucomalacia. Arch Dis Child fetal Neonatal ed
2001; 84: F151-1506.

Mejaski-Bosnjak V. Perinatal white matter lesions in prema-
tures — pathogenesis, clinical sequels and prevention. Neu-
rol Croat 2003; 52(Suppl 4): 25

Gojmerac T, Mejaski —Bosnjak V, Rados M, Kostovic L.
Longterm follow up study of children with lower grade
peri-intraventricular hemorrhage: neurologic and structural
outcome. Neurol Croat, 2003; 52 (Suppl 4): 75.

Marlow N.
preterm children. Mental retardation and developmental

Bracewell M, Patterns of disability in very
disabilities Research Reviews 2002; 8(4): 241-8.

Msall ME, Tremont MR. Measuring functional outcome after
prematurity: developmental impact of very low birth
weight and extremely low birth weight status on childhood
disability. Mental retardation and developmental disabilities
Research Reviews 2002; 8(4): 258-272.

Tommiska V et al: A national two year follow up study of
extremely low birth weight infants born in 1996-1997. Arch
Dis in Childhood Fetal and Neonatal Edition 2003; 88(1):
F29-35.

Resi¢ B.: Periventrikularna leukomalacija i kasniji ishod;
Gynaecol Perinatol 2004; 13 (suppl. 2): 55
Gevris-AhmetaSevic S., Peter B. : Utjecaj ranih neonatalnih
poremecaja na razvoj djeteta; Gynaecol Perinatol 2004; 13
(suppl. 1): 88-92

Ljubesi¢ M. : Suvremeni koncept rane intervencije za neu-
rorizinu djecu; Gynaecol Perinatol 2004; 13 (suppl. 2):
57-60

Nikoli¢ E, Filipovi¢-Grcic¢ B,

ugrozene novorodencadi <k sebi» i regionalna organizacija

Drazanci¢ A. Transport
perinatalne zdravstvene zastite. Gynaecol Perinatol 2002;
11(1): 25-34.

Drazanci¢ A, Kurijak A. Hrvatska perinatologija. Proslost,
sadasnjost i buducnost. Gynaecol Perinatol 2002; 11(2): 53-
08.

Petrovic¢ O., Prpic I. : Perinatalni mortalitet i neonatalni mor-
biditet u KBC Rijeka u 2002. godini; Gynaecol Perinatol
2003; 12 (suppl. 2): 37-39

Rezolucija XX perinatalnih dana “Ante Drazancic¢” za zastitu
materinstva i djece i humanije radanje. Gynaecol Perinatol
2003; 12(4): 183-184.

Kurjak A, Stanojevi¢ M, Drazanci¢ A. Kuda ide hrvatska

perinatalna medicina? Gynaecol Perinatol 2003; 12(Suppl
D: 1-8.




Naziv ustanove

OBAVIJEST O NOVORODENCETU | DOJENCETU

ISPUNJAVA LIJECNIK

Prezime i ime majke

L I I O O A
Ime djeteta (N O O A =
Spol djeteta (dje¢ak — 1, djevojdica — 2) 2l | L L LI T Jer
Datum porodaja 28| |
Adresa majke 29 [ | | | | =4

Opc¢ina 35 37

Komplikacije u trudnoci i porodaju:

Podaci o djetetu:

Gestacijska dob (u tjednima) 38 39

Porodajnatezina(g) _______ duZina(em) ___ 40 41 42 43

Opseg glave (cm) Apgar 44 45 46| | | | | | |51
12,2,/3./

Rana novorodenacka dob:

Posebne upute roditeljima ili lijecniku pri otpustu:

Registar (da— 1,ne — 2) 52

21




ISPUNJAVA LIJECNIK .
Ustanova koja prijavijuje diete ... 53 55 !
Reg.broj 6| | | | | | et |
1. PORODIGNAANAMNEZA .. ...+ os s 62| |
osobito gluhoc¢a genetskog podrijetla
2. UGROZENOST U TRUDNOGI .. .. . « 5 63|
osobito infekcija rubeolom i citomegalovirusom
3. PRE | POSTMATURITET .. ... SRR 64| | [

porodaj prije 36. tjedna ili nakon 42. tiedna naznaceno prema
dijagnozi ili naknadno prema tjelesnoj tezini, duzini, opsegu
glave ili odredeno prema neuroloSskome statusu
4. USPOREN INTRAUTERINI RAST (SF D) - e 65| |
izradunato prema tjelesnim mjerama, uzimajuci u obzir
i gestacijsku dob

A G T A ——— 66 | |
klini¢ki promatrana ili Apgar 5/7 i niZi
6. HIPOGLIKEMIJA, ACIDOZA, HIPOTERMIJA . . . ..o 67 L_l
naznadéena u dijagnozi ili upisana u povijesti bolesti
7. SMETNJE PRI GUTANJU | SISANJU 2 — 68| |
primijeéene tijekom njege i upisane u povijest bolesti
dva ili viSe puta
8. KONVULZIJE .. ... .ouvenens s 69 ||
anamnesticke ili primije¢ene (registrirane u povijesti
bolesti)
9. CIJANOTICNE ATAKE, APNOICNE ATAKE . ...t tvieteitetiaeianaeanaenes 70|
anamnesticke ili primijecene (registrirane u povijesti
bolesti)
10. ABNORMALNI NEUROLOSKI ZNAKOVI . ..ottt eenn s 71 \_]
opisani u povijesti bolesti
11. HEMOLITICKA BOLEST HIPERBILIRUBINEMIJA . . . ..o oo 72 |_J
navedene kao dijagnoza
12. SVAKA TEZABOLEST ILI INFEKCIJA U NOVOROBE- . .. ovieiien 73|
NACKOJ DOBI, osobito meningoencefalitis naveden
kao dijagnoza ) 74 L_’
13. VISESTRUKA TRUDNOCA .. .. ... .
14. DRUGI RIZIGNI FAKTORI . .. ... .s .« o 75|
Navedi druga ostecéenja ili bolesti:
NadIeZNa MediCiNSKA USTANOVA: e e B | |70
|
OtpUSLEN0 KUGH (BATESA — 1) ....oooooooooooseteeeeeeorse 80| | ‘
Premjesteno (KAMO — 2) oo |

Datum otpusta:

Potpis i faksimil lijecnika:

Klinika za djecje bolesti "Kantrida"

\
Klini¢ki bolnicki centar Rijeka |
51000 RIJEKA, Istarska 43




Naziv ustanove koja
prijavljuje dijete

Reg.br. 1 ] JIC115

(ispunjava Registar)

Datum prijave 6 [ |[ [ [ 1[][]12

OBAVIJEST O DJETETU U DOBI OD 12 MJESECI

Prezime i ime djeteta: 13 23
Prezime i ime majke 24 24
Spol djeteta: 35M[ ] 36Z[ ]
Datum rodenja: 37 43
Mjesto rodenja: 44 45
Adresa: mjesto 47 D D 49
op¢ina 50 [ ][] 52
MAJKA: OTAC:
Datum rodenja: 53 [ ][] 1[ ][ ][]59 Datum rodenja: 71 [ ][] ][] ][]77
Dob: 60 ][ ]62 Dob: 78 [ ][ ]80
Skolska sprema: 63 [][J[J[][][]69 Skolska sprema: 81 [ J[J[J[][][]87

da ne

Zaposlenost 70 O O

da ne

Zaposlenost 88 0 O

Ispunjava lije¢nik oznakom x da - nepoznato
Je li dijete zdravo? ] ] ]
Drzalo glavicu u uspravnom poloZaju s 5 mjeseci ] ] ]
Sjedilo samostalno s 9 mjeseci ] ] ]
Stajalo samostalno s 12 mjeseci ] ] ]
Hoda samostalno s 15 mjeseci ] ] ]
Prve rije¢i sa znacenjem s 12 mjeseci ] ] ]
Okrece glavu prema izvoru zvuka ] ] ]
Vidi ] ] ]
Je li prijavljeno u Registru? ] ] ]
Je li provedena medicinska razvojna gimnastika? ] ] ]
Opseg glave 99[ |[ ] 100 Tezina101 ][] ] JC][]106 Visina 107 [_][][ ][] 110

(cm)

(cm)




Na sljedeca pitanja odgovoriti samo ako je dijete kroni¢no bolesno jos rizi¢no ili o$teceno.

da ne nepoznato

1. Teze bolesti u prvoj godini 111 [] ] D
Dg:

2. Prirodene abnormalnosti 112 L] D ]
Dg:

3. Jos riziéno 13 [] [] ]
Dg:

4. Cerebralna djecja paraliza 114 D D D
Dg:

5. Mentalna retardacija 115 U] ] U]
Dg:

6. Smetnje vida 116 D ] D
Dg:

7. Smetnje sluha 117 U ] ]
Dg:

8. Konvulzije 118 [] [] [
Dg:

9. Drugo 119 L] ] ]
Dg:

U kojem je mjesecu otkrivena smetnja u razvoju? 120 ][] 121

Je li poduzet habilitacijski postupak? 122 ] D ]

U kojem je mjesecu zapoceta habilitacija? 123 ][] 124

Dijagnostika i habilitacijski postupak proveden kod:

1. Pedijatra 125 ]

2. Neuropedijatra/neurologa 126 ]

3. Fizijatra 127 ]

4. Okulista 128 ]

5. Otologa 129[ ]

6. Logopeda 130[_]

7. Drugo 131[]

Je li dijete umrlo? 132 ] ] ]

U kojoj dobi (mj.) 133 ][]

Uzrok smrti (dg)

Vlastita zapazanja

Klini¢ki bolnicki centar Rijeka
Klinika za pedijatriju "Kantrida"
51000 RIJEKA, Istarska 43

Potpis i faksimil lijecnika:




