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Vroca tema: Ko poklice mama — moj otrok ima povisano telesno
temperaturo; kompetence in ukrepi medicinske sestre;
Beisa Zabkar,dipl.m.s., univ.dipl.org.

Navodila za izvedbo delavnic;
Koordinatorice ucnih delavnic: Doroteja Dobrinja, dipl.m.s., Gabrijela Gabor,
dipl.m.s.; Beisa Zabkar, dipl.m.s., univ. dipl.org.

Ucna delavnica 1: Priprava zdravil za intravensko dovajanje; pravilo 5 P
Marjana Kovse, dipl.m.s., Matjana Koren, dipl.m.s., univ.dipl.org.
Metodologija izvedbe delavnice: pravilen izra¢un predpisane doze zdravila,
uporaba zaprtega sistema ICU Medical, uporaba filtrov.

Cilji u¢ne delavnice: medicinska sestra pozna pravilo 5 P; zna izracunati
pravsnjo dozo zdravila; pozna za$€itna sredstva in jih pravilno uporablja; pozna
filtre za pripravo zdravil ter jih zna pravilno uporabljati.

Ucna delavnica 2: Trajno zdravljenje s Kisikom na domu

Vida Ravnikar, zt, Dusan Ros, strokovni sodelavec

Metodologija izvedbe delavnice: predstavitev stalnih in prenosnih virov kisika
za trajno zdravljenje s kisikom na domu, predstavitev nizkopretocnega merilca
kisika ter sistemov za aplikacijo kisika, ki jih star$i uporabljajo v domacem
okolju.

Cilji u¢ne delavnice: medicinska sestra prepozna vire kisika za trajno zdravljenje
in pozna sisteme, ki omogocajo aplikacijo.

Uc¢na delavnica 3: Oskrba izlo¢alne stome pri otroku

Renata Batas, dipl.m.s., ET, Dragica Tomc Salamun, vis.med.ses., ET
Metodologija izvedbe delavnice: predstavitev izlocalnih stom, predstavitev
pripomockov za oskrbo stom, demonstracija oskrbe izlo¢alne stome.Cilji
ucne delavnice: medicinska sestra pozna razli¢ne izlocalne stome in pozna
pripomocke za oskrbo izlo¢alne stome.

Odmor

Ucna delavnica 4: Oskrba centralnega venskega katetra s podkoZnim
prekatom (PORT) za aplikacijo zdravil

Marjanca Rozic, dipl.m.s.; Anita Prendl, dipl.m.s.

Metodologija izvedbe delavnice: predstavitev PORT- a, predstavitev standarda
za oskrbo PORT — a in demonstracija vstavitve igle Gripper ter prebrizgavanja
PORT-a s heparinom.

Cilji u¢ne delavnice: medicinska sestra je seznanjena z na¢inom uporabe
PORT-a.
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Ucna delavnica 5: Oskrba gastrostome in hranjenje

Irena Sivic, zt, Erika Smid, dipl.m.s.

Metodologija izvedbe delavnice: demonstracija oskrbe gastrostome ter hranjenja
preko hranilne cevke.

Cilji u¢ne delavnice: medicinska sestra sestra zna oskrbeti gastrostomo, pozna
pravilen nacin hranjenja in pozna zaplete ter ukrepe ob le teh.

Uc¢na delavnica 6: Standard aplikacije Cistilne klizme

Breda Cus, dipl.m.s., Petra Jagarinec, dipl.m.s.

Metodologija izvedbe delavnice: predstavitev standarda za izvedbo Cistilne
klizme, predstavitev pripomockov za izvedbo in demonstracija posega.

Cilji u¢ne delavnice: medicinska sestra pozna standard za izvedbo Cistilne
klizme pri otroku in mladostniku ter pripomocke za izvedbo posega.
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Spostovane kolegice in kolegi!

Pediatrija je veja, ki zastopa zelo ranljivo populacijo. Za dojencke, otroke, mladostnice
in mladostnike so znacilni zdravstveni problemi povezani s posebnostmi rasti in
razvoja ter nainom Zivljenja, ki vplivajo na njihovo telesno, duSevno, duhovno in
druzbeno zdravje. Kroni¢ne bolezni v razli¢ni obliki in meri prizadanejo otroke in
njihove druZine, ki takrat potrebujejo veliko pomoci in skrbi zanje.

Zal so kroniéne bolezni tudi v pediatriji v porastu, nara$éa stevilo otrok s kompleksnimi
zdravstvenimi potrebami in tistimi, ki so odvisni od medicinskih aparatur. Pomo¢
otrokom, mladostnikom in njthovim druzinam v ¢asu bolezni je danes povsem presegla
okvire iz preteklosti. Razvoj pediatri€ne zdravstvene nege je pred novimi izzivi, ki
bodo prinesli ve¢ vklju€evanja druzin v proces obravnave otrok in mladostnikov
ter medicinsko sestro postavili pred nove strokovne, eticno- moralne prvine, ki
omogocajo boljSo obravnavo otrok in mladostnikov. Vloga medicinske sestre se je
v zadnjih desetletjih krepko spremenila. Ta proces je bil nujen in tudi potreben. S
tem so se namre¢ odprle moznosti bolj celovite obravnave v zdravstvenem varstvu
na razli¢nih ravneh. Trenutno stanje zahteva obliko dela, ki omogoca kar najvec
interdisciplinarnega povezovanja in sodelovanja med delavci v zdravstvu. Vendar ni
vec Casa, da bi ¢akali na druge, €as je, da medicinske sestre same postanemo pobudnice
boljSega sodelovanja.

Vstop novih znanj, ves¢in in usposobljenosti, ki jih je prineslo in jih Se prinaSa
1zobrazevanje medicinskih sester, pomeni priloZnost za zdravstvo, da ponudi svojim
uporabnikom vecjo kakovost. Razvoj formalnega izobraZevanja iz podrocja pediati¢ne
zdravstvene nege pa postaja vse vecja nuja.

In kot vedno pravim: verjamem, da je vsak posameznik tisti, ki lahko pripomore k
spremembi na bolje, ki bo zagotavljala tako kakovost in varnost, kot zadovoljstvo
uporabnikov in zaposlenih.

Sami smo tisti, ki imamo moc, le odlo€iti se moramo za spremembo. Medosebno
sodelovanje in strokovno znanje sta tista, ki nam bosta omogocila, da izkoristimo svoj
maksimalni potencial

Majda OStir
Predsednica Sekcije medicinskih sester
in zdravstvenih tehnikov v pediatriji

Radenci, 1. oktober 2010






I. SKLOP

OBRAVNAVA KRONICNO BOLNEGA
OTROKA NA RAZLICNIH NIVOJIH
ZDRAVSTVENEGA VARSTVA —
1ZZIVI IN TEZAVE

S KATERIMI SE SRECUJEMO






1. sklop: Obravnava kronicno bolnega otroka na razlicnih nivojih zdravstvenega varstva — izzivi in teZave s katerimi se srecujemo &

KAJ LAHKO MEDICINSKA SESTRA NAREDI V BOLNISNICI
ZA KRONICNO BOLNE OTROKE IN
NJIHOVE STARSE?

Majda Ostir, dipl.m.s.
UKCL, Pediatricna klinika, Sluzba za pljucne bolezni

IzZvLECEK

Prispevek vsebuje podatke o najpogostejsih kroni¢nih boleznih pri otroku. Predstavljena so podrocja
delovanja medicinske sestre v bolnisnici v skrbi za kroni¢no bolnega otroka in njegovo druzino,
obenem pa so predstavljena podrocja, ki so deficitarna in jth bomo morale medicinske sestre v
bodoce nadgraditi.

Kljuéne besede:
kroni¢no bolan otrok, druzina, medicinska sestra, znanje

Uvop

Kroni¢na bolezen (KB) je definirana kot dolgotrajno obolenje, ki je ali neozdravljivo, ali pa povzroca
omejitve v vsakdanjem zivljenju v smislu posebne pomoci in prilagajanja. To vkljucuje odvisnost
od zdravil, posebnih prehranskih zahtev, medicinsko tehni¢no podporo in potreba po zdravljenju in
zdravstveni negi v ve¢jem obsegu, kot je to potrebno za vzdrzevanje zdravja (Trpin, 2004). Zaradi
boljSega zdravljenja in zdravstvene nege je mozno pomagati pri razli¢nih problemih, vendar pa je
zdravljenje dolgotrajnejSe oziroma, v primeru kroni¢nih bolezni, dozivljenjsko. Pri zdravljenju KB
ne gre zgolj za zdravljenje, temveC za spremembo kvalitete Zivljenja in dolgoro¢no zmanjSevanje
simptomov (Priloge k resoluciji o nacionalnem planu zdravstvenega varstva 2008-13). KB imajo
pomemben vpliv na zivljenje bolnikov in svojcev. Na podrocju odraslih bolnikov ocenjujejo, da
je 70-80% ljudi s KB sposobno obvladovati svojo KB v stabilni fazi, 20% pa potrebuje pomo¢
medicinske sestre in zdravnika ter drugih strokovnjakov pri vodenju svoje bolezni (Kadivec, 2007).
Za dojencke, otroke in mladostnike so znacilni zdravstveni problemi povezani s posebnostmi rasti in
razvoja ter nacinom zivljenja, ki vplivajo na njihovo telesno, dusevno, duhovno in druzbeno zdravje.
Danes zaradi napredka medicine na podro¢ju diagnostike, zdravljenja, rehabilitacije in tehnike
prezivi veliko otrok z nizko porodno tezo, prirojenimi nepravilnostmi, otrok, ki so hudo akutno
zboleli in kronicno bolni, pri katerih se razvijejo zapleti bolezni, zgodaj v zivljenju posameznika,
redko pa se konc¢ajo s smrtjo (Brcar, 2006). Najbolj pogosta kroni¢na bolezen pri otroku je astma,
ki skoraj povsod po svetu predstavlja velik zdravstveni problem, tako pri odraslih, kot pri otrocih.
Vendar ne gre samo za medicinski, ampak tudi za socialno ekonomski problem. Predstavlja breme za
druzino, zdravstveno sluzbo in zavarovanje. Ocenjujejo, da ima astmo v svetu najmanj 300 miljonov
ljudi in, da ji lahko pripiSemo 250.000 smrti letno. V Sloveniji je prevalenca astme pri otrocih,
po podatkih iz leta 2003, priblizno 14% (Kopriva in sod.), kar je v zgornjih mejah evropskega
povprecja. V zadnjih 20 letih se je prevalenca astme podvojila (Ostir, 2008). Ena najpogostejSih
kroni¢nih bolezni z notranjim izlo¢anjem v otrostvu je sladkorna bolezen tipa 1. Pogostost obolen;j
v Sloveniji je 11,6/100.000, kar nas po pogostnosti uvri¢a med srednjeevropske drzave. Stevilo
bolnikov se letno povecuje za 3,77 letno, kar povezujejo tudi z narasc¢ajoCo debelostjo v otrostvu ter
spremenjenim nacinom zivljenja v zadnjih 50 letih (Bratina UrSic¢ in sod., 2007). Juvenilni idiopatski
artritis je kroni¢na bolezen sklepov za katero obolevajo otroci do 16. leta starosti. Pogosto povzroca
hude bolecine v sklepih in onemogoca normalno gibanje otroka, pozni zapleti pa se kazejo kot motnje
rasti in deformacije udov. Na leto oboli okoli 50 novih otrok (Hren, 2004). Narasc¢a tudi pojavnost
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kroni¢ne srbece bolezni oziroma atopijskega dermatitisa, ki zajema tudi do 15% populacije. Do
80% otrok z atopijskim dermatitisom v kasnejSem obdobju razvije eno od alergijskih bolezni dihal
(Dragos, 2008). Trend rasti po starostnih skupinah pa belezimo tudi pri boleznih misi¢no skeletnega
sistema in duSevnih in vedenjskih motnjah (Brcar, 2006). V otroskem obdobju se pogosto srecamo
z Duchenovo miSi¢no distrofijo in spinalno miSi¢no atrofijo. V porastu so tudi kroni¢ne vnetne
¢revesne bolezni. Povprecna letna incidenca otrok in mladostnikov do 18. leta starosti, v osrednji
in zahodni Sloveniji naras¢a. V zadnjih Sestih letih se je zviSala za 1,7 krat. (Orel, Kambhi, 2006).
Velik problem predstavljajo otroci/mladostniki, katerih bolezen prizadene ve¢ organskih sistemov
naenkrat in otroci/mladostniki, ki so odvisni od modernih medicinskih aparatur. Otrociin mladostniki
s kroni¢nim obolenjem, ki so odpuséeni iz bolniSnice, so v stabilni fazi bolezni, vendar niso zdravi
in je obseg njihovih potreb vecji (Ostir, 2008).

Podatki kazejo podobno stanje tudi po svetu, ve€ina avtorjev navaja, da ljudje s kroni¢nim obolenjem
predstavljajo okoli 50 procentov leze¢ih v bolnisnicah (Metchalfe, 2005).Problem kroni¢nih bolezni
ni samo v narascanju Stevila otrok, ki so bolni, ampak tudi kompleksnost problemov. Zdravljenje
in zdravstvena nega pogosto nista dobro koordinirana, kar upo€asni sam proces obravnave, trpi pa
otrok in njegova druZina.

KAJ TOREJ LAHKO STORI MEDICINSKA SESTRA V BOLNISNICI, KO SKRBI ZA OTROKA S KRONICNO
BOLEZNIJO?

Naloge se med seboj prepletajo, predstavljam pa samo nekaj podroc€ij, za katera menim, da so
bistveni del v obravnavi otroka s KB in njegove druZine.

VZPOSTAVITEV DOBREGA MEDSEBOJNEGA SODELOVANJA CLANOV TIMA TER OTROKA IN NJEGOVE
DRUZINE

Druzina predstavlja stalnico v otrokovem zivljenju. Tako jo obravnava tudi filozofija zdravstvene
nege usmerjene v druzino. StarS$i oziroma skrbniki so tisti, ki bodo prevzeli skrb za otroka in
zdravljenje njegove bolezni doma. Torej bo prvi in glavni cilj pri delu z otrokom s kroni¢no boleznijo
in njegovo druzino vzpostavitev dobrega sodelovanja, ob strokovni podpori in spodbudi pri skrbi
za otroka. V Casu zdravljenja pri¢akujemo veliko, ne samo od zdravstvenih delavcev, predvsem od
otroka in njegove druzine. Le dobro medsebojno sodelovanje omogoca doseganje zastavljenih ciljev.
Medicinska sestra tako postane zagovornica otroka in druzine, posredovanje v njihovo korist pa
ena njenih glavnih vlog v timu (Ostir, 2008). Medicinske sestre danes premalo poznamo druzinsko
dinamiko, da bi lahko popolnoma razumele procese, ki potekajo znotraj druzine, kaj Sele, da bi lahko
nacrtovano vplivale na spremembe. Ze ¢as in sprejemanije druzine pa je lahko tisti prvi korak, ki nam
omogoca delovanje na tem podrocju. S profesionalnim in aktivnim delom, kritiénim razmisljanjem
in poznavanjem pomena sodelovanja s sodelavci je medicinska sestra lahko vez med bolniki in
ostalimi zdravstvenimi delavci. Na ta nacin omogoci, da je obravnava hitra, organizirana, predvsem
pa strokovna in kvalitetna. Zelo podhranjeno je sodelovanje med razli¢nimi nivoji zdravstvenega
varstva, kar bomo medicinske sestre v bodo¢nosti morale spremeniti.

ZAGOTAVLJANJE KONTINUITETE TER UCINKOVITOSTI ZDRAVSTVENE NEGE, KI TEMELJI NA SODOBNIH
SMERNICAH, PRIPOROCILIH IN STANDARDIH

Sodobna zdravstvena nega je usmerjena k bolniku in njegovim potrebam. Celostna obravnava
zahteva razlicne pristope, s tem pa postane skrb za bolnika individualizirana (Gubanc 2007).
Specifi¢nost pediatri¢ne zdravstvene nege temelji na stopnji otrokove rasti in razvoja ter aktivnega
vklju€evanja starSev v proces zdravstvene nege. Prepoznavanje potreb ter ocena stanja otroka in
njegove druzine ob vsakem stiku, upostevajo¢ spremenljivost bolezni, sta temelja za nacrtovanje
in izvajanje zdravstvene nege in specificnih negovalnih intervencij. Pri tem uposSteva sodobne
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smernice in standarde zdravstvene nege ter zagotavlja kontinuiteto zdravljenja in zdravstvene nege.
Prav strokovno znanje medicinske sestre je tisto, ki bo spremenilo odklonilen odnos do sodelovanja
v procesu zdravljenja in zdravstvene nege. Medicinska sestra mora pokazati kaj lahko nudi otroku
in starSem, da jo sprejmejo kot del tima, ki obravnava otroka. Tako lahko s svojim strokovnim
prispevkom omogoci zdravniku pravocasno in pravilno ukrepanje.

Tezko je otroku in starSem ob soocanju z tezo otrokove bolezni, oziroma ko zvejo, da je bolezen
kroni¢na. Prva faza ponavadi zajema zmedenost in jezo. Starsi lahko razvijejo obcutek krivde in
zanikanje. Ne sodelujejo v procesu zdravljenja, na medicinsko osebje pa lahko prenaSajo svojo
jezo. V tej fazi mora medicinska sestra predvsem prepoznavati aktualne potrebe in probleme pri
otroku in njegovi druzini ter jih reSevati v okviru negovalnega nacrta. Aktivno vkljucevanje otrok v
proces zdravstvene nege je izrednega pomena. Vsekakor moramo otroku glede na njegovo starost
in stopnjo razvoja omogociti moznost odlo¢anja o posameznih postopkih. Na ta nacin povecamo
obcutek moci in vzpodbudimo upanje in zainteresiranost pri otroku in starsih.

PODPORA IN SVETOVANJE OTROKU IN DRUZINI

V cCasu obravnave otroka mora medicinska sestra ¢cimbolj spoznati otroka, druzino ter njihov ritem
zivljenja ter prepoznati eventualne fizi¢ne ali psihi¢ne stiske. Pomembno je poznavanje pojmovanja
druzine o zdravju in bolezni, druzinskih vrednot, medsebojnih odnosov druZini ter nenezadnje
druzinskega standarda. Naloga medicinske sestre je vzpostaviti partnerski odnos med otrokom
druzino in zdravstvenimi delavci. Pomembno je, da podporo in pomo¢ nudi ¢im bolj zgodaj ter
izdela komunikacijske poti, ki bodo kasneje veliko pripomogle k boljSemu reSevanju problemov
(Ostir, 2008). Starsi morajo dobiti pravo informacijo o tem koga in kako bodo kontaktirali v primeru
poslabsanja.

Pri obravnavi otroka s kroni¢no boleznijo je izrednega pomena sodelovanje starSev in preostalih
¢lanov druzine. Vsak dan, vse Zivljenje izvajajo terapevtske aktivnosti in intervencije, ki lahko
trajajo tudi ve¢ ur dnevno. To lahko postane problem, tudi zato, ker se otroci in mladostniki ne
pocutijo bolne. Svetovanje starSem, da naj otroku pomagajo, da bo ¢imbolj samostojen na podrocju
samozdravljenja, omogoca boljse delovanje druzine kot celote, kar pa moc¢no vpliva na kratkoro¢ne
in dolgoro¢ne parametre zdravljenja. Partnerski odnos je veckrat samo fraza, saj zdravstveni sistem
Se ni dozorel, da bi lahko polno deloval v tej smeri. Kot medicinska sestra sem po petnajstih letih
delovanja prvi€ prepri¢ana, da smo skupaj z negovalnim in zdravstvenim timom dosegli napredek in
v okviru tega omogocili partnerski odnos do bolnega otroka in druzine v primeru obravnave otrok
s cisti¢no fibrozo. Ob zdravljenju v bolniSnici mora medicinska sestra postaviti mejo med delom,
ki ga bodo pri otroku opravili star$i, kot je naprimer previjanje ali hranjenje per os ter delom, ki ga
bo opravila medicinska sestra sama ali pa bo za potrebe priucitve nadzirala starSe. Nikakor pa ne
sme dovoliti, da star$i prevzamejo vecino skrbi za otroka, pa ¢eprav se zdi, da to hocejo. Velikokrat
se zgodi, da starSi ob tem dekompenzirajo, nato pa svojo utrujenost, jezo in zalost prenaSajo na
medicinsko sestro, ki ob tem pogosto ostane nemocna.

Partnerski odnos pa nam veckrat ne uspe niti med tesnimi sodelavci, kaj Sele s sodelavci, ki delujejo
na primarnem in sekundarnem varstvu. Zavedati se moramo, da ravno ti odnosi krepijo celotno
obravnavo otroka s KB in njegovo druzino.

UCENJE OTROKA IN DRUZINE

Medicinska sestra izvaja zdravstveno vzgojno delo pri otroku in druzini, na tistih podroc¢jih, za
katera bodo skrbeli sami. V okviru poucevanja bolnika uporabljamo razlicne metode dela, kot so
predavanja, demonstracije, ucne delavnice, prakti¢no delo ter pogovor. Priporo¢ljivo je indvidualno
delo ter delo v skupini, kjer lahko otrok in starsi delijo lastne izkuSnje s podobnimi drugimi. Glede
na potrebe otroka in druzine medicinska sestra izdela u¢ni nacrt, ki bo omogocal vrnitev v domace
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okolje. Pri tem uposteva tudi nacelo zivljenjskosti, kar pomeni, da postopke prilagodi domacemu
okolju. Ucenje izvaja tako dolgo, dokler otrok ali starsi, aktivnosti ne izvajajo pravilno in samostojno
(Ostir, 2008). Medicinska sestra v nacrtu uposteva moznost potencialnih problemov ter reSevanje
le teh. Zagotovi pisna navodila ter vedno pridobi povratne informacije o pridobljenem znanju in
razumevanju. Informacije o bolezni sami, njenem poteku in moznih komplikacijah pomagajo, da
otrok in star$i sledijo uénemu nacrtu ter prepoznavajo njegovo pomembnost. Prav je, da otrok
in star$i od medicinske sestre dobijo podatke o tem, kje bodo dobili pripomocke in materiale, ki
jih bodo uporabljali doma. Ce so pripomo¢ki tehni¢no zahtevni, organizira sre¢anje s tehni¢nimi
sodelavci, ki se ukvarjajo z medicinsko opremo (Ostir, 2008). Prav uenje za samozdravljenje
doma pripomore k zmanjSevanju poslabsanj pri otroku in s tem manj hospitalizacij, vendar ne sme
zamenjati strokovne podpore in obravnave zdravstvenih delavcev, ki za otroka skrbijo v domacem
okolju. Zal se $e zgodi, da starsi o dolo¢enem postopku vedo ve¢ kot medicinske sestre, pa &eprav je
njihovo znanje lai¢no, znanje medicinske sestre pa pridobljeno s formalno in neformalno izobrazbo.
Zato se veckrat vprasam, ¢e medicinske sestre svoja znanja premalo obnavljamo, nadgrajujemo in
Sirimo, kot vzrok pa najveckrat navedemo delodajalca, ki za nase znanje ne poskrbi. Vzrok je lahko
tudi to, da medicinska sestra svojega znanja ne zna pravilno uporabiti.

ODGOVORNOST ZA KONTINUIRANO LASTNO IZOBRAZEVANJE IN NAPREDOVANJE NA TEM SPECIFICNEM
PODROCJU ZN

Odgovornost za uvajanje metod in orodij kakovosti in varnosti mora biti vpletena v vsakdanje
zdravstveno in poslovno delo. Ljudje Zelijo vedeti, ali je zdravstvena oskrba, ki jo prejemajo, osnovana
na znanstvenih dokazih in najboljSih praksah in je skladna s standardi (Resolucija o nacionalnem
planu zdravstvenega varstva 2008-2013). Medicinska sestra svoje strokovno znanje stalno obnavlja
ter pridobiva nove, koristne informacije, ki jih upoSteva pri obravnavi otrok s KB. Svoje znanje
prenasa na svoje strokovne sodelavce in obratno. Sodeluje z razli¢nimi ostalimi institucijami, ki se
ukvarjajo z zdravljenjem otrok s KB ter s tem pomembno prispeva k celostni obravnavi otroka in
njegove druzine. Znanje je za medicinsko sestro najboljSe orodje, ki ji pomaga pri vzpostavljanju
zaupanja pri otroku, druzini in sodelavcih. Prav pozitiven doprinos, ki ga z novimi znanji pridobimo,
bi moral medicinske sestre vzpodbuditi, da bi same bolj aktivno iskale moznost pridobivanja novih
znanj.

Obravnava otroka sKB in njegove druzine je zagotovo kompleksen problem, ki zahteva znanja
iz razli¢nih podrocij, zato je v bodoc¢nosti potrebno razmisljati, kaj in kje bodo medicinske sestre
potrebna znanja pridobile. Morda je odgovor v specializaciji iz pediatri¢ne zdravstvene nege.

ZAKLJUCEK

Medicinska sestra ima veliko vlogo in nalogo pri obravnavi otroka s kroni¢no boleznijo in njegovo
druzino. V ¢asu, ko je otrok Se v bolniSnici mora zagotavljati kakovostno zdravstveno nego, predvsem
pa vzpostaviti zaupanje in partnerski odnos. Strokovno znanje je tisto, ki medicinski sestri omogoca
kar najboljSe delovanje in doseganje odli¢nosti pri delu. Zavedati se mora svoje odgovornosti pri
delu in se truditi s ¢imbolj§im sodelovanjem z otrokom, druzino in sodelavci.
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UCENJE STARSEYV IN ZDRAVSTVENIH DELAVCEYV ZA
OSKRBO KRONICNO BOLNIH OTROK

Petrovic Minja,prof.zdr.vzg.,
Koren Matjana, dipl.m.s., univ.dipl.org.,
Jakomin Mojca,dipl.m.s.;
Janicijevic Zdenka, dipl.m.s.;
Klinicni oddelek za otrosko kirurgijo in intenzivno terapijo, Kirurska klinika,
Univerzitetni Klinicni center Ljubljana

IzvLECEK

V prispevku je opisana organizacija izobraZevanja starSev in specializirano izobraZevanje
zdravstvenih delavcev za stalno oskrbo kroni¢no bolnega otroka na domu. Prikazana sta dva
izobrazevalna primera z organiziranim in standardiziranim pristopom. Poudarjen je izbir u¢nih tem
ter izbir ustreznih pedagoskih metod.

Kljuéne besede:
kroni¢no bolan otrok, izobrazevanje starSev za oskrbo otrok na domu

Uvob

NaKlini¢nem oddelku za otrosko kirurgijo in intenzivno terapijo (KOOKIT) Ze vrsto let usposabljamo
starSe za oskrbo kroni¢no bolnih otrok na domu. Smatrali smo, da se izobrazevanje starSev lahko
pricne, kadar sta starSa pripravljena prevzeti breme in v celoti odgovornost oskrbe kroni¢no
bolnega otroka. Predvsem smo mislili na obseg znanja, ki ga starSa potrebujeta za varno oskrbo na
domu. Dolocali smo ga na osnovi otrokovih potreb. 1zobrazevanje smo izvajali v dogovorjenem
zdravstvenem timu in izobrazevanje je potekalo na klinicnem oddelku.

Od leta 2005 smo izobraZevanje organizirali in zasnovali z vkljuevanjem sodelavcev iz patronaznega
zdravstvenega varstva, za nudenje pomoci in podporo starSem na domu. Za tak korak smo se
odlocili na podlagi ve¢ letnega spremljanja starSev kroni¢no bolnih otrok Prepoznali smo veliko
obremenjenost starSev. Veliko starSev je prosilo za nudenje strokovne pomoci oziroma za prevzem
dela strokovne oskrbe njihovih otrok. Idealna reSitev je bila povezava s primarnim zdravstvenim
varstvom oziroma s patronaznimi medicinskimi sestrami.

Od leta 2005-2010 smo ciljno obravnavali dve skupini kroni¢no bolnih otrok. Prva skupina (11
otrok) je bila definirana na podlagi respiratorne podpore - ventilacije na domu. Druga skupina (7
otrok) so bili otroci z vstavljenim Hickmanovim katetrom za stalno ali obasno dovajanje kompletne
parenteralne prehrane (KPP). Oba izobrazevalna programa za starSe in zdravstvene delavce smo
oblikovali na osnovi otrokovih potreb.

STANDARDIZIRANA NACELA IZOBRAZEVANJA

Izvajanje programa poteka v standardizirani obliki, kar pomeni, da smo se v zdravstvenem timu
dogovorili in pristali na upostevanje pedagoskih nacel, ki laikom zagotavljajo najvecje moznosti
za enostavno pridobivanje ustreznih znanj, zdravstvenim delavcem pa ponuja dobre moznosti za
pridobivanje specialnih znan;.
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PEDAGOSKO PEDAGOSKO
NACELO ZA NACELO ZA
IZOBRAZEVANIE |IZOBRAZEVANJE
STARSEV ZDRAVSTVENIH
DELAVCEV
DA NE DA NE
Razvijanje neznanih pojmov-primer
umazano-¢isto, razkuzeno-sterilno, hranilna
cevka, hranilna ¢rpalka, hranilno ustje X X
Postopek u¢enja izvajamo od lazjega k
tezjemu
X X
Pri postopku u¢enja upostevamo nacelo
sistemati¢nosti X X
Pri razlagi uposStevamo nacelo jasnega
izraZzanja (neuporaba latinskih terminov) X X
Nacelo strokovnosti upostevano pri prakti¢nih
prikazih X X

Tabela 1: Primer uporabe pedagoskih nacel pri izobrazevanju starSev in pri izobrazevanju
zdravstvenih delavcev

PROCES IZOBRAZEVANJA

[zobrazevanje je interaktivni proces in temelji na urejeni komunikaciji. [zobraZevanje usmerja proces
spreminjanja razmiSljanja posameznika pri pridobivanju znanj, spretnosti in ves¢in. Za uspesno
izobraZzevanje tako laikov kot zdravstvenih delavcev smo sprva morali postaviti cilje izobrazevanja.
Pridobivanje specialnih znanj za laike in zdravstvene delavce je zahtevalo dejavnost enih in drugih.

Za dobro doseganje cilja smo se sodelavci v zdravstvenem timu dogovorili za prioritetna podrocja:
- individualna ocena posameznega otroka,
- individualna ocena otrokovih potreb,
- obseg oskrbe, ki jo bodo zagotavljali starsi in
- obseg podpore, ki jo bi zagotavljala medicinska sestra patronaznega zdravstvenega varstva.

Primer zaporedja u¢nih tem za starSe in zdravstvene delavce za obravnavo kroni¢no bolnega otroka
na dolgotrajni ventilaciji na domu:

- predstavitev ucnih tem

- ocena druzinske dinamike — pridobivanje pomembnih drugih za pomoc¢ pri oskrbi otroka

- higienski rezim

- ocena pridobljenega znanja o oskrbi otroka

- vzdrZevanje higiene otroka, gibalnega rezima in prehranjevanja otroka

- oblikovanje nacrta za vzdrzevanje stalno odprte dihalne poti

- skrbno opazovanje otroka - osnovni pojmi standardnega opazovanja

- ukrepanje in nudenje prve pomoci

- temeljni ukrepi ozivljanja za laike - za zdravstvene delavce

- vzdrZevanje dobrega pocutja starSev in otroka

- ucenje vescin
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STARSI OTROK NA DOLGOTRA-

JNI VENTILACIJI NA DOMU ZDRAVSTVENI DELAVCI
Povpre¢no| Ocena us- Povpre¢no| Ocena us-
Teoreticni del: Stevilo ur | posobljenosti Stevilo ur | posobljenosti
trahealna kanila,
resplrato? gsplrator in |seznanitev 1 DA | NE |seznanitev 1 DA | NE
pripomocki za varno
oskrbo
m?znl ;apletl mn seznanitev 2 DA | NE |seznanitev 1 DA | NE
reSevanje zapletov
uporaba pripomockov seznanitev 1 DA | NE |seznanitev 1 DA | NE
za varno delo
higienski rezim
(umivanje in . .
razkuzevanje rok, prip- seznanitev 2 DA | NE |seznanitev 1 DA | NE
rava okolice)
Prakti¢ni prikaz dela:
menjava in pritrd-
itev trahealne kanile,
delovanje respiratorja
in menjava sistema, prikaz 15 prikaz 2
aspiracija, nadihovanje
z dihalnim balonom,
uporaba kisika
Prakti¢ni del:
izvajanje izvajanje
higienski rezim pod nadzo- | DA | NE pod nadzo- DA | NE
rom rom
izvajanje izvajanje
aspiracija pod nadzo- 5 DA | NE pod nadzo- 1 DA | NE
rom rom
menjava in pritrditev 1()2(\1/2:3 Z_ 1:(‘{?1]23; Z_
trahealne kanile P 5 DA | NE [P 1 DA | NE
rom rom
menjava respiratornega izvajanje izvajanje
sistema pod nadzo4 DA | Np |Podmadzo-l DA | NE
rom rom
. . . | izvajanje izvajanje
delovanje respiratorja
pod nadzo- ) DA | NE pod nadzo- 1 DA | NE
rom rom
nadihovanje z dihalnim| izvajanje izvajanje
balonom, N pod nadzo- ) DA | NE pod nadzo- 1 DA | NE
uporaba kisika rom rom

Tabela 2: Prikaz ucenja vescin za starSe in zdravstvene delavce za obravnavo kronic¢no bolnega
otroka na dolgotrajni ventilaciji na domu
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Primer zaporedja u¢nih tem za starSe in zdravstvene delavce za obravnavo kroni¢no bolnega otroka
z ustavljenim Hickmanovim katetrom za stalno ali obfasno dovajanje kompletne parenteralne

prehrana na domu KPP:

- predstavitev uc¢nih tem
- ocena druzinske dinamike — pridobivanje pomembnih drugih za pomoc pri oskrbi otroka

- higienski rezim

- ocena pridobljenega znanja o oskrbi otroka
- vzdrzevanje higiene otroka, gibalnega rezima in prehranjevanja otroka
- oblikovanje nacrta za kakovostno delo s Hickmanovim katetrom
- skrbno opazovanje otroka — osnovni pojmi standardnega opazovanja
- ukrepanje in nudenje prve pomoci
- temeljni ukrepi ozivljanja za laike - za zdravstvene delavce
- vzdrZevanje dobrega pocutja starSev in otroka

- ucenje vescin

Teoreti¢ni del:

STARSI OTROK Z HICKMA-
NOVIM KATETROM ZDRAVSTVENI DELAVCI
Povpre€no | Ocena uspo- Povpre€¢no| Ocena us-

Stevilo ur | sobljenosti Stevilo ur | posobljenosti
Hickmanov kateter in
pripomocki za vamo | seznan- 2 DA | NE |seznanitev 1 DA | NE
oskrbo itev
moZni zapleti in seznan- 4 DA | NE |seznanitev 1 DA | NE
reSevanjem zapletov itev
pripomocki za varno | seznan- 1 DA | NE |seznanitev| 030 min. | DA | NF
delo itev
higienski rezim
(umivanjein | seznan- 2 DA | NE |seznanitev| 1 DA | NE
razkuzevanje rok, prip- | itev
rava okolice)
Prakti¢ni prikaz dela s
katetrom: polnjenje sis-
tema, delovanje Crpalke,
menjava poSevnega
nastavka prikaz 15 prikaz 1
(CLC 2000) za zascito
katetra, preveza katetra,
menjava vrecke s KPP
Praktic¢ni del:
izvajanje izvajanje
higienski rezim pod nad- ) DA | NE pod nadzo-| 0,15 min. DA | NE
zorom rom
izvajanje izvajanje
delovanje ¢rpalke  |pod nad- 5 DA | NE pod nadzo-| 0,30 min. DA | NE
zorom rom
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. . izvajanje izvajanje
polnitev sistema za od nad- od nadzo-
dovajanje KPP |P 5 DA | NE [P 1 DA | NE
zorom rom
izvajanje izvajanje
menjava vrecke s KPP | pod nad- 5 DA | NE pod nadzo- 1 DA | NE
zorom rom
menjava CLC 2000 |izvajanje izvajanje
in menjava sistema za |pod nad- 5 DA | NE pod nadzo- 1 DA | NE
dovajanje KPP zorom rom
1zvajanje 1zvajanje
preveza katetra ) i .
pod nad 5 DA | NE pod nadzo-| 0,30 min. DA | NE
zorom rom

Tabela 3: Prikaz ucenja vescin za obravnavo kronicno bolnega otroka z vstavljenim Hickmanovim
katetrom za stalno ali obcasno dovajanje KPP domu

UCNE METODE

Za doseganje cilja pri u¢nih temah smo pozorni pri izbiri uénih metod. Za uéne metode predvsem
izbiramo pri laikih in zdravstvenih delavcih metodo razlage, metodo kazanja in metodo sprotnega
in kon¢nega ocenjevanja. Izbira ucil pri obeh je identicna. Uporabljamo medicinske pripomocke in
ucno lutko. Metoda ocenjevanja je sprotna in obojestranska. Ocena usposobljenosti je pomembna za
starSe in za zdravstvene delavce. Ocena odraza kvaliteto znanja oziroma kvaliteto usposobljenosti.
V kvaliteto usposobljenosti Stejemo povezanost teorije in prakse ter pridobljene ro€ne spretnosti.
Metoda sprotnega ocenjevanja nam omogoca povratne informacije in nadaljnje nacrtovanje dela.

PRIKAZ PRIMERA UCENJA STARSEV

Deklica z atrezijo tankega Crevesja, rojena v 36. tednu gestacije s PT 2800 g in PD 49 cm je bila
dalj ¢asa zdravljena na KOOKIT. Nekajkrat je bila operirana, napravljena je bila resekcija tankega
crevesja z anastomozo. Po operativnem posegu so deklici vstavili Hickmanov kateter za dovajanje
parenteralne prehrane. Sedaj je deklica stara Sest mesecev in Se vedno potrebuje obCasno parenteralno
prehrano.

NAMEN IN METODE
S spremljanjem pedagoskega procesa smo Zeleli oceniti usposobljenost starSev in zdravstvenih
delavcev za varno oskrbo katetra za KPP.

Dogovorimo se za ucenje starSev
- Postavimo ¢asovni nacrt izobrazevanja starSev
- Postavimo Casovni nacrt izobrazevanja patronaznih medicinskih sester
- Izberemo pedagoska nacela za laike
- Izberemo pedagoska nacela za zdravstvene delavce
- Ocenimo potrebe otroka
- Ocenimo zmogljivost starSev

Ocena starSev in otroka: starSa sta ves Cas hospitalizacije prisotna, izmenjujeta se pri sobivanju
pri deklici. Ocenjujemo, da se medsebojno sozZitje med starSema rusi, oba starSa sta imela Stevilne
spore z zdravstvenim osebjem. Spore smo reSevali sproti. Spori, ki so bili izklju¢no povezani z
medicinskimi sestrami je reSevala glavna medicinska sestra. Po predstavljenem programu ucenja
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se s star§i dogovorimo za sodelovanje, pristaneta na usposabljanje in izrazita zeljo, da bi bila
oba enako usposobljena. Otrok bo potreboval obfasno parenteralno prehrano. StarSa se bosta
naucila dnevno priklopiti in odklopiti parenteralno prehrano. V prvi u¢ni temi starSe seznanimo s
katetrom in pripomocki za varno oskrbo. Prikazemo moZzne zaplete in reSevanje le-teh. Pouc¢imo
jih higienskega rezima in razlozimo osnovne pojme razkuZevanja in sterilnega ravnanja pri oskrbi
katetra. Predstavimo prakti¢ni prikaz dela s katetrom: polnjenje sistema, delovanje ¢rpalke, menjava
vrecke s KPP.

REZULTATI

Povprecno smo delali s starsi 2 uri dnevno. Po treh tednih u€enja sta oba starSa enako usposobljena in
deklico odpusc¢amo zacasno v domaco oskrbo. V prikazanem primeru smo uspeli izpeljati program
ucenja v dogovorjeni standardizirani ucni obliki. SkrajSan ¢as ucenja gre na racun vkljucevanja
patronaznih medicinskih sester in prevzemanja del ucenja za pridobivanja znanja za oskrbo katetra
na domu. Zdravstveni tim pri izvajanju izobraZevanja pa na ta racun poveca Stevilo pedagoskih ur
(v poprecju do 10 ur). Ob odpustu starSem podamo pisna in ustna navodila in naznac¢imo kontaktne
osebe. V obravnavi primera smo vkljucili patronazne medicinske sestre ter jim predstavili specialne
ucne vsebine. Patronazne medicinske sestre bodo trikrat v tednu obiskale druzino. Dogovorimo se
za obseg dela s katerim seznanimo starSe.

Zadolzitve patronazne medicinske sestre:
- Ponedeljek - preveza katetra in menjava CLC 2000 za zas¢ito katetra
- Sreda - priprava tekocine za izpiranje katetra
- Petek- izpiranje katetra

RAZPRAVA

Pri izobrazevanju starSev prikazanega primera so sodelovali ¢lani zdravstvenega tima KOOKIT.
V zakljuéni obravnavi smo vkljucili Se medicinske sestre iz pristojnega patronaznega centra.
Izobrazevanje starSev smo opravili v treh tednih. Kolegice iz patronaznega centra so koncale
dvodnevno specializirano izobrazevanje na naSem kliniénem oddelku. V dnevni oceni starSev smo
ugotavljali napredek v znanju, ravno tako napredek v pridobivanju spretnosti. Spornih situacij z
zdravstvenim osebjem ni bilo ve¢. Patronazne medicinske sestre so v dvodnevnem izobrazevanju
dopolnile znanje s specializiranimi vsebinami in ravno tako smo ocenili, da so dobro usposobljene za
podporo star§em. Stevilo izobrazevalnih ur se je povecalo za zdravstveni tim KOOKIT-a, zmanjgalo
pa se je Stevilo ur ucenja starSev. Z vkljuevanjem patronaznih medicinskih sester v program
izobrazevanja smo dosegli dobro podporo starSev na domu, ¢eprav je $lo za pripravo otroka, katera
starSa sta imela mocen odklon do zdravstvenega osebja, smo pripeljali izobrazevanje do konca in
zacasno zakljucili zdravljenje deklice.

ZAKLJUCEK

Samo dobro organizirano izobrazevanje daje dobre rezultate. V pripravi otroka in starSev za odpust
iz bolniSnice naj zdravstveni tim v bolni$nici Se pritegne k sodelovanju pristojne patronazne centre,
ker bodo samo tako star$i imeli Se naprej dobro podporo. Dosedanje izkus$nje so nam pokazale, da je
izobrazevanje starSev proces, ki traja od sprejema do odpusta.
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VLOGA PATRONAZNE MEDICINSKE SESTRE V DRUZINI
KRONICNO BOLNEGA OTROKA

Romana Likar, dipl. m. s., IBCLC
Zdravstveni dom Dr. Adolfa Drolca, OF Patronazno varstvo

IzZvLECEK

Delo patronazne medicinske sestre (PMS) v druzini z otrokom, ki ima kroni¢no obolenje, je
profesionalno zelo zahtevno, potrebno je veliko znanja, ko se sreuje z njim in njegovo druzino, ki
se v vsakodnevnem zivljenju sooca z Stevilnimi problemi. Odgovornost PMS do otrok in starSev je
razdeljena na ve¢ podrocij, ki obsegajo: zagovorniStvo bolnih otrok, patronazno zdravstveno nego,
svetovanje, podporo in uc¢enje za krepitev in ohranitev zdravja otrok s kroni¢no boleznijo. Poleg tega,
pa je PMS tudi koordinatorica med zdravstvenimi sodelavci in razli¢nimi ostalimi institucijami, ki
sodelujejo v procesu obravnave otroka in druzine.

Kluéne besede:
patronazna medicinska sestra, otrok, kroni¢na bolezen, druzina

Uvop

Patronazno varstvo definiramo kot posebno obliko zdravstvenega varstva, ki opravlja aktivno
zdravstveno socialno varovanje posameznika, druzine in skupnosti, posebno pozornost pa posveca
skupinam posameznikov, ki so zaradi bioloskih lastnosti, dolocenih obolen;j ali neprilagojenosti na
novo okolje ali razmere, Se posebej obcutljivi za vse Skodljive in negativne vplive na njih. V to
skupino nedvomno sodijo kroni¢no bolni otroci in njihove druzine. Da lahko tej rizi¢ni skupini
zagotovimo kakovostno in kontinuirano patronazno zdravstveno nego, je potrebno povezovanje in
usklajevanje s Stevilnimi drugimi sluzbami in ustanovami. PMS je druzinska sestra in obravnava
posameznika in druzino iz preventivnega in kurativnega vidika.

PATRONAZNA ZDRAVSTVENA NEGA PRI KRONICNO BOLNEM OTROKU

Patronazna zdravstvena nega je specialno podro¢je zdravstvene nege, ki se ukvarja s posamezniki,
druzino in lokalno skupnostjo v vseh obdobjih zdravja in bolezni. Nosilka patronazne zdravstvene
nege je medicinska sestra v patronaznem varstvu, ki ugotavlja potrebe po zdravstveni negi, nacrtuje
intervencije zdravstvene nege, jih izvaja in vrednoti dosezene cilje. Svetuje o zdravem nacinu zivljenja
in obnasanja ter opozarja na rizi¢ne faktorje, ki lahko ogrozijo zdravje. Pomaga posameznikom in
druzinam na njihovih domovih, da se soocijo z boleznijo, kroni¢no nezmoznostjo in s stresom. PMS
je koordinatorka vseh oblik pomoc¢i na domu in je vez med posameznikom, njegovo druzino in
izbranim osebnim zdravnikom ter ostalimi strokovnimi sodelavci.

PMS je ¢lan negovalnega in zdravstvenega tima, deluje na vseh ravneh zdravstvene vzgoje, primarni,
sekundarni in terciarni, ter promovira zdravje pri posamezniku, druzini in celotni populaciji. PMS je
druzinska medicinska sestra, ki deluje na dolo¢enem terenskem podrocju, ki ga skozi leta delovanja
spozna in spozna tudi ljudi, hkrati pa ljudje spoznajo njo. V druzino se vkljucuje po preventivnem
programu, ki ga doloca zakon , pri posameznih pacientih pa izvaja postopke in posege zdravstvene
nege, po narocCilu osebnega zdravnika ali specialista. V druzini je prisotna ob pomembnih zivljenjskih
mejnikih, ko je le ta Se posebej obcutljiva. Ti trenutki so za druzino lahko stresni in takrat potrebuje
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posebno podporo in pomoc, kar je Se zlasti pomembno ob soo¢anju z otrokovo kroni¢no boleznijo.
Kroni¢na bolezen je definirana kot dolgotrajno obolenje, ki ne izzveni v treh mesecih. Pogosto
je neozdravljiva ali pa povzroca omejitve v vsakdanjem Zivljenju v smislu posebne pomoci in
prilagajanja. To vkljucuje odvisnost od zdravil, posebnih prehranskih zahtev, medicinsko tehni¢nih
pripomockov.

Med dolgotrajne bolezni s katerimi se pogosto srecuje sodijo: kardioloske, endokrinoloske,
gastoenteroloske, alergoloske, pulmoloske, onkoloske, nefroloske, dermatoloske bolezni, nevroloske
bolezni, avtoimune motnje in motnje prehranjevanja.

PMS se sre€uje tudi z otroki z govorno jezikovnimi motnjami, gibalno oviranimi otroki, vedenjsko
motenimi otroki, gluhimi in naglu$nimi otroki, slepimi in slabovidnimi otroki, otroki z motnjami v
dusevnem razvoju.

NALOGE PATRONAZNE MEDICINSKE SESTRE
Naloge PMS so razdeljene na: splosne, specifi¢ne in individualne.

SPLOSNE NALOGE
Naloge PMS so zlasti:
- Celovita obravnava pacienta, druzin oziroma skupnosti iz fizi¢nega, psihi¢nega, duhovnega in
socialnega vidika;
- Ugotavlja in proucuje socialne, ekonomske in druge razmere, ki vplivajo na zdravje v druzini;
- Pomaga odstranjevati zdravju Skodljive vplive zaradi varovanja in utrjevanja zdravja;
- Odkriva in preprecuje bolezni in poslabSanje zdravstvenega stanja
- Opravlja zdravstveno vzgojo;
- Opravlja zdravstveno nego pacienta na domu;
- Spremlja potek okrevanja in zdravljenja na domu

PMS pri svojem delu uporabljajo razlicne metode in tehnike dela. Osnovna oblika je procesna
metoda dela, ki nam omogoca individualno, celostno, sistemati¢no, organizirano, kakovostno in
aktivno obravnavo vseh posameznikov in druzine. PMS skupaj s pacientom in druzino ugotavlja
njegove potrebe (telesne, dusevne, socialne in duhovne), postavi negovalno diagnozo, nacrtuje delo,
ga izvaja in na koncu vrednoti.

Posebej je potrebno poudariti, da je PMS druzinska medicinska sestra. V druzini je torej prisotna
v zdravju in bolezni. Zelo pomembno je, da patronazna medicinska sestra pozna okoli§¢ine v
katerih Zivijo, od gospodinjstva, druzinskih razmer, delovnega okolja, fizi€nega in psihi¢nega
stanja, verskega prepri¢anja in socialnega okolja, ki lahko vpliva na zdravstveno stanje druzine
tako pozitivno, kakor tudi negativno. Spremembe, ki nastanejo v druzini, ko se pojavi ali poslabsa
kroni¢na bolezen , lahko porusijo njen sistem delovanja, kar se pogosto kaze v razli¢nih reakcijah
kot so: strah, odklonilen odnos, pretirana skrb za otroka ali celo umik iz druzine. V tak$nih primerih
je delovanje PMS usmerjeno v vodenje, motiviranje, spodbujanje, poucevanje in podporo.

SPECIFICNE — INDIVIDUALNE NALOGE PRI KRONICNO BOLNEM OTROKU
To je izvajanje nalog v druzini na podlagi osebnih potreb in izraZenih problemov pacienta in njegove
druzine.

Pri kroni¢no bolnem otroku PMS ob obisku izvaja:
- Fizi¢ni pregled otroka ( teza, viSina, pomicnost, zdravstveno stanje, psihi¢no stanje).
- Ugotavlja socialno-ekonomsko stanje v druzini ( prekrito revs¢ino, nerazumevanje in konfliktne
situacije, nasilje, nezaposlenost, slabi stanovanjski pogoji, nesprejemljivost in nedovzetnost
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druzine).

- Ugotavlja ustreznost prehrane — diete.

- Ustreznost nege, oblacenja, mikroklime, sprehodov, socializacije, igre, igrace, nevarnost v
okolju, arhitektonske ovire.

- Zdravstveno vzgojno delo z druZino in pacientom glede na njegovo diagnozo in individualnih
potreb(redno jemanje zdravil, redna kontrola pri zdravniku, upoStevanje navodil zdravnika,
svetovanje o prehrani, negi, vzgoji, utrjevanju, potrebo po toplini, neznosti in varnosti.....).

- Ugotavlja potrebo po raznih pripomockih ter svetuje pravilno njihovo uporabo (motivacija za
dosledno uporabo).

- Seznanitev in pomo¢ pri urejanju pravic iz zdravstvenega zavarovanja.

- Moznost klimatskega zdravljenja in seznanitev z drustvi, skupinami za samopomo¢ ter
vkljucevanje v ustrezne oblike varstva in izobrazevanja.

- Koordinira s strokovnimi sodelavci.

- Sodeluje v zdravstvenem in negovalnem timu.

CILJI PATRONAZNE ZDRAVSTVENE NEGE PRI OBRAVNAVI KRONICNO BOLNEGA OTROKA SO:

- Fizi¢no, dusevno, duhovno in socialno zdravje ter dobro pocutje v okolju, kjer kroni¢no bolan
otrok Zivi.

- Ohranjeno in izboljSano zdravje kroni¢no bolnega otroka.

- Zagotoviti kroni¢no bolnemu otroku pogoje za zdrav nacin zivljenja iz fizicnega, psihi¢nega,
socialnega in duhovnega vidika.

- Ohranjena in izboljSana mobilnost, spretnost otroka.

- Povecan otrokov potencial za samopomoc.

- Cim hitrej3e sprejemanje otrokove bolezni v druzini in okolju.

- Zgodnje odkrivanje rizicnih faktorjev za poslabSanje bolezni, ter pravoc¢asno napotitev na
zdravljenje.

- Pouciti in motivirati svojce, da upoStevajo zdravnikova navodila in navodila zdravstvene nege,
ter sodelovanje pri zdravljenju in rehabilitaciji.

Za dosego ciljev mora PMS upostevati medicinski vidik, zdravstveno-socialni, socialni, socioloski,
psiholoski, pedagoski, druzbeni in humani vidik.

Pri delu se srecuje tudi z zdravstveno in socialno problematiko, ki sta najveckrat tesno povezani in ju
ne gre locevati. Zdravstveno socialne probleme resuje timsko. Po sklepu tima in skupnih zakljuckih
se povezuje tudi z drugimi sluzbami izven zdravstva.

STEVILO OBISKOV V DRUZINI KRONIENO BOLNEGA OTROKA
PMS ima dve vrsti funkcij pri obravnavi kroni¢no bolnega otroka:
- Samostojno funkcijo na podro¢ju zdravstvene nege kroni¢no bolnih otrok- preventivni obiski,
- Odpvisno funkcijo na podroc¢ju sodelovanja v zdravnisko diagnosti¢no terapevtskem procesu, ko
po zdravnikovem narocilu oz. delovnem nalogu opravlja medicinsko intervencije patronazne
zdravstvene nege — kurativni obisk.

PMS lahko opravi dva patronazna obiska na leto pri kroni¢nih bolnikih, invalidih, slepih in
slabovidnih z dodatnimi motnjami in sicer v starosti od 7 do 25 let, kadar so v domaci oskrbi, zaradi
nudenja pomoci druzini in aktiviranje pacienta v najvecji mozni meri.

Za vse nadaljnje obiske je potreben delovni nalog zdravnika, ne glede na to, da se tezave, ki jih
odkrije PMS, nanasajo izklju¢no na podrocje zdravstvene nege. Nekateri pacienti, oziroma druzine
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potrebujejo ve¢ obiskov PMS, drugi manj. Ucinek delovanja patronazne sluzbe bi bil vecji, ¢e bi le
ta lahko sama presodila pogostost obiskov na domu. 1z patronazne prakse je razvidno, da je potreba
po patronaznih obiskih pri kroni¢no bolnem otroku mnogo vecja. Druzina mnogokrat potrebuje
podporo in obcutek varnosti.

KOMUNIKACIJA V DRUZINI

Pri delu PMS s pacientom ali druzino je zelo pomembna dobra komunikacija. Le ta doda kakovost
delu in prispeva k ve¢jemu zadovoljstvu ter dobrim medosebnim odnosom med pacientom - druzino
in PMS ter drugimi zdravstvenimi delavci in prispeva k boljsi kakovosti zivljenja med nami.
Komunikacijanilebesedno sporocanje, je odnos med ljudmi, znjo prepoznavamo sebe, prepoznavamo
druge, omogoca nam biti clovek.

Prepoznavanje dogajanja pri pacientu in druzini nam omogoca razumeti in sprejeti reakcije, vedenje
in komunikacijo.

Ob rojstvu otroka z kroni¢no boleznijo ali kak$no drugo prikrajSanostjo se morajo star$i posloviti
od idealne predstave o tem, kako bo otrok lep in zdrav. To je velika sprememba za vso druzino. V
procesu prilagajanja morajo spremeniti podobo o otroku, sprejeti, da bo s kroni¢no boleznijo moral
Ziveti vse zivljenje, da ga verjetno Caka veliko hospitalizacij, dieta in druge prilagoditve.

PMS jim pomaga, da pridobijo ¢im ve¢ informacij o bolezni, kako usklajevati vsakodnevno
zivljenje z zdravljnjem in ¢im prej$njim sprejemanjem bolezni. Pridobiti si mora njihovo zaupanje,
jih pozorno poslusati, izrazati optimizem, biti vljudna, prijazna, izkazovati jim mora pozornost,
spostovati njihovo morebitno druga¢nost, biti strpna in znati tudi pohvaliti.

DOKUMENTIRANJE V PATRONAZNEM VARSTVU

Delo PMS z varovancem in v druzini mora biti ustrezno dokumentirano, saj le to zagotavlja
kontinuiranost pri obravnavi in je nepogresljivo v vseh fazah, pomembno pa je tudi za razvoj stroke.
V patronazni zdravstveni negi uporabljamo Stevilne predpisane dokumentacijske obrazce, ki so
vloZeni v tako imenovani druzinski omot. Poleg tega pa potrebujemo Se razli¢ne protokole, evidence
in dokumentacijske obrazce za obvescanje, poro€anje in posredovanje informacij drugim ustreznim
sluzbam.

Ker pa je dokumentiranje resnicno obsezno in zahteva veliko Casa, si Zelimo, sodobnejSe oblike
dokumentiranja, to je racunalniS$ko podprt dokumentacijski sistem, ki bi zadovoljil nase potrebe,
potrebe placnika storitev in bi zagotavljal tudi potrebne statisticne podatke.

ZAKLJUCEK

PMS ima s svojim delom zelo velik vpliv na zdravje in Zivljenje ljudi, s tem pa hkrati prevzema tudi
zelo veliko odgovornost. Ker je nase poslanstvo pomoc¢ posameznikom, druzinam in skupnosti, da
le ti najbolje izkoristijo vse svoje potenciale, opravljamo nalogo, s katero ohranjamo in izboljSujemo
zdravje ter preprecujemo poslabSanje le tega ne glede na prostor in Cas.

Vse to pa od PMS zahteva veliko strokovnega znanja, zato se mora nenehno strokovno izobrazevati
in izpopolnjevati ter nova znanja upostevati pri svojem delu.
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PREDSTAVITEYV CENTRA ZA ZDRAVLJENJE BOLEZNI OTROK
SENTVID PRI STICNI

Magdalena Urbancic, dr.med.spec.ped.
Zdenka Koporec, dipl.m.s.

Center za zdravljenje bolezni otrok je specialna otroska bolniSnica namenjena rehabilitaciji kroni¢no
bolnih otrok v smislu nadaljevanja bolniSni¢nega zdravljenja druge splosne bolniSnice ali drugega
specialistiénega zdravljenja na primarni ravni. Sprejema otroke od 0 do 19. leta starosti.

Zavod, ki je bil znan pod imenom Zavod za revmati¢ne in sréne rekonvalescente za mladino dr.
Marko Gerbec, se je v novi drzavi na novo ustanovil leta 1997 in sicer pod imenom Center za
zdravljenje bolezni otrok. Trenutno imamo 65 postelj, dnevno pa je hospitaliziranih okoli 40 otrok.
Glede na to, da za obnovo v zadnjih 15 letih pred novo ustanovitvijo ni bilo veliko narejenega,
je bolniSnica izgubljala na kvaliteti bivanja otrok. V tistem obdobju se je zacel trend zdravljenja
kroni¢nih bolezni v domacem okolju in potrebni so bili novi dolgoro¢ni nacrti za strokovno delo
in obnovo. Najprej je bil narejen dolgorocni plan dela, kamor so bila vkljuc¢ena tudi izobrazevanja
zaposlenih na vseh nivojih.

Nato je bil narejen celostni projekt obnove. Ze leta 1989 se je pricel obnavljati bazenski kompleks,
temu je sledila jedilnica, kuhinja, oddel¢na ambulanta z laboratorijem ter oddelek za tezje oz.
neozdravljivo bolne bolnike. Vse te adaptacije so potekale iz lastnih sredstev amortizacije. Sledil je
velik projekt obnove stavbe B, ki se je pokril z najemom dolgoro¢nega kredita, kar je bilo takrat Se
mozno. S tem delom projekta so se bistveno izboljSali bivalni pogoji, kajti sedaj sta v sobi le po dva
do trije bolniki. Imamo moznost sobivanja starSev in moznost izolacije v primeru nalezljivih otroskih
bolezni. Zadnji del obnove (sprejemna ambulanta s ¢akalnico, dvigalo, vezni hodniki ter kotlovnica),
je bila pokrita s sredstvi Norveskega financnega mehanizma in delno sredstvi ustanovitelja. Delo je
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bilo zakljuc¢eno konec leta 2009.

Tako imamo sedaj na razpolago funkcionalne prostore ki jih v grobem lahko delimo na:
- ambulanto,
- oddelek C (dojencki z razli¢no patologijo),
- oddelek A,
- oddelek B,
- terapevtsko izobrazevalni del in
- fizioterapevtski del.

Danes je v Centru za zdravljenje bolezni otrok zaposlenih 50 ljudi, od tega 29 medicinskega in 21
nemedicinskega kadra. Medicinski tim sestavljajo:

- zdravniki,

- diplomirane medicinske sestre

- diplomirani delovni terapevti

- diplomirani fizioterapevti

- psihologi

- profesor Sportne vzgoje in

- medicinski tehniki.

Tehni¢ni kader pa predstavljajo predvsem Ccistilke in perica, delavke v kuhinji ter vzdrzevalci.

Nas nacin dela poteka glede na predhodno dogovorjen sprejem. Otroka ob sprejemu predstavimo na
dnevnem timskem sestanku, kjer dolo¢imo program dela za otroka in postavimo smernice. Glede na
cilje po dveh do treh tednih timsko opravimo evalvacijo.

Izobrazevanje otrok:

Ze od same ustanovitve leta 1957 deluje v zavodu tudi osnovna $ola. Do leta 1996 je bila to
samostojna Sola, financirana s strani drzave, ki je bila njen ustanovitelj. Po letu 1996 pa je postala
podruznica Osnovne $ole Ferdo Vesel iz Sentvida pri Stiéni z imenom Podruzniéna $ola v Centru
za zdravljenje bolezni otrok. Sola ima poleg rednih razredov tudi prilagojeni program za otroke, ki
usmerjen v ta program. Za srednjeSolske otroke pa skuSamo problem njihovega izobrazevanja pri
dolgotrajni bolniSni¢ni oskrbi reSevati bodisi z individualnimi pogodbami na mati¢ni Soli ali pa s
Solskim centrom Josip Jur¢i¢ v Ivanéni Gorici.

Sprejem v naso ustanovo poteka:
- preko napotnice osebnega zdravnika
- ali zdravnika, ki zdravi otroka v katerikoli zdravstveni ustanovi v Sloveniji.

Indikacije za sprejem v CZBO so naslednje:
- endokrine, prehranske in presnovne bolezni (debelost, anoreksija, bulimija, prenajedanje...),
- stanja, ki potrebujejo posebno obliko prehrane,
- bolezni srca in ozilja (pred in po operaciji),
- bolezni misi¢no skeletnega sistema in vezivnega tkiva in rehabilitacija,
- prirojene in pridobljene bolezni ZivCevija,
- bolezni dihal,
- bolezni secil in spolovil,
- bolezni prebavil,
- boleznim koze,
- bolezni krvi in krvotvornih organov,
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- bolezni pri katerih je udeleZzen imunski odziv,

- stanja po poSkodbah,

- rehabilitacija po ortopedskih obolenjih,

- nekatere malformacije in kromosomske nenormalnosti,

- trpincen otrok,

- vodenje otroka z neoplazmo (stanja med kemoterapijo in rehabilitacijo).

Bolni$nica pa ima tudi prodajo na trgu in sicer kuhanje kosil, predvsem dietnih za starejSe obcane v
obcini ter bazenske storitve, ki jih koristijo predvsem zdravi ali prizadeti otroci v ob¢ini in izven nje.
Imamo tudi skupine odraslih za aerobno vodno vadbo.

Strokovno delo je bilo od leta 1989 pod nadzorom mag. Stefana Kopada, dr.med., specialista
pediatrije, ki je prihajal na redne tedenske vizite. Zaposlena zdravnika v nasi ustanovi Tatjana
Gantar, dr.med. in Bojan Stefanci¢, dr.med, specialist Solske medicine skrbita za dnevno zdravljenje
pacientov, Magdalena Urbanci¢,dr.med, specialistka pediatrije pa je direktorica in strokovni vodja
bolnisnice.

V bolni$nici dajemo velik poudarek na izobraZevanje in specializacijo iz razlicnih podrocij bolezni.
Samo tako lahko sprejmemo bolnike z inzulinsko ¢rpalko, kroni¢no ventilacijo na respiratorju,
peritonealno dializo in Se drugimi zahtevnejSimi postopki. Sama bolniSnica se je specializirala za
hujsanje otrok s prekomerno telesno tezo in debelostjo v programu Zdrava prehrana in zdrav nacin
zivljenja. Letno bolnisnica sprejme preko 200 novih pacientov s temi teZavami in ima poskrbljeno
tudi za posthospitalno obravnavo teh otrok v specialisti¢ni ambulanti. V lanskem letu pa imamo
dva dodatna programa: Solo kakanja in Solo lulanja. Velik delez bolnikov predstavljajo tudi bolniki
s psihosomatskimi tezavi, pri katerih je izkljuena organska osnova bolezni, in psihiatricnimi
boleznimi po akutnem stanju, ki so bili zdravljeni na enem izmed pedopsihiatricnih oddelkov.

Ze od nastanka bolnidnice dobro sodelujemo s Pediatriéno kliniko v Ljubljani, ki opravlja
vse specialisticne preglede za hospitalizirane bolnike. Dezurno sluzbo imamo v obliki stalne
pripravljenosti, v kateri sodelujejo vsi trije zdravniki, prav tako pa so v stalni pripravljenosti dipl.
med.sestre.
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KAKO VZPOSTAVITI SODELOVANJE MED ZDRAVSTVENIMI

DELAVCI ZA OSKRBO KRONICNO BOLNIH OTROK?
Minja Petrovic, prof.zdr.vzg,’
Majda Ostir, dipl.m.s.?
'UKCL, Klinicni oddelek za otrosko kirurgijo in intenzivno terapijo,
2Sluzba za pljucne bolezni

IzZvLECEK

V prispevku je opisana razseznost problema kroni¢no bolnih otrok v Sloveniji. Sodelovanje
medicinskih sester v skrbi za kroni¢no bolne otroke in njihove druzine je v Sloveniji Se v povojih.
Opisan je pomen odpustnega dokumenta in podana pobuda za dosledno uporabo le tega, s ciljem
izboljSanega sodelovanja med medicinskimi sestrami na vseh nivojih zdravstvenega varstva.
V prispevku avtorici spodbujava medicinske sestre h konkretnim spremembam za izboljSavo
sodelovanja. Opisana je pomen lastne skrbi za pridobivanje potrebnega znanja in pobuda za
organizirano in sistemati¢no izobrazevanje medicinskih sester.

Kljuéne besede:
sodelovanje, medicinska sestra, kroni¢no bolan otrok, znanje

Uvop

Sodelovanje med zdravstvenimi delavei ima zasnove kadar govorimo o sodelovanju medicinske sestre
in zdravnika v tradicionalnem pomenu, ker se ta tematika veCkrat obravnava tudi na izobrazevalnih
seminarjih ter v ¢lankih v strokovnih revijah. Po pregledu domace literature pa tezko najdemo
zapise, ki opisujejo konkretno sodelovanje med medicinskimi sestrami v primarnem, sekundarnem
in terciarnem zdravstvenem varstvu pri obravnavi kroni¢no bolnih otrok.

Mednarodno zdruzenje medicinskih sester (ICN) poziva medicinske sestre po vsem svetu, da
vzpostavijo sodelovanje in vplivajo na boljSo obravnavo bolnikov s kroni¢nimi boleznimi.

Kaj lahko naredimo pediatricne medicinske sestre v Sloveniji in kako lahko vzpostavimo dobro
sodelovanje?

RAZSEZNOST PROBLEMA KRONICNO BOLNIH OTROK V SLOVENLJI

Pediatrija je veja medicine, ki se ukvarja z zdravstveno oskrbo dojenckov, otrok in najstnikov.
Osnovana je na unitaristicnem pristopu, tako da zdruzuje preventivno, kurativno in socialno
zdravstveno dejavnost ter rehabilitacijo v razvojnem obdobju. Pomemben del dejavnosti v pediatriji
je namenjen preventivi, predvsem prepre¢evanju bolezni in bolezenskih stanj ter Skodljivih vplivov
okolja na rastoci organizem (1).

Stopnja bolnisni¢nega zdravljenja otrok (0-19 let) na otroskih oddelkih se je v opazovanem trinajst-
letnem obdobju statisticno pomembno zvisevala iz 47,9 na 64,0 bolniSni¢nih zdravljenj na 1000
otrok od 0-19 let. Medtem, ko se je povprecna lezalna doba na otroskih oddelkih splosnih bolnisnic
skrajSala iz 10,24 dni (1990) na 5,71 dni (2002) (2), na Pediatri¢ni kliniki v Ljubljani je bila konec
leta 2009 celo 2,9 dni.

Izboljsano prezivetje otrok, povecano stevilo rojstev v zadnjih letih, ter povecano prezivetje prezgodaj
rojenih otrok so kazalci kakovosti zdravstvene obravnave otrok v Sloveniji. Zal pa naraiéa Stevilo
kroni¢nih obolen;j pri otrocih (3) in Stevilo otrok, ki so po odpustu iz bolniSnice odvisni od pomoci
svojcev ter medicinskih aparatur. ZviSuje se starost mater ob prvem rojstvu otroka, kar pomeni, da
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so starsi vse starejsi. Vse to pomembno vpliva na kakovost Zivljenja posameznika in druzine. Zaradi
usmerjenosti k vecji obravnavi pacientov tudi po konc¢ani akutni obravnavi ter v domacem okolju,
se kaze potreba po organizaciji razli¢nih sluzb, ki bi bile vsem dostopne in bi zadovoljile potrebe po
celostni zdravstveni obravnavi ali integrirani celostni obravnavi.

Svetovna zdravstvena organizacija (WHO) navaja natanc¢no Stevilo kroni¢no bolnih, med njimi
pristeva tudi otroke. Stevilo kroni¢no bolnih v Sloveniji bi lahko povzeli iz registra vodenega za
posamezne kroni¢ne bolezni, vendar natan¢ne razmejitve med odraslo in pediatri¢no populacijo ne
zaznamo.

Bistvenega pomena je, da razumemo, da se Stevilo kroni¢no bolnih otrok povecuje. In prav to naj
zavezuje medicinske sestre k boljsSemu sodelovanju. To pomeni ukrepanje posamezne medicinske
sestre ne glede na specializacijo dela, kraj ali vrsto dela, ki ga opravlja. IzobraZzene in dobro
usposobljene medicinske sestre si morajo prizadevati za spremembe, ki so potrebne za vzpostavitev
multidisciplinarnega sodelovanje ter s tem zagotovijo celostno obravnavo otroka in njegove druZzine.
Pobudniki sodelovanja med medicinskimi sestrami smo lahko vsi, tisti, ki delamo v terciarnem
zdravstvenem varstvu, kot tisti, ki delajo v primarnem in sekundarnem zdravstvenem varstvu.

Za obravnavo kroni¢no bolnih otrok potrebujemo izdelane timske pristope na oddelkih, kjer se
zdravijo kroni¢no bolni otroci, pa tudi dobro izdelane strateske cilje za oskrbo na domu. Problem
sodelovanja oziroma nesodelovanja je prav v tem, da obravnavo kroni¢no bolnih otrok najveckrat
zaklju¢imo brez povezovanja s primarnim zdravstvenim varstvom, kakor na zdravniSkem, tako na
nivoju zdravstvene nege.

V velini primerov se je obravnava kroni¢no bolnih otrok zakljucila z usposabljanjem starSev oziroma
otrok za samooskrbo, ki je sicer nujno potrebna za preprecevanje poslabsanj osnovne bolezni in
sploh za Zivljenje v domacem okolju, ne zagotavlja pa podpore v kvaliteti zivljenja druzine.

DOKUMENTACIJA ZDRAVSTVENE NEGE — ZACETEK SODELOVANJA

Pediatri¢ni oddelki v Sloveniji imamo poenotene kriterije odpusta v odpustnem dokumentu
zdravstvene nege, ¢eprav dokument ni enoten za vse bolniSnice. Manj ali vec, pa v razli¢icah ponuja
zbir podatkov o otroku in njegovih potrebah pri odpustu. Kolikokrat so pristojni patronazni centri
dobili odpustni dokument nam ni znano. 1z izkuSenj lahko povemo, da smo kroni¢no bolne otroke
odpuscali v oskrbo na domu in odpustnih dokumentov zdravstvene nege nismo dosledno posiljali
pristojnim patronaznim centrom.

Pomen dobrega dokumentiranja predstavlja osnovo za sodelovanje. Pediatriéne medicinske sestre
postanimo pobudnice doslednega sodelovanja in se zavezimo k rednemu posiljanju odpustnega
dokumenta v zdravstveni negi.

LLASTNA SKRB ZA PRIDOBIVANJE POTREBNEGA ZNANJA IN POBUDA ZA ORGANIZIRANO IN
SISTEMATICNO IZOBRAZEVANJE MEDICINSKIH SESTER

Medicinske sestre poznamo pomen kontinuiranega izobraZevanja in se udelezujemo razli¢nih
strokovnih srecanj, ki so organizirana v Sloveniji, kot tudi v tujini. Sekcija medicinskih sester in
zdravstvenih tehnikov v pediatriji organizira strokovna srecanja, ki temeljijo na teoreti¢nih znanjih
in istocasno ponuja moznost pridobivanja prakti¢nih znanj v u¢nih delavnicah. Zavedamo se, da je
ta oblika pridobivanja znanj nujna, saj zaradi napredka v zdravstveni negi prihaja do sprememb in
izboljsav, tako, kot v medicini.

Kroni¢no bolni otroci in njihove druZine predstavljajo velik izziv za medicinske sestre. Strokovnega
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znanja, ki je potrebno za obravnavo kroni¢no bolnih otrok, pa ne moremo pridobiti z obCasnimi
naklju¢nimi izobrazevanji. Vse ve¢ otrok odhaja v domaco oskrbo odvisnih od aparatur in nege ter
izvajanja razli¢nih intervencij kot so aspiracija, menjava in oskrba kanile, enteralnega hranjenja,
zdravljenja s kisikom na domu, uporaba pulznega oksimetra, uporaba insulinske crpalke, inhalacij
in podobno. Starsi in/ali otroci, ¢e so dovolj stari pridobijo teoreti¢na in prakti¢na znanja, vendar je
to lai¢no znanje. Tako znanje in uporaba aparatur omogoca, da otroci bivajo doma, kar je tudi zelja
vecine starSev, ne zagotavlja pa nadaljnje obravnave, podpore in razbremenitve starSev ob skrbi
za kroni¢no bolne otroke v domacem okolju. Ugotavljamo veliko potrebo po strokovni obravnavi
na podrocju zdravstvene nege zunaj bolniSnice. Specializirani centri, ki delujejo na terciarnem
podrocju, kot je na primer Klini¢ni oddelek za otroSko kirurgijo in intenzivno terapijo ter v zadnjem
¢asu tudi Oddelek za plju¢ne bolezni na Pediatri¢ni kliniki vkljucujejo patronazne medicinske sestre
v obravnavo otroka, takrat ko je otrok Se v bolnisnici. Medicinskim sestram omogoca pridobivanje
strokovnih teoreticnih in prakti¢nih znanj, na osnovi katerih lahko nudijo kroni¢no bolnemu otroku
in druzini strokovno oskrbo v domac¢em okolju. Tako sodelovanje pokazalo korist za vse udelezene —
to je v prvi vrsti za otroke in starSe ter tudi za medicinske sestre v bolni$nici in zunaj nje. Strokovna
oskrba na domu je razbremenila starSe in dvignila nivo strokovne oskrbe.

VIZ1JA SODELOVANJA

Vizija razvoja dobrega sodelovanja mora temeljiti na konkretno izdelanih programih o sodelovanju.
K sodelovanju bo treba pritegniti zdravnike kot nosilce zdravljenja kroni¢no bolnih otrok. Program
bi definirali od konkretnega sodelovanja zdravnika z zdravnikom, medicinske sestre z medicinskimi
sestrami ter sodelovanja vseh zdravstvenih delavecev med seboj. Potrebe otrok bi narekovale vsebino
programa in obseg ¢asovnega okvirja sodelovanja. Morebitne obstojece programe sodelovanja bi
bilo potrebno pregledati in zbrati v zbirko kataloga potrebnih znanj za obravnavo kroni¢no bolnih
otrok.

ZAKLJUCEK

Sodelovanje med zdravstvenimi delavci za boljSo oskrbo kroni¢no bolnih otrok je v Sloveniji Se v
povojih. Prizadevanja medicinskih sester za sodelovanje se krepijo. ICN ravno v tem letu poziva
medicinske sestre po vsem svetu, da se odzovejo in prizadevajo za boljSo obravnavo kroni¢no bolnih
otrok. Medicinske sestre v pediatriji smo se odzvale z organizacijo strokovnega sre¢anja na to
temo, v okviru katerega pozivamo h konkretnim spremembam, kot je dosledna uporaba odpustnega
dokumenta in pobude za multidisciplinarno obravnavo kroni¢no bolnih otrok na vseh nivojih
zdravstvenega varstva ter izdelave kataloga specialnih znanj za medicinske sestre, ki se pri svojem
delu srecujejo s kroni¢no bolnimi otroci.
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AKUTNO POSLABSANJE ASTME

Ana Galic, dipl.m.s
Sluzba za pljucne bolezni, UKCL, Pediatricna klinika Ljubljana

IzZvLECEK

V ¢lanku je predstavljena astma, kot kroni¢na bolezen pri otrocih in njeno zdravljenje. Poseben
poudarek je na kvalitetni zdravstveni negi otroka z akutnim poslabsanjem astme, vlogi medicinske
sestre in vkljuevanju starSev v proces zdravstvene nege.

Za uspeS$no zdravljenje astme je torej] pomembno sodelovanje starSev in otrok, zdravnika in
medicinske sestre.

Starsi in otroci morajo biti dobro pouceni o naravi bolezni in delovanju zdravil, saj je klju¢no prav
samozdravljenje, zaradi Cesar ima Sola za samostojno zdravljenje astme pri obravnavi otroka z astmo
najpomembnejso vlogo. Sola za zdravljenje astme poteka na Pediatri¢ni kliniki v Ljubljani.

Kljuéne besede:
astma, otrok ,medicinska sestra, zdravstvena nega, akutno poslabsanje.

Uvop

Astma jenajpogostejSa otroSka kroni¢na bolezen, saj je raziskava Pediatri¢ne klinike med slovenskimi
osnovnosolci pokazala, da ima astmo skoraj 14% otrok. Astma je zaradi svoje pogostosti zdravstveni
problem v Stevilnih drzavah. Pogostost astme je najvisja v Angliji, Novi Zelandiji in v Avstraliji.
Astma je najpogostejSa bolezen mladih.

V zadnjih 20 letih se je prevalenca astme podvojila ( Ostir, 2008). Znacilno je, da je astma bolj
pogosta pri deckih kot pri deklicah.

Otrok z astmo, je danes lahko zdrav otrok, ki se ukvarja z enakimi dejavnostmi.

Astma je dinamic¢na bolezen, ki pri vsakem bolniku poteka nekoliko drugace.

Pri nekaterih suh, pri drugih produktiven kaselj, ovirano dihanje, dusenje v napadih in piskanje v
izdihu so znacilni znaki, ki spremljajo vnetje in preodzivnost dihal otrok z astmo.

Tudi pri najblazji obliki astme, ko bolnik skoraj nima simptomov je v dihalnih poteh prisotno
astmatsko vnetje.

Zaradi vnetnega edema sluznice bronhijev, hipersekrecije — poveCanega izloCanja sluzi in kréenja
gladkih miSic se zozi premer dihalnih poti in se s tem otezi pretok zraka.

Kroni¢no vnetje v dihalih spremlja bronhialna preodzivnost, ki povzro¢a zvecano dnevno variabilnost
PEF in simptome astme.

Simptomi astme so najbolj izrazeni v zgodnjih jutranjih urah ali ob prebujanju: kaselj, piskanje v prsih
ob naporu, tezko dihanje, tiS¢anje v prsnem kosu, dihanje je zmerno pospeseno tudi v mirovanju.

OgroZzena skupina otrok
- predhodno poslabsanje ob katerem je bila potrebna umetna ventilacija
- hudo poslabsanje v zadnjem letu
- otroci, ki so bili zdravljeni s sistemskim glukokortikoidom
- otroci, ki prejemajo redno inhalacijski glukokortikoid v visokih odmerkih
- prevelika poraba olajsevalca (> 1 prsilnik / mesec)
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- slabo sodelovanje otroka ali njegovih starSev ( zanikanje bolezni ali resnosti poslabsanja,
neupostevanje navodil za samozdravljenje astme) (Borinc, 2007).

Vzroki poslabSanja:
- slabo sodelovanje otroka ali njegovih starSev pri zdravljenju
- izpostavljenost sprozilnim dejavnikom : okuzbe dihal, alergeni v okolju, cigaretni dim,
vremenske spremembe, onesnazen zrak, napor, custveni dejavniki, zdravila
- dalj ¢asa trajajoce neustrezno redno protivnetno zdravljenje

Pogosto se dogaja, da bolniki, njihovi starsi ali celo zdravniki podcenjujejo resnost poslabsanja
astme, predvsem kadar obstrukcije in hipoksemije ne izmerijo z objektivnimi metodami, saj je
stopnja simptomov slab pokazatelj stopnje obstrukcije. Napa¢no ocenjeno in napacno zdravljeno
poslabsanje astme se lahko konca s smrtjo. Najbolj so ogrozeni otroci, ki slabo zaznavajo svoje
simptome, saj lahko pride do ve¢jega upada pljuc¢ne funkcije brez zaznavanja tezkega dihanja
(Borinc, 2007 ).

Tabela 1: Ocena resnosti akutnega poslabsanja astme pri otroku

1. Znak/simptom 2. Blago 3. Zmerno 4. Hudo
. . 8. lahko
5. stanje zavesti 6. normalno 7. normalno .
spremenjeno

11. med govorom,
12. dojencek slabo

13. v mirovanju,

9. tezko dihanje 10. med hojo sesa, pije s 14. dojencek preneha
presledki, jesti
slabotno joka

15. frekvenca
dihanja*

16. normalna
17. ali poviSana <
30%

18. poviSana za 30-
50%

19. poviSana za >50%

20.nacin govora

21. govori v celih
stavkih

22.ne pove celega
stavka v enem
dihu

23. govori le po nekaj
besed v enem
dihu

24.uporaba
pomoznih
dihalnih miSic,

25.po navadi ne,

26. zmerne retrakcije,
uporaba misSic

27. hude retrakcije,
uporaba misic

interkostalne in lahko blage obracalk glave obracalk glave,
retrakcije dihanje z nosnimi

suprasternalne "

retrakcije

28. polozaj

29.1lahko lezi

30.raje sedi

31.sedi nagnjen

naprej
37 avskultaciia 33. piski samo ob 34. piski med vdihom | 35. slabSe sliSno
) ! koncu izdiha in izdihom dihanje
36.barva koze 37.normalna 38.bleda 39. lahko'c1an0tlcna,
potenje
40. Sa02 41.>95% 42.91-95% 43.<90%
L TER20mINPO s > g0v 46.60-80% 47.< 60%

Bolnika uvrstimo po najhujSem obstoje¢em znaku ali simptomu.
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Znaki hudega poslabSanja:
- tezko dihanje v mirovanju
- otrok ne more izgovoriti celega stavka v mirovanju
- dojencek preneha jesti
- uporaba pomoznih misic
- pulz >140/min, pri dojenckih > 160/min
- frekvenca dihanja v spanju: do prvega leta >50/min, v drugem letu >40/min, v tretjem do
cetrtem letu >35/min
- PEF < 60% osebnega rekorda

Zivljenje ogroZajole stanje:
- tih prsni kos, slabo slisno dihanje
- cianoza ( modro obarvanje ustnic, jezika, koze)
- vznemirjenost, zmedenost, izmucenost
- potenje, slabotni dihalni gibi
- Sa02>90%
- PEF <33% ali ¢e otrok sploh ne more pihniti v merilec

Otrok s hudim ali celo Zivljenje ogroZzajo¢im poslabSanjem astme ne daje vselej videza hude
prizadetosti in nima vedno vseh nastetih znakov. Ce obstaja vsaj eden, je to svarilo za otrokove
starSe in zdravnika.

ZDRAVLIENJE AKUTNEGA POSLABSANJA ASTME V BOLNISNICI
Takoj$nji ukrepi

Kisik, ce je Sa02 <94 %

Kratkodelujo¢i bronhodilatator:
* salbutamol (Ventolin) 1 ml (otrok < 3 leta 0,5 ml)
Kadar je raztopine manj kot 3-4 ml, dodamo fiziolosko raztopino do te prostornine.

Sistemski glukokortikoid:
* metilprednisolon Img/kg (najve¢ 60 mg) p.os ali i.v. (¢e bruha).

Zdravljenje nadaljujemo
* s salbutamolom 0,03 ml/kg (najmanj 0,25 ml in najve¢ 1 ml / odmerek) na 3 - 4 ure;
» odmerek glukokortikoida ponovimo ¢ez 12 -24 ur;
* ipratropijev bromid (Atrovent). Inhalacijo damo skupaj z Ventolinom.

Prihudem poslabSanjuzgrozecodihalno odpovedjouporabimo parenteralnebronhodilatatorje:
salbutamol i.v., aminofilin i.v., MgSO4 1i.v., Adrenalin i.m.

Nadzorovanje poteka zdravljenja:

Klini¢na ocena simptomov, frekvenca dihanja, merjenje SaO2, frekvenca pulza, merjenje PEF pred
vsako inhalacijo in 20 min po vsaki inhalaciji BD, plinska analiza kapilarne krvi.

Dojencki in majhni otroci pogosto potrebujejo parenteralno hidracijo (premajhen vnos tekocine,
povecano dihalno delo). (Borinc, 2007)
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ZDRAVLJENJE AKUTNEGA POSLABSANJA ASTME DOMA
Algoriteml1 (Borinc, 2007, Astma pri otroku)

J

kratkodelujo¢i BD 2-5 wp, s
prsilnikom po podaljsku

U

ponovna ocena

PEF >80%, ali PEF 60-80‘%, ali PEF <60% ali
FD normalna FD 30 % FD 50%
zelo dober odgovor zadovoljiv odgovor slab odgovor
nadaljuje se protivnetno _BD na 3-4 ure BD 5-10 vp
zdravljenje z IGK flutikazon do 500 g, *metilprednizolon 1 mg/kg (do
budezonid do 1000 g 60 mg) p. os.
veckrat izmeriti PEF posvet z zdravnikom takoj k zdravniku

med prevozom BD do
10 vp na 20 min

Obolenje zahteva redno in dolgotrajno zdravljenje s protivnetnimi zdravili. Zdravila namrec delujejo
samo, dokler jih otrok jemlje. Zdravil, ki bi vnetje zaradi astme odpravila v nekaj mesecih, namrec
Se ne poznamo.

ZDRAVSTVENA NEGA OTROKA Z AKUTNIM POSLABSANJEM ASTME

Primer:
Predstavila vam bom 15 letno deklico ki je bila sprejeta na pulmoloski oddelek zaradi akutnega
poslabSanja astme.

Deklica se od 3 leta zdravi zaradi astme.
Avgusta 2002 je bila hospitalizirana pri nas zaradi suma na tuberkulozo.
Novembra 2002 zaradi poslabSanja astme.
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Zadnja leta je imela poslabSanje zgolj ob prehladih, ko je obCasno jemala Ventolin in Flixotide,
zadnje leto je brez tezav.

PEF je bil max 400 — 450 I/min

Redne terapije ni prejemala.

Alergicna naj bi bila na: trave, Zivalsko dlako in prSico.

Prebolela je norice. Cepljena je bila po programu.

Dan pred sprejemom je zbolela za prehladnim obolenjem, pric¢ela je tezko dihati, suho kasljati,
poviSane telesne temperature ni imela.

Na dan sprejema se ji je pojavila ostra bole¢ina po levi strani prsnega kosa in je bila v dopoldanskem
Casu obravnavana v zdravstvenem domu, kjer so ji predpisali Ventolin inhalacije, po kateri se je
stanje izboljSalo, saturacija se je normalizirala. Dobila je tudi Medrol i.m.

V popoldanskem ¢asu se je stanje poslabsalo, saturacija je bila 90%.

PEF izmerjen doma je bil 260 L/min.

Ob sprejemi na pulmoloski oddelek je bila saturacija 90% in je potrebovala 3 L /O2/min, priblizno
4 ure. Ocena dihalnega dela 1-2 intervencije: opazovanje, pomoc pri vseh aktivnostih.

Po S§tirih urah saturacija pade na 88%, potrebuje 15 L 60% 02/min (9 ur), nato saturacija pade
pod 92%, naprej ves ¢as na 15L 100% O2. Ocena dd 3 intervencije: intenzivirano opazovanje,
monitoring, pomo¢ pri vseh aktivnostih.

Frekvenca dihanja 25- 28 vdihov/min, zelo utrujena, brez moci, draZzece pokasljuje, komaj odgovarja,
Hodila je na sobni wc in se pri tem zelo utrujala.

Prejemala je Ventolin na 2 uri, Medrol, Acipan, Fromilid, Dalaron, Aminofilin je tekel kontinuirano.
Odklanjala je hrano in tekoc¢ino zato ji je ves ¢as tekla infuzija. Prisoten strah.

Ponoci Se slabse, navaja hude bolecine v prsnem koSu in v predelu vratu. Dobi tudi protibolecinsko
terapijo.

Kljub vsej terapiji se stanje ni izboljsalo in je 3 dan premescena iz Pediatri¢ne klinike v spremstvu
ekipe SNMP v enoti intenzivne terapije zaradi astmati¢nega statusa in potrebe po 100% kisiku.
Ob sprejemu na intenzivno enoto se ji je pojavil podkozni emfizem nad levo klavikulo, ki se je Siril
navzgor na obraz.

RTG slika — plju¢ni edem, dobi Se diuretik.

V intenzivni enoti so deklico prikljucili na neinvazivno ventilacijo preko obrazne maske ter
nadaljevali s terapijo uvedeno pri nas.

Po nekaj urah so kisik v vdihanem zraku znizali na 45%, zato so z ventilcijo prenehali.

RTG SLIKA 2 - pnevmomediastinum ter hiperinflacija pljuc, prisotna je bila tudi atelektaza levega
spodnjega plju¢nega reznja.

UZ plevralnega prostora, ki je pokazal manjsi plevralni izliv.

Glede na izvid UZ se v terapijo doda Se Ketocef i.v.

5 dan je premescena nazaj na Pediatricno kliniko.

Naloge medicinske sestre:
- namesti otroka v udoben polozaj ( polsedeci, pri dojenckih bo¢ni polozaj)
- izvaja izmenjavo polozaja ( levi in desni bok, hrbet) da prepreci pritisk na diafragmo
- meri in belezi telesno temperaturo
- stalno opazuje ritem dihanja pri otroku, in ugotavlja, ali je ritmi¢no ali aritmi¢no
- opazuje kako otrok diha (skozi nos ali usta) ali je nos zamaSen
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skrbi za prehodne dihalne poti s tem da odstrani sluz iz nosu, otroke spodbuja pri tem in jih
nauci, ¢e tega ne znajo ter aplicira fiziolosko raztopino v nos

pred spanjem ocisti dihalne poti

ugotavlja ali je otezeno dihanje povezano z govorom, ali se pojavlja spontano oziroma brez
prisotnosti kakrSnega koli napora

pri motnjah dihanja opazuje tudi prisotnost strahu — anksioznost

opazuje kako otrok diha, mimiko obraza, kretnje

opazuje ali se otroku vdirajo mehki delu vratu, predel v epigastriju in medrebrni prostori

meri in belezi frekvenco in kvaliteto dihanja na dve uri v spanju

meri in belezi saturacijo (zasiCenost) tkiv s kisikom in meri frekvenco pulza s pulznim
oksimetrom na dve uri

aplicira kisik po naroc€ilu zdravnika ( mozZno je dajanje kisika z visokimi ali nizkimi pretoki)
aplicira in dokumentira medikamentozno terapijo

aplicira inhalator ( Ventolin v aerosolu, inhalcije), kortikosteroide (Solumedrol i.v. ali per os),
po programu skozi inhalator ali skozi kisikovo napeljavo

opazuje kaSelj ( pogostost, trajanje, karakteristike kaslja), spodbuja produktivno izkasljevanje
tako, da namesti otroka v udoben polozaj. Otrok zadrzuje kaselj, ker se boji in noce kasljati
zaradi bolecine v trebuSnih miSicah, ki v€asih spremljajo predvsem suh in draze¢ kaselj
omogoci optimalni mikroklimo (od 70 do 80 odstotna vlaga v zraku, temperatura prostora 20
stopinj Celzija, prezracevanje prostora)

omogoci, da otrok spi z dudo ali ninico, kot je navajen doma

omogoci sobivanje otroka z mamo

opazuje videz sputuma ( koli¢ino, barvo, vonj). Sputum je lahko serozen, gnojen, redek ali
vlecljiv. Vecji otroci ga izpljunejo, dojencki ali manjsi otroci pa sputum pozirajo, kar ima za
posledico bruhanje in driske

dodaja otroku dovolj tekocine (zdrav ¢lovek naj popije 1.5 do 2 litra dnevno), ob dehidraciji
belezi popito in izlo€eno tekoc¢ino. Skrbi da je otrok dobro hidriran in otroka spodbuja k pitju
tekoCino ponuja pogosto, vsaj vsake pol ure v obliki osvezilnih napitkov, ki zmanjsajo
viskoznost sluzi

izvaja intervencije za preprecevanje aspiracije, med hranjenjem otroka posede v polsedeci

polozaj
dojencka hrani po steklenic¢ki zmeraj v narocju, duda ne stekleni¢ki ne sme imeti prevelike
luknje

otroka oblece v ustrezna oblacila, ki ga ne utesnjujejo, ter mu pripravi lahko odejo

pretesno povijanje in oblacila lahko ovirajo otrokovo Ze otezkoceno dihanje

uposteva vse ukrepe za preprecevanje bolnisni¢nih okuzb

pouci otroka in starSe o higienskih pravilih in ukrepih za preprecevanje bolni$ni¢nih okuZzb (
razkuZevanje rok, omejitev obiskov, prepoved obiska bolnim osebam)

skrbi za pravilno ¢iS¢enje otrokove okolice ( postelje, posteljnine, no¢ne omarice, pripomockov
za zdravstveno nego, pripomockov za merjenje vitalnih funkcij, pripomockov za vdihovanje
zdravil)

izvaja medicinsko-tehni¢ne posege in postopke zdravstvene nege po standardih klini¢nega
centra ter navodilih higienske sluzbe

starSe in otroka pouci o osnovah astme

opozori na znake poslabSanja, njihovo prepoznavanje in ukrepanje ob njihovem pojavu
razlozi jim delovanje zdravil

nauci jih pravilne uporabe zdravil iz prSilnika ali diskusa ter pravilnega vdihavanja skozi
podaljske

pouci jih o moznih sprozilcih oz. poslabsevalcih bolezni ter o pomenu njihovemu izogibanju
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- nauci jih meriti in beleziti PEF ter razlozi dobljene rezultate

- nauci jih voditi dnevnik meritev

- poduci jih o meritvi frekvence dihanja

- opazanja, rezultate in meritve medicinska sestra zapisuje v ustrezni medicinski dokumentaciji

ZAKLJUCEK

Astmo je pri otroku mogoce popolnoma obvladati z zdravili, ki nimajo nezaZelenih u¢inkov. Otrok,
pri katerem je astma dobro vodena, ne izostaja niti od pouka, telovadbe, in je telesno enako dejaven
kot njegovi zdravi vrstniki.

Za uspesno zdravljenje astme je torej pomembno sodelovanje starSev in otrok, zdravnika in
medicinske sestre. Starsi in otroci morajo biti dobro pouceni o naravi bolezni in delovanju zdravil,
saj je klju¢no prav samozdravljenje, zaradi Cesar ima Sola za samostojno zdravljenje astme pri
obravnavi otroka z astmo najpomembnejso vlogo.

Znake in simptome poslabSanja je potrebno dobro poznati in pravocasno ukrepati, saj se Se vedno
zgodi, da poslabSanje astme podcenimo.

Pri zdravljenju astme pri otrocih je nadvse pomembno, da si starSi priznajo, da je njihov otrok
kroni¢ni bolnik in da mu samo z doslednim jemanjem zdravil normalizirajo Zivljenje.
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Kljuéne besede:
sladkorna bolezen tipa 1, hipoglikemija, prva pomoc¢ ob hipoglikemiji

IzvLECEK

hipoglikemija je akutni zaplet sladkorne bolezni, o katerem govorimo, kadar krvni sladkor zdrsne pod
mejo 3,5 mmol/L. Hipoglikemija se lahko pojavi nenadoma, zato je potrebno otroke in mladostnike
ter odrasle kot tudi njihove starSe in svojce pouciti, kako pomembno je, da si redno merijo krvni
sladkor in da so njihovi obroki pravilno sestavljeni, porazdeljeni preko dneva (do 5 obrokov dnevno).
Izpusceni obrok, bodisi v vrtcu, Soli, izletu, sluzbi, na treningu, doma ali na pocitnicah, privedejo
lahko do vecjega stevila hipoglikemij, enako kot nenacrtovana Sportna aktivnost.

Pomembno je takoj$nje ukrepanje, otroku in mladostniku ali odraslemu bolniku s SB nudimo prvo
pomo¢ in pomembno je, da ne ostane sam.

Uvob

Normalna raven glukoze pri zdravih, to je krvnega sladkorja (KS) v krvi, je na tes¢e med 4,0 in 6,1
mmol/l ter po jedi najve¢ do 7.8 mmol/l. Pri SB pa v primeru kadar raven glukoze pade pod 3,5
mmol/l, Ze govorimo o hipoglikemiji.

Kadar je KS prenizek se v telesu zacnejo sproscati hormoni, kot so adrenalin, glukagon, rastni
hormon in kortizol, katerih ucinki zvisujejo glukozo v krvi.

Sladkorna bolezen tip 1 je kroni¢na presnovna bolezen. Otroci in mladostniki s sladkorno boleznijo
se skupaj s starsi ali skrbniki naucijo pravil vodenja bolezni. Ta morajo ¢imbolj natancno upoStevati,
saj od tega zavisi, kako dobra bo presnovna urejenost bolezni. UspeSno vodena oziroma urejena
sladkorna bolezen zmanjSa nevarnost nastopa nenadnih zapletov kot je hipoglikemija in obenem
upocasni razvoj kroni¢nih zapletov bolezni.

EPIDEMIOLOGIJA

Sladkorna bolezen je posledica pomanjkanja hormona inzulina ali pa njegovega zmanjSanega ucinka.
Tako govorimo o sladkorni bolezni tipa 1 in 2. Po podatkih mednarodne diabetoloske zveze ( IDF )
je na svetu preko 250 milijonov ljudi, ki imajo sladkorno bolezen. Med njimi je priblizno 95% tistih,
ki imajo sladkorno bolezen tipa 2 in le 5% tistih, ki imajo sladkorno bolezen tipa 1, ki ze od prvega
dne zahteva inzulinsko zdravljenje.

V Sloveniji zboli za sladkorno boleznijo tip 1 vsako leto okrog 50 otrok, mladostnic in mladostnikov.
Pogostost bolezni se postopno veca iz leta v leto, zal je v najve¢jem porastu prav pri mal¢kih —
otrocih v predsolskem obdobju. V Sloveniji smo izraunali, da je incidenca bolezni 11/1000.000. To
pomeni, da bo v enem letu med 100.000 otroci mlajSimi od 15 let z znaki sladkorne bolezni zbolelo
11 otrok. Ta verjetnost se vsako leto poveca za 3.6%.

KAJ JE HIPOGLIKEMIJA?

Hipoglikemija je najpogostejsi akutni zaplet sladkorne bolezni, o katerem govorimo, kadar krvni
sladkor pade pod mejo 3,5 mmol/L. Znaki hipoglikemije so lahko prisotni tudi pri vi§jih vrednostih
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krvnega sladkorja, kadar je padec krvnega sladkorja hiter.

Huda hipoglikemija ogroza Zivljenje. Kot hudo hipoglikemijo oznacujemo tisto pri kateri nastopi
nezavest, pri kateri si oseba ne more ve¢ sama pomagati, in nujno potrebuje pomo¢ druge osebe, ki
nudi prvo pomoc¢ z injekcijo glukagona ali pa z infuzijo glukoze.

ZNAKI HIPOGLIKEMIJE
- lakota,
- znojenje,
- tresenje,
- bledica,
- hitro utripanje srca,
- bolecine v trebuhu,
- glavobol,
- motnje vida,
- razdrazljivost,
- utrujenost,
- nenavadno obnasanje.

Pravilno in pravocasno ukrepanje ob sumu na hipoglikemijo je pomembno, saj tako lahko preprecimo
tezjo hipoglikemijo. Preucevanje moznih vzrokov hipoglikemije (prevelik odmerek inzulina, telesna
aktivnost, bolezen) bo preprecilo dodatne hipoglikemije pri otroku ali mladostniku ali pa vsaj
zmanjSalo njihovo §tevilo. Z meritvami krvnega sladkorja pred in 15 minut po hipoglikemiji bomo
spoznali, kakSen je dvig krvnega sladkorja v zgodnji fazi po hipoglikemiji in se naucili dodatno
prilagoditi ukrepe ob hipoglikemiji. Meritev uro in pol po hipoglikemiji pove, kako izrazit je dvig
krvnega sladkorja zaradi delovanja »stresnih hormonov« in pomaga pri odloc€itvi, kako dodatno
uravnati sladkorje v naslednjih urah.

VZROKI HIPOGLIKEMIJE
Hipoglikemija nastopi iz razli¢nih vzrokov, skupno vsem je, da gre za nesorazmerje med koli¢ino
kroze€ega inzulina ter glukoze v telesu. Hipoglikemija najpogosteje nastopi kadar smo:

1. injicirali prevelik odmerek inzulina,

2. kot mesto injiciranja inzulina pred Sportno aktivnostjo izbrali predel nad aktivno miSico,

3. izpustili reden obrok ali je bil le ta premajhen oziroma napac¢no sestavljen glede na injicirani

odmerek inzulina,

4. nepravilno razporedili obroke,

5. bili intenzivno telesno aktivni,

6. zboleli z drisko ali bruhanjem, ki onemogocata normalno vsrkavanje ogljikovih hidratov.

KAKO PRAVILNO UKREPATI, KADAR MENIMO, DA JE NASTOPILA HIPOGLIKEMIJA?

Preverimo sladkor, ¢e je krvni sladkor v obmocju pod 3,5 mmol/l gre za pravo hipoglikemijo; kadar
je sladkor preko 3,5 mmol/l moramo pomisliti, da je Slo morda za nagel padec sladkorja, ali pa
sladkor Se pada.

Lahko je sladkor celo visok. Ce ima otrok izredno intenziven ob&utek hipe, mu z 2 kockama sladkorja
ne bomo povzrocili dodatnega moc¢nega dviga sladkorja, lahko pa preprec¢imo hujso hipo!

Krvni sladkor je torej prenizek:

Takoj zauzijemo pravo koli¢ino Ciste glukoze ali sladkorja (priblizno 3 g Ciste glukoze na 10 kg
teZe oziroma 5 g navadnega namiznega sladkorja na 10 kg telesne teZe). Ce se $e po 10 minutah ne
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pocutimo bolje in je tudi krvni sladkor Se vedno prenizek, postopek ponovimo.
3. Otrok ne sme ostati sam!
4. Cez 20 minut ponovno preverimo nivo krvnega sladkorja!

Z uporabo glukoznih tablet, ki so sedaj dostopne tudi na slovenskem trzis¢u lahko poenostavimo
in poenotimo ukrepe pri hipoglikemiji glede na posameznikovo starost, telesno tezo in vrednost
krvnega sladkorja. Porast krvnega sladkorja je primeren in zadosten ze ob majhni koli€ini zauZitih
tablet. Predvideni odmerki so razvidni iz tabele 1.

KS > 3 mmol/L KS <3 mmol/L

10 kg TT 0,5 tbl 10kg TT 1 tbl

20kg TT 1 tbl 20kg TT 1,5 tbl

30kg TT 1,5 tbl 30kg TT 2 tbl

40kg TT 2 tbl 40kg TT 3 tbl

60 kg TT 2,5 tbl 60 kg TT 4 tbl

Tabela 1: Predvideni odmerek glukoze na 10 kg telesne teze in visino krvnega sladkorja (1 tableta
=4gr)

TEZKA HIPOGLIKEMIJA Z NEZAVESTJO:

Pogosto se pri ljudeh s SB po letih bolezni pojavi nezavedanje hipoglikemij. Posameznik ne opaza
ve¢ znakov, ki bi ga opozorili na prenizek krvni sladkor.

Pri bolnikih z nezavednimi hipoglikemijami, v primerjavi z bolniki brez nezavednih hipoglikemij,
se telo kasneje odzove z izlo¢anjem adrenalina. To pomeni da telo odreagira na Se nizje vrednosti
krvnega sladkorja, kar lahko privede do motenega delovanja osrednjega zivC€evja in nezavesti ter
kréev. Pri tistih posameznikih, ki imajo nezavedne hipoglikemije so hude hipoglikemije veliko
pogostejse.

Nezavedne hipoglikemije lahko ob doslednem zdravljenju hipoglikemij, postopno minejo. Zato je
pomembno, da ob vsaki izmerjeni nizki vrednosti krvnega sladkorja vedno ustrezno ukrepamo, tudi
kadar znakov hipoglikemije ne zaznamo.

V primeru tezke hipoglikemije s kr¢i, otroka, mladostnika ali odraslo osebo:

- poloZimo v stabilni bo¢ni poloZaj!

- ne poskusamo bolnika pripraviti, da bi kaj zauZil. Izjema je glukozna tableta, ki bi jo potisnili
med lice in zobe ali glukozni gel, ki ga namazemo po ustni sluznici. Vendar pa velja, da v
kolikor tega nismo vesc¢i, misel na tak poskus opustimo, saj bi bilo to lahko za nezavestnega
usodno! Nastopila bi lahko aspiracija — hrana zdrkne v Zrelo ali sapnik in zamasi dihalna pota.

- uporabimo glukagon. DruZine otrok in mladostnikov imajo navodila naj ga imajo spravljenega
na istem mestu, vsi naj se poucijo o njegovi uporabi.

Priuporabi glukagona je pomembnih kar nekaj stvari: vsi druzinski ¢lani morajo vedeti kje je glukgon
spravljen in kako se ga uporabi. Redno moramo preveriti, kdaj glukagonu potece rok trajanja. Poleg
druzinskih ¢lanov naj se o uporabi glukagona poucijo tudi prijatelji ali sodelavci, trener.

Po odmerku glukagona se bolnik ovede v priblizno 10 min. Nastopi lahko izrazita slabost in glavobol
kar zahteva dodatno zdravstveno obravnavo in pomoc¢ v obliki infuzije elektrolitno- glukozne
mesSanice. Kadar posameznik nima tezav, naj zauzije manjSo koli¢ino sestavljenih ogljikovih
hidratov ali oslajen napitek (1 do 2 dl).

Zdravstveno osebje bolniku s tezko hipoglikemijo injicira koncentrirano raztopino glukoze.
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Uporabimo 25% raztopine glukoze, v bolusnem odmerku, ki ga dolo¢i zdravnik. Ce se bolnik ne
prebudi oziroma je zmeden ali mu je slabo lahko nadaljujemo tudi z intravenozno aplikacijo 10%
glukoze v predpisanem odmerku. Ce pa se ovede in je brez tezav naj zauZije manjsi obrok bogat z
ogljikovimi hidrati (15 do 30 gr.OH).

Tezko hipoglikemijo lahko spremljajo tudi motnje vida, obCutek mravljin¢enja po dolo¢enih delih
telesa ali drugi tezji nevroloski znaki, ki so praviloma prehodni. Tak$ni znaki zbegajo ostale druzinske
¢lane in prijatelje, zato se o njih takoj posvetujte s Centrom za diabetes. Vsekakor pa je to Se dodaten
razlog, da potrebuje sladkorni bolnik v primeru tezke hipoglikemije ustrezen nadzor!

NIKOLI NE POZABIMO:

- 15 minut po lazji hipi otrok ali mladostnik s sladkorno boleznijo Se pociva in ne nadaljuje s
treningi ali drugo telesno aktivnostjo. Tako se po hipoglikemiji odsvetuje telesna aktivnost,
voznja z avtom, tudi izpita ali preizkusa znanja posameznik najverjetneje ne bo opravil...

- Clovek s hipoglikemijo ne sme ostati sam!

- Ce ni logi¢nega pojasnila za hipo, moramo naslednji dan zniZati ustrezni odmerek inzulina.

PRAKTICNI NAPOTKI ZA POSAMEZNIKE S SB OB HIPOGLIKEMIJI

Kaks$na Zivila so primerna v ¢asu hipoglikemije:

Posezemo vedno po tistih, ki vsebujejo enostavne sladkorje.

Najbolj idealna je Cista glukoza!

Zelo pomembno je, da vemo, kako hitro se vsrka v telo sladkor iz razli¢nih zivil. Le tako bomo
razumeli, kako hitro bo porastel krvni sladkor in bomo posegli po pravih zivilih!

Kako hitro se razgradi sladkor v zivilu in nato vsrka v kri?
10— 15 min glukozni napitek

glukozni gel

med

limonada, ledeni caj

mleko

vodni sladoled
1-1,5ure ¢okolada

mlecni sladoled

Koliko glukoze oziroma namiznega sladkorja moramo zauZiti ob hipoglikemiji?

Kadar je hipa hujsa (KS pod 3 mmol/l), bomo vedno zauzili 5 gramov sladkorja (2-3 grame glukoze)
na 10 kg telesne teze. Kadar pa je krvni sladkor preko 3 mmol/l, bo dovolj ze polovica te koli¢ine,
ki bo zagotovila dvig sladkorja za 2,0 do 4 mmol/l. Krvni sladkor bo dosegel to vi§jo vrednost v 15
do 20 minutah! Kadar krvni sladkor ne poraste dovolj, zauzijemo enako koli¢ino sladkorja Se enkrat!

Ob hipi ne ponudimo fruktoze, ker ne prispeva dovolj hitro k dvigu krvnega sladkorja (npr. Vitergin)!
» Ali lahko ob hipi otroku ponudimo bonbone? Lahko, saj so trdi bonboni lahko iz Cistega
sladkorja. Vendar pa pomislimo, da bi lahko mlajsi otrok pricel zavracati redne obroke v zelji,
da bi nastopila hipoglikemija, ko bi tako lahko dobil bonbon, ¢okoladico, sladoled. Slasc¢ice
raje prihranimo za drugo priloznost!
» Kako ravnati po hipi? Ne pozabimo, da so reakcijski ¢asi upocasnjeni Se ve¢ kot pol ure po
hipoglikemiji, nastopil je morda glavobol, slabost ... Zato ne pretiravajmo z telesno aktivnostjo
ali drugimi napori po hipi!
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* Vadimo se v prepoznavanju hip! Vedno, ko namerimo sladkor pod 3,5 mmol/l, se opazujemo in
vprasamo, kako se pocutim! Ali je bilo v pocutju kaj sprememb ze 10 do 20 minut pred jasnimi
znaki hipe? Ali res ni bilo nobenih znakov, ki bi nakazovali hipo? Povprasamo $e prijatelje,
¢e so opazili kak$no spremembo pri obnasanju.... Lahko se tudi testiramo: Drzimo svin¢nik
v iztegnjeni roki — se roka trese? Vstane$ in hodi$ naokrog... Testira§ mozganske funkcije s
pomocjo racunskih operacij, ponovis rojstne dneve najblizjih...

Ponovimo $e enkrat:
Kje najdem 25 g namiznega sladkorja
- 2 dl ledenega c¢aja (navadnega ne lahkega!),
- 2 dl gostega soka,
- 2 dl coca-cole,
- 2 dl sladkega kompota.
Koliko ogljikovih hidratov je v sadju (15 g)
- 1 jabolko,
- Y banane,
- 1 hruska,
- 1 pomaranca.
Kaksen naj bo dodatni obrok hrane: 1 kos kruha in jogurt, 2 dcl mleka + 5 Zlic cornfleksa (koruznih
kosmicev), koscek kruha in sira.

KER VEDNO VEC OTROK, MLADOSTNIKOV IN ODRASLIH UPORABLJA INZULINSKO CRPALKO PONOVIMO
SE KAKO UKREPAMO PRI HIPI, CE UPORABLJAMO INZULINSKO CRPALKO?

1. Odklop c¢rpalke: ob hipoglikemiji lahko vedno uporabimo »SUSPEND« funkcijo in ¢rpalko

enostavno zaustavimo za 30 minut. Po 30 minutah jo ro¢no ponovno vklopimo.

2. Pri otrocih, Se posebej v no¢nem ¢asu ali med igro se lahko zgodi, da bodo pozabili vklopiti
¢rpalko po 30 minutah ali pa jo bodo celo vklopili prekmalu. Tako bomo povzrocili vecje
nihanje sladkorja kot je zazeleno. Zato je bolj primerno, da vklju¢imo zacasni bazalni odmerek
(TEMPORARY BASAL) za ¢as 30 minut do 1 ure in hitrost 0,0 enote na uro. S tem dosezemo,
da c¢rpalka pol ure ne bo dovajala inzulina in se bo nato avtomati¢no vklopila na obi¢ajni
bazalni odmerek.

Enostavni ogljikovi hidrati: ZauZzijemo jih enako koli¢ino, kot pri drugih oblikah zdravljenja.

4. Dodatni obrok: Tudi ta je pomemben, kadar je krvni sladkor nizji od 3 mmol/l ali pa je
hipoglikemija nastopila v no¢nem ¢asu. Ne smemo pa pozabiti, da je tak obrok potrebno
pokriti z ustreznim bolusom inzulina. Ta odmerek je velikokrat nizji od obicajnega. Vecinoma
pokrijemo 50 do 100% zauzitih ogljikovih hidratov.

(O8]
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KRONICNE VNETNE CREVESNE BOLEZNI - KRVAVITEV IZ
PREBAVIL, DRISKA, VLOGA PREHRANE — PREPOZNAVA IN
UKREPI MEDICINSKE SESTRE OB POSLABSANJU — PRIKAZ
PRIMERA

Anita Agovic¢,dipl.m.s., Klavdija Medja, dipl.m.s.,
Klinicni oddelek za gastroenterologijo, hepatologijo in nutricionistiko, Pediatricna klinika,
Klinicni center Ljubljana

IzvLECEK

kroni¢na vnetna ¢revesna bolezen je dolgotrajno (kroni¢no) vnetno obolenje ¢revesa. Vzrok bolezni
ni jasen. Opisani so najpogostejsi simptomi ter pravilno ukrepanje medicinske sestre ob poslabSanju
KVCB.

Predstavljena je vloga prehrane, pomen osebne higiene in zdravstveno vzgojno delo z otrokom in
svojci.

Prikazan je primer akutnega zagona bolezni pri osemnajstletnem fantu.

Kljuéne besede:
kroni¢no vnetno Crevesno obolenje, simptomi, medicinska sestra.

Uvob

kroni¢na vnetna &revesna bolezen (KVCB) je ena najhujsih kroni¢nih bolezni v otrostvu in kar
tretjina bolnikov zboli do 18. leta starosti.

Za KVCB je znacilno kroniéno vnetje ¢revesa neznanega vzroka. KVCB je bolezen prebavil, med
katere priStevamo tri bolezni: Crohnovo bolezen, ulcerozni kolitis in neopredeljeni (nedeterminirani)
kolitis.

Za bolezen je znacilno izmenjavanje obdobij akutnih vnetnih zagonov bolezni z obdobji mirovanja.
Otrokom, ki zbolijo za KVCB, se spremeni nadin Zivljenja. Sprejeti morajo dejstvo, da so zboleli
za dolgotrajno (kroni¢no) boleznijo, odvisni so od rednega zdravljenja z vsemi stranskimi
ucinki, spremeni se prehrana. Pogosto so zaradi kroni¢ne bolezni odsotni od doma in iz Sole.
Zaradi simptomov in moznih stranskih u¢inkov zdravil imajo tezave s telesno samopodobo in s
samospostovanjem. Vecina otrok se zal Se vedno sramuje svoje bolezni. Najvecje tezave imajo na
socialnem in ¢ustvenem podrocju (1).

Kas s KVCB?

Kroni¢na vnetna ¢revesna bolezen je dolgotrajno (kroni¢no) vnetno obolenje Crevesja in kar tretjina
bolnikov zboli do 18. leta starosti. Med KVCB uvri¢amo tri bolezni, to so Cronova bolezen, ulcerozni
kolitis in neopredeljeni (nedeterminirani) kolitis (2).

Kaj povzroca bolezen?

Natancen vzrok bolezni ni jasen. Do sedaj je znano, da je za nastanek bolezni odlocCilna genetska
predispozicija. Vzrok pripisujejo nenormalnim imunskim odzivom obrambnega sistema, zaradi
cesar pride do prekomernega vnetja v sluznici Crevesja (3).

Kaksni so bolezenski znaki?
Za bolezen je znacilno izmenjavanje obdobij akutnih vnetnih zagonov bolezni z obdobji mirovanja.
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Pri otrocih s KVCB sta najpogostej$a simptoma driska in pojavljanje krvi v blatu. Redkeje gre za
sistemsko prizadetost s povisano telesno temperaturo. Ve kot polovica otrok s KVCB pomembno
shujSa in zaostaja v rasti.

Najpogostejsi zapleti pri KVCB so abscesi, fistule, perforacije, stenoza érevesa in toksiéni megakolon,
ki pogosto zahtevajo oziroma indicirajo kirurSko zdravljenje.

Najpogostejsi zunajcrevesni pojavi pri otrocih s Crohnovo boleznijo so perianalne spremembe,
sklepni in kozni pojavi (nodozni eritem in pioderma gangrenozum). Pri otrocih z ulceroznim
kolitisom pa se najpogosteje pojavljajo bolezni jeter in Zol¢evodov (primarni sklerozantni holangitis
in avtoimuni hepatitis).

Zunajcrevesne manifestacije se lahko pojavijo ve¢ mesecev ali celo let pred pojavom bolezni.
Zdravljenje otrok s KVCB je trojno: farmakolosko, prehransko in v redkih zelo hudih primerih tudi
kirursko.

Znacilni bolezenski znaki:
- bolecine v trebuhu
- mehkejSe, vodéno ali krvavo blato
- hujSanje ali nenapredovanje na telesni tezi
- zaostanek v rasti
- zaostanek v pubertetnem razvoju

Neznadilni:
- poviSana temperatura
- nocno znojenje
- utrujenost
- bolecine v sklepih, kosteh
- nejescnost (slab apetit)
- kozZne spremembe
- otekline sklepov

Kako bolezen diagnosticiramo?
Na podlagi:
- anamneze
- klini¢nega pregleda
- laboratorijskih izvidov
- ultrazvocéne preiskave Crevesa
- scintigrafije ¢revesa
- RTG preiskav Crevesa
- kolonoskopije (pregled ¢revesa z endoskopom)

Kako bolezen zdravimo?

Zdravljenje otrok s KVCB je trojno: farmakolosko, prehransko in v redkih zelo hudih primerih tudi
kirurS§ko. Namen zdravljenja je bolniku zmanjsati teZzave in mu vrniti obcutek boljSega oz. dobrega
pocutja.

Z dravili:
- Kortikosteroidi se uporabljajo za zdravljenje zmernih in hudih oblik KVCB.
- Aminosalicilati se uporabljajo za blage in zmerne oblike KVCB ter za prepreéevanje zagonov
bolezni (predvsem pri ulceroznem kolitisu).
- Imunosupresivi (kot npr. azatioprin Imuran in 6-merkaptopurin) prav tako vplivajo na
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zmanjSanje prekomernega vnetja v ¢revesni sluznici.

Z enteralno prehrano:
Ta prehrana omogoca vzpostavitev remisije bolezni. Zagotavlja vse prehranske potrebe organizma
in pomaga nadomestiti izgubljeno telesno tezo (2).

Bioloska zdravila (Infliximab):
Uporabljamo jih pri bolnikih, ki ne odgovorijo na standardno zdravljenje (4).

Zdravljenje s klizmami

Otroke, ki prejemajo sistemsko delujoce steroide v klizmi, nau¢imo samostojne aplikacije. Svetujemo
dajanje zdravila zveger, pred spanjem ali po¢itkom, da uginkovina deluje &¢im dlje. Ce so otroci
manjsi, se naucijo postopka starsi. Pri fantih najstnikih smo opazili odpor in predsodke. Potrebni so
bili dodatni pogovori z zdravnikom, psihologom in s starsi (1).

Kaj se zgodi, ¢e bolezni ne zdravimo?
Nezdravljena bolezen lahko vodi v resne zaplete bolezni ali celo smrt.
Hudi zapleti bolezni:

- toksi¢ni megakolon pri ulceroznem kolitisu,

- obsezne krvavitve iz Crevesa,

- nastanek stenoz (zozitev Crevesa),

- pojav fistul,

- zaostanek v rasti in spolnem razvoju otroka (2).

SiMPTOMI

Najpogostejsa simptoma pri sumu na KVCB sta driska in pojavljanje krvi v blatu z bole¢o defekacijo;
pogosta sta tudi bole¢ina v trebuhu in poviSana telesna temperatura.

Otroci s simptomi, zaradi katerih obstaja sum na KVCB, so sprejeti v bolnisnico. Ze prej je potrebno
izkljuciti okuzbo kot vzrok tezav.

Diagnoza temelji na klini¢ni sliki, biokemi¢nih in slikovnih preiskavah, endoskopski oceni in
histopatoloskih izvidih.

Zdravstveno nego nacrtujemo individualno, glede na otrokovo starost, Stevilo in intenzivnost
prisotnih simptomov, ¢ustveno, umsko in socialno stanje.

Z dobro pripravo in sodelovanjem otrok pred medicinsko tehni¢nimi posegi, med njimi in po
njih pripomoremo k hitri postavitvi diagnoze. Z zdravljenjem in s kakovostno zdravstveno nego
poskusamo omiliti oz. odpraviti bolezenske znake in omogociti otroku hitrejSo vrnitev v domace
okolje.

Driska

Odvajanje tekoGega blata je najpogostejsi simptom pri KVCB. Bolniki odvajajo ve¢krat na dan, kar
je zelo motece pri vsakdanjem zivljenju, predvsem v Soli.

Pogosto odvajanje lahko povzroci vnetje v analnem predelu, zato je potrebna kar najbolj temeljita
nega. Potrebno je beleZenje Stevila odvajanj in opazovanje blata (konzistenca, barva, primesi).
Otrokom predstavlja pogosto odvajanje v $oli najve¢jo dusevno in ¢ustveno obremenitev oziroma
stres. Bojijo se zaznamovanosti in posmeha soSolcev, pogosto niso sprejeti v druzbo sosolcev.
Otrokom najbolj pomagajo ucitelji, ki so pouceni o bolezni, o otrokovem zdravstvenem stanju in
o njegovih posebnih potrebah. Razumevanje, podpora in pomoc uciteljev in starSev sta bistvena za
otrokovo uspesno vrnitev v Solo.
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Krvavitev iz prebavil

Pojavljanje krvi v blatu je pomemben simptom KVCB.

Medicinska sestra razlozi otroku ob prihodu v bolni$nico, zakaj naj po vsakem odvajanju pokaze
blato. Zlasti najstnikom je zelo neprijetno in v prvih dneh najraje »pozabijo ali zamol¢ijo«, da
so odvajali. Za otroka je pomembno, da se v ¢asu hospitalizacije nau¢i samoopazovanja blata. V
domacgem okolju se bo sam opazoval. Zelimo, da bo pravilno prepoznaval spremembe 0z. simptome
in pravocasno ukrepal (5).

Bolece defekacije, prisotnost zivo rdece krvi ob defekaciji in perirektalna bolecina obicajno
oznacujejo prizadetost perianalne regije. Otroci s spremembami v analnem predelu imajo tezave
pri odvajanju. Pogosto potrebujejo kirurSko zdravljenje, ustrezno oskrbo rane in dobro edukacijo za
samooskrbo rane doma (6).

Bolec¢ina

Bolecina v predelu trebuha, ki se pojavlja kot posledica vnetega Crevesa in pogostega odvajanja, ni
pogost simptom. Izraza se s poviSanim pulzom, nemirom in nejevoljnostjo. Medicinska sestra oceni
bolec¢ino po bolecinski lestvici in o tem obvesti zdravnika.

Povisana telesna temperatura
Zaradi vnetnih procesov v Crevesju se pojavi povisana telesna temperatura. V akutni fazi poslabsanja
se pogosto zdravijo z dvotirno antibioti¢no terapijo (7).

OSEBNA HIGIENA

Zaradi pogostega odvajanja, sprememb v analnem predelu, povisane telesne temperature in potenja,
je pomembno izvajanje, pomo¢ in spodbujanje pri osebni higieni, $e zlasti anogenitalnega predela.
Otroci z analnimi abscesi potrebujejo posebno nego in pripomocke. Otroci imajo lahko svoje perilo
in obleko, kar jim daje obcutek domacnosti.

Medicinska sestra z rahloCutnim in spostljivim odnosom do otrok, zlasti najstnikov, krepi njihovo
samospostovanje in samozavest. Doseci zeli ¢im vec¢jo stopnjo samooskrbe. Z ustrezno zdravstveno
nego nudi otroku udobje in dobro pocutje. Perianalne spremembe, znacilne za Crohnovo bolezen, so
za otroka zelo neprijetne in bolece.

Higienske navade in potrebe otrok so zelo razli¢ne v posameznih obdobjih. Otroci s KVCB imajo
Stevilne tezave, ki so posledica bolezni in zdravljenja. Medicinska sestra oceni stopnjo otrokove
samooskrbe glede na njegovo starost, dusevne, telesne in socialne zmoznosti. Zaradi pogostega
odvajanja, potenja, sprememb na kozi in sluznicah potrebujejo otroci poostren higienski rezim.
Poudarek je na prhanju, na anogenitalni negi in na umivanju rok.

Posebno pozornost in nego potrebujejo otroci, ki prejemajo kortikosteroide. Otrokom pomagamo
in svetujemo pri negi koze in koznih sprememb (aken, strij) in negi lasis¢a. Nudimo jim dodatne
pripomocke za boljSo oskrbo (posebne kreme in losjoni za nego koze). Otroke pomirimo, da gre
za zaCasne spremembe, ki se bodo zmanjsale in izginile s postopnim manjSanjem in ukinitvijo
zdravljenja.

Pomembna zdravstveno vzgojna naloga je, da uspemo vzbuditi pri otroku potrebo po ¢istoci in
urejenosti, kar mu pomaga dvigniti samospostovanje in samozavest. Nujno je zagotavljanje
intimnosti, Se zlasti pri najstnikih, pri katerih sta zaradi bolezni izrazeni nizka samopodoba in
samospostovanje.

Osebna higiena pri endoskopski preiskavi prebavil
Za kolonoskopijo je potrebno ¢iscenje Crevesja, ki traja dva dni. Je postopno in manj agresivno kot
pri odraslih.
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Na predvecer in zjutraj na dan preiskave opravimo pri otroku ¢istilno klizmo. Osebna higiena je bolj
temeljita, poudarek je na anogenitalni negi in umivanju rok.

Poveca se pogostnost odvajanja. Potrebno je opazovanje in belezenje izlockov. Medicinska sestra
otroku razlozi, da se lahko po posegu pojavi na blatu sveza kri, kar bo v enem do dveh dneh minilo

(3.

VLOGA PREHRANE
KVCB pri otroku lahko povzroéa podhranjenost in zaostanek v rasti. Vzroki za podhranjenost pri
otrocih s KVCB so:

- manjsi kalori¢ni vnos zaradi slabega teka, spremenjenega okusa za sol, sladkor in kislo hrano,

odpor do hrane, ker po hrani nastopijo bole¢ine v trebuhu in driska;

- aktivnost bolezni;

- malabsorbcija;

- povecane izgube hrane skozi Crevesje;

- vecje potrebe po hranilih (v ¢asu aktivne bolezni se bazalna potreba po energiji bistveno

poveca, ne kompezira pa se z vecjim vnosom).

Vecina otrok se slabo pocuti, so brez teka, prisotne so bolecine v trebuhu. Pogosto potrebujejo
1.v. infuzijo z dodatki elektrolitov. Ob sprejemu predpisSe zdravnik dieto v sodelovanju s klini¢nim
dietetikom, otrokom in medicinsko sestro. Dieta mora biti prilagojena otroku, da jo lahko zauzije
kljub pomanjkanju teka. Hrana naj bo zdrava, z zmanjSano vsebnostjo vlaknin in sladkorja, e je bila
dokazana intoleranca na laktozo. Slabo prehranjeni otroci potrebujejo energijsko, beljakovinsko in
vitaminsko bogato hrano. Zaradi pogostega odvajanja potrebujejo vec tekocine, ki naj jo popijejo
veCkrat v manjSih koli¢inah. Otrokom, ki so pomembno shujsali, dodajamo kalori¢ne napitke.
Medicinska sestra zato potrebuje znanje, veliko potrpezljivosti in rahlocutnosti pri hranjenju otrok
brez teka.
Za potrditev bolezni je potrebna endoskopska preiskava prebavil, to je kolonoskopija. Za preiskavo
so0 otroci tesci in je potrebno CiSCenje Crevesa, ki traja dva dni.
Prvi dan je hrana tekoca (lahko je gosta,vendar mehka, pasirana, pretlacena, sokovi so lahko gosti,
kasasti). Drugi dan je dosledno tekoca (Cista juha, mleko, €aj in €isti sok), poleg tega pa donat in
odvajala po narocilu zdravnika. V ¢asu ¢iS€enja otrok dobiva i.v. hidracijo, da ne pride do izsusitve.
Cis¢enje je za otroke neprijetno in naporno. Medicinska sestra jih spodbuja, motivira in vztraja,
da popijejo predpisano koli¢ino tekocine. Po kolonoskopiji imajo otroci za nagrado hrano po Zelji,
zdravnik pa predpiSe ustrezno dieto glede na endoskopski izvid.

Prehranjevanje in pitje

Dieta otrokom s KVCB omili simptome in podalj$a obdobje mirovanja bolezni.

V akutni fazi ima dieta v podporni funkciji manj vlaknin, je brez ostrih zacimb, koncentriranih
sladkorjev, mleko pa ni dovoljeno pri intoleranci na laktozo. Otroci potrebujejo dovolj tekocine,
ki naj jo popijejo v ve¢ manjSih obrokih. Slabo prehranjene otroke in otroke s prehranjevalnimi
tezavami obravnava klini¢ni dietetik. V okviru dovoljene prehrane skupaj z otrokom nacrtuje
jedilnike v sodelovanju z zdravnikom in negovalnim osebjem. Jedilnik poskuSamo ¢im bolj prilagoditi
otrokovim zeljam in okusu. Hrana naj bo pestra, barvno zanimiva, aromati¢na, podobna otrokovim
najljubsim jedem. Pomembno je estetsko in kulturno serviranje hrane in pomoc¢ pri hranjenju. Otroci
potrebujejo pri hranjenju pozornost, spodbudo in pohvalo. Medicinska sestra ne sme dovoliti, da se
med hranjenjem izvajajo kakr$ni koli zdravstveno tehni¢ni posegi.

Otroci, ki prejemajo kortikosteroide, so nenasitno la¢ni. Medicinska sestra se z otroki pogovarja
o spremembah telesa, ki nastopijo zaradi stranskih u¢inkov zdravljenja. Temeljito pouceni otroci
tezave lazje sprejemajo in jih premagujejo. Potrebujejo ve¢ obrokov (tudi nocnega), ki so nasitni,
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hkrati pa kalori¢no primerni.

Otroci in starsi potrebujejo svetovanje, prakticne napotke in pisna navodila glede prehrane doma in
v Soli. V obdobju mirovanja bolezni se priporoca zdrava prehrana. Izogibajo naj se prehrani, ki jim
povzroca tezave: drisko, napenjanje in slabo pocutje. Ne priporoc¢a se kava, ¢okolada in gazirane
pijace. Dieta naj bo ¢im bolj prilagojena otroku (8).

Prehrana naj bo zdrava, bogata z vitamini in razdeljena na ve¢ dnevnih obrokov. Pomembno je
uzivanje tekocine. SlabSe prehranjeni otroci in otroci, ki zaostajajo v rasti, potrebujejo kalori¢ne,
vitaminske napitke ali tako imenovano polimerno prehrano kot dodatek k prehrani. V mirovanju
bolezni je priporocljivo uzivanje nekaterih probiotikov (9).

Otrokom, ki obiskujejo vrtec ali Solo, uredijo starSi ustrezno prehrano s pomocjo zdravstvenega
tima, ki o prehrani seznani tudi vzgojitelje v vrtcu in ucitelje v Soli.

Terapevtska vloga prehrane

Primarno prehransko zdravljenje je primerno pri otrocih s Crohnovo boleznijo. Zdravljenje je
ucinkovitejSe pri otrocih z vnetjem ozkega Crevesa, kot pri otrocih z vnetjem v Sirokem crevesu. Pri
otrocih z ulceroznim kolitisom primarno prehransko zdravljenje ni u¢inkovito.

Uporabljamo enteralno in parenteralno prehrano.

Enteralno prehrano lahko uzije otrok skozi usta, po nazogastri¢ni sondi, izjemoma po gastrostomi.
Nacin delovanja enteralne prehrane $e ni natancno znan. Domnevajo, da spremeni ¢revesno floro ali
odstrani prehranske antigene.

Priporocajo 4- do 8-tedensko enteralno hranjenje kot edini vir prehrane. Dovoljeno je le pitje
vode in zve€ilni gumi brez sladkorja. Sledi 6-tedensko postopno uvajanje ostale dietne prehrane v
sodelovanju z zdravnikom in dietetikom.

Studije so pokazale, da je enteralna prehrana pri dosegu remisije primerljivo uéinkovita s
kortikosteroidnim zdravljenjem. Prednost kortikosteroidnega zdravljenja je hiter ucinek in lahek
nacin dajanja. Pomembna prednost prehranskega zdravljenja pa je odsotnost stranskih ucinkov
kortikosteroidnega zdravljenja (kozmeti¢ni ucinki, nizka rast in osteoporoza).

Elementarno prehrano je tezko uzivati skozi usta, ker je izredno slabega okusa. Lazje je hranjenje po
nazogastricni sondi, kar pa je tezje izvedljivo, ker so otroci doma oz. obiskujejo Solo (10).
Otrokom je mnogo prijaznejSa polimerna prehrana. Na voljo je v ve¢ okusih, ki so mnogo boljsi.
Zdravnik predpise prehransko zdravljenje, otroku in star§em razlozi prednosti. Sir§i tim sodeluje v
pripravi otroka in starSev in nudi pomo¢ pri prehranskem zdravljenju, ki se pricne v bolni$nici in
nadaljuje doma. Za sodelovanje se mora zavestno odlociti otrok in njegova druzina, ki ga podpira,
spodbuja in mu pomaga. Na rednih pregledih spremljamo ucinek diete. Po potrebi pa se uvedejo Se
dodatna zdravila (8).

Pomembna je druga faza oziroma postopni prehod na zdravo prehrano. V prehodnem casu je
potrebno pozorno spremljanje otrok in intezivno sodelovanje dietetika. Otroci piSejo prehranski
dnevnik. Belezijo Stevilo in koli¢ino zauzitih obrokov in spremljajoce simptome.

Parenteralna prehrana je lahko delna ali popolna. Uvede se samo, kadar je kontraindicirano enteralno
hranjenje, npr. toksi¢ni megakolon, absolutno neprenasanje enteralne hrane pri zelo obseZni aktivni
bolezni ali po resekciji ¢revesa (10).

ZDRAVSTVENA NEGA IN ZDRAVSTVENA VZGOJA

Zdravstvena nega in zdravstvena vzgoja otrok s KVCB in njihovih star$ev se pri¢ne ob prvem sprejemu
v bolnisnico. Kroni¢na bolezen spremlja otroka vse Zivljenje, z ve¢ ali manj nepredvidljivimi zagoni
bolezni. Otroci in starS$i morajo dobiti ¢im ve¢ informacij o bolezni, simptomih, moZznih zapletih,
o nacinih zdravljenja, o zdravilih in njihovih stranskih uc€inkih, o moznih operativnih posegih,
prehranskem zdravljenju in o spremenjenem na¢inu Zivljenja zaradi bolezni. Otroke s KVCB
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obravnava v bolnisnici tim strokovnjakov: zdravnik gastroenterolog, medicinska sestra, zdravstveni
tehnik, klini¢ni dietetik, psiholog, bolnisni¢ni ucitelj (razrednik), vzgojitelj oz. specialni pedagog in,
e je potrebno, tudi socialni delavec, fizioterapevt. Medicinska sestra poroca na sestankih o otroku
in njegovi druzini, posreduje svoje mnenje in predlaga ukrepe, saj najbolje pozna otrokove potrebe

(11).

Komunikacija

Medicinska sestra prilagaja raven, nacin in obseg komuniciranja otrokovi starosti, mentalni in
custveni zrelosti. Otroke poslusa, se z njimi pogovarja v prijetnem, domac¢em vzdusju in jim svetuje
na prijateljski nagin. Otroci s KVCB se pogosto sramujejo svoje bolezni. So prizadeti, zaskrbljeni,
jezni in razocarani. O bolezni no¢ejo govoriti. Vecji otroci pogosto prikrivajo pred starsi simptome,
zlasti prisotnost krvi na blatu in pogostejSe odvajanje. Z uporabo najstniskega slenga ali narecja
poskusa medicinska sestra ustvariti sproSc¢eno vzdu§je s ciljem, da ji zaupajo in lazje izrazajo
svoja Custva, potrebe in zelje. Otroci pogosto potrebujejo pomoc¢ in podporo psihologa ze v Casu
hospitalizacije.

Ucenje zdravega nacina Zivljenja

Preprecevanje stresov

Vloga stresa pri nastanku KVCB $e ni natanéno pojasnjena. Stres verjetno ne povzroda nastanka
KVCB pri otroku, lahko pa pospesi poslabsanje bolezni, tako da vpliva na prebavni sistem, prebavo
pospesi ali upocasni. Dejavniki, ki najpogosteje vecajo stres, so Solske tezave, nerazumevanje v
druzini, neskladje z vrstniki, spremenjena zunanjost. Otroke motiviramo za dejavnosti, ki jih veselijo,
sproscajo, nudijo zadovoljstvo (poslusanje glasbe, branje, igranje racunalniskih igric, topla kopel in
podobno). Priporo¢amo telesno dejavnost z raznimi tehnikami sprosc¢anja (joga, masaza, meditacija
in drugo) (12).

IzraZanje Custev

Otroci s KVCB dozivljanje svoje bolezni izraZajo z razli¢nimi ustvi: z jezo, strahom, Zalostjo,
razocaranjem in sramoto. DoZzivljajo pa tudi veselje ali ponos, ko premagajo tezave in dosezejo
zastavljeni cilj. Spodbujamo jih pri izrazanju njihovih Custev, poleg tega pa tudi pri tem, da jih sami
opredelijo kot dobre ali slabe. Otroku vedno prisluhnemo, mu nudimo podporo in pomo¢. Pokazemo
mu, da upostevamo njegova Custva, tudi negativna, tako da ¢uti, da ga razumemo. Otrok lahko izraza
svoja Custva z umetniSko dejavnostjo ali s pisanjem dnevnika, ki ga skrbno ¢uva pred drugimi.

ZmanjSano samospostovanje

SamospoStovanje je temelj, na katerem sta zgrajeni resni¢na in trajajo¢a samozavest ter osebno
dostojanstvo. StarSi pomagajo otroku pri razvijanju njegove zivljenjske trdnosti in samospostovanja.
Ce je potrebno, sodeluje z otrokom in s starsi tudi psiholog. Pri §tevilnih, vsakodnevnih sre¢anjih in
stikih z otrokom imamo medicinske sestre priloznost pokazati otroku, da ga cenimo, spostujemo in
da je za nas enkraten (13).

DruZina

Druzina pomeni in nudi otroku psihosocialno varnost. Zdravstvena nega vkljucuje in nudi podporo
tudi druzini obolelega otroka. Sodelovanje druzinskih ¢lanov je izjemnega pomena. Vedeti moramo,
da so svojci pogosto tudi sami hudo prizadeti in prav tako potrebujejo strokovno pomoc.
Povezovanje s Solo

V casu hospitalizacije poteka pouk, ki je prilagojen trenutnemu stanju otroka. U¢itelji bolniSni¢ne
Sole se s pisnim privoljenjem starSev povezejo z mati¢no Solo. Na skupnem sestanku z ucitelji
maticne Sole, posebno z razrednikom, lahko zdravnik predstavi bolezen, razlozi delovanje zdravil,
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dieto in moZne nujne situacije ter dusevne in custvene spremembe pri otroku. Ucitelji obeh $ol se
dogovorijo o nacinu sodelovanja in pripravijo individualni nacrt.

Pri veini otrok s KVCB steée postopek za ureditev statusa otrok s posebnimi potrebami. S tem
imajo otroci tudi formalno zagotovljene prilagoditve pri izvajanju Solskih obveznosti. UpoStevati je
treba bolezensko stanje otroka in paziti, da s pretiranimi omejitvami ne izzovemo samopomilovanja
pri otroku in v njegovi okolici.

Poklicna usmeritey

Otroci s KVCB potrebujejo dobro svetovanje in pomo¢ pri izbiri poklicne poti. Potrebno je skrbno
svetovanje o primernosti zelenega poklica glede na otrokove zmoznosti, predvsem pa glede na
zdravstveno stanje. Zaradi kroni¢ne bolezni dosegajo otroci pogosto slabse ucne uspehe. Pri vpisu
za nadaljevanje Solanja jim pomaga status otroka s posebnimi potrebami (12).

PRIKAZ PRIMERA

Pri osemnajstletnem M. M. je bila ugotovljena Chronova bolezen decembra leta 2009. Zaceli so ga
zdraviti s steroidi, nato pa se je zdravil z bioloskim zdravilom Remicade. Veckrat je bil hospitaliziran
na klinicnem oddelku za gastroenterologijo zaradi akutnih zagonov oziroma akutnega poslabsanja
bolezni.

V leto$njem letu je imel Ze dva akutna zagona bolezni. Zadnji je izbruhnil junija letos, ki se je
pokazal s spremenjeno konzistenco blata in pogostostjo odvajanja. Odvajal je tudi do petnajstkrat na
dan. Blato je bilo tekoce, svetlo, s primesjo krvi. Bolecin v trebuhu ni navajal. [zvidi laboratorijskih
preiskav so pokazali nizko vrednost hemoglobina, ki je bila 52 g/l. Glede na izvide smo aplicirali
transfuzijo koncentriranih filtriranih eritrocitov. Pocutil se je nemo¢nega, slabotnega, koza je bila
bleda ob tem je pa imel poviSano telesno temperaturo.

Zaradi neucinkovitosti Remicadeja mu je zdravnik predpisal Humiro, drugo biolosko zdravilo, ki se
na Stirinajst dni aplicirala v podkoZzje, vendar ni bilo izbolj$anja bolezni.

Opravili smo ezofagogastroduodenoskopijo z biopsijo ter kolonoskopijo z biopsijo v sedaciji. Zaradi
vztrajanja vnetja je bilo ponovno uvedeno steroidno zdravljenje. Kot imunomodulatorno zdravilo je
bil uveden Methotrexat, ki ga je bolnik prejemal enkrat tedensko.

Po dvotedenski hospitalizaciji, ki je potekala tudi zdravstveno vzgojno, smo ga odpustili s predpisano
terapijo in kontrolo bolezni v gastroenteroloski ambulanti.

SKLEP

KVCB je kroniéno potekajoda bolezen z obdobji poslabianj in izbolj$anj. Zdravstvena nega in
zdravstvena vzgoja otrok s KVCB in njihovih starSev se pri¢neta ob prvem sprejemu v bolni$nico
in potekata ves ¢as zdravljenja. Tako bo otrok s KVCB lahko imel kvalitetno Zivljenje brez pogostih
poslabsanj.

Ceprav je KVCB huda kroniéna bolezen, je pomembno, da bolniki ob zdravljenju Zivijo povsem
normalno, aktivno Zivljenje. Z namenom izboljianja kakovosti Zivljenja bolnikov s KVCB je bilo
ustanovljeno Drustvo za otroke in mladostnike s kroni¢no vnetno ¢revesno boleznijo (11).
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ALERGIJA PRI OTROKU - POSLABSANJE IN UKREPI OB
ANAFILAKTICNI REAKCIJI

Maja Camernik, dipl. m.s.
UKC Ljubljana, Pediatricana klinika, Sluzba za alergologijo, revmatologijo in klinicno
imunologijo, Bohoriceva 20, Ljubljana

IzZvLECEK

Alergije so preobcutljivostni odzivi organizma na dolo¢ene snovi v okolju, Zivilih in stvareh. V
zadnjih letih je opaziti njihov skokovit porast, kar je posledica spremenjenega nacina Zivljenja in
sprememb naravnega okolja.

Alergijske bolezni so posledica neugodnega spleta soCasnega uc¢inkovanja ve¢ dejavnikov: dednih
pogojev, otrokovega splosSnega zdravstvenega stanja, njegove izpostavljenosti alergenom in drugim
dejavnikom iz domacega in zunanjega okolja.

Prizadenejo Ze 20 -30% ljudi. Najveckrat se za¢nejo v mladosti ali celo v zgodnjem otrostvu. Z leti
se vecina alergijskih bolezni ublazi ali celo izgine. Nekatere pa lahko trajajo do poznih let ali celo
dozivljenjsko.

Alergijska reakcija se pojavi ob stiku z alergenom oz. alergeni, vendar so njeni znaki lahko zelo
razli¢ni, glede na to kateri organ je prizadet. NajhujSa oblika alergijske reakcije je anafilakti¢na
reakcija, ki prizadene veC organov hkrati in se, zal, lahko konca s smrtjo.

Kljuéne besede:
alergija, alergijska reakcija, anafilakti¢ni Sok

Uvop

Alergija je spremenjen odziv imunskega sistema na sicer nepatogene antigene iz okolja, ki se kaze s
preobcutljivostnimi reakcijami, in je posledica tvorbe specifi¢nih IgE protiteles proti tem antigenom.
Nekateri ljudje imajo prirojeno nagnjenost za povecano tvorbo IgE protiteles, kar imenujemo atopija.
Antigene, ki sprozijo tvorbo IgE protiteles in zgodnje preobcutljivosti, imenujemo alergeni.
Povezava alergena z IgE molekulami sprozi vrsto procesov. Iz aktiviranih celic se izlo¢ajo Stevilni
mediatorji, ki pripeljejo do akutnih alergijskih reakcij, kronicnega vnetja in lahko vodijo v tkivno
okvaro. (Accetto, 2002)

Razvoj alergijske bolezni je posledica dveh, med seboj casovno loCenih procesov. Prvi je proces
senzibilizacije, v katerem imunski sistem prepozna alergen in sprozi tvorbo za alergen specifi¢nih
protiteles IgE. Senzibilizacija se lahko zacne Ze ob prvem stiku z alergenom, pogosto pa sledi Sele
dolgotrajni izpostavljenosti. V €asu senzibilizacije, ko se alergija razvija, otrok nima tezav znacilnih
za alergijo. Sele, ko je senzibilizacija kongana, ko je sinteza IgE protiteles dovolj velika in se te IgE
molekule v zadostni meri vezejo na dolocene celice v telesu, lahko ponovni stik z alergenom sprozi
alergijsko reakcijo. Alergija lahko sledi Sele leta po zacetni senzibilizaciji. (Accetto, 2002).

Alergen je snov iz okolja, ki ga imunski sistem prepozna kot vsiljivca in v telesu sprozi verigo
dogodkov. Alergen je lahko naravnega izvora ali pa je sintetizirana kemicna spojina.

Vecina alergenov so majhne beljakovinske molekule. Njihova alergogenost je odvisna od nacina
vnosa v organizem (zauzitje, vdihavanje, stik s kozo in/ali sluznico, parenteralno), njegove
koncentracije ter genetske konstitucije ¢loveka (Zitnik, 2002).
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Sprozilce alergijskega dogajanja najdemo tako v notranjem kot zunanjem okolju. To so: prehrambeni
in inhalacijski alergeni, strupi zuzelk, zdravila, cepiva, lateks, okuzbe, telesni napori, stres in druga
custvena stanja, itd.

KAKO LAHKO PREPRECIMO MANIFESTACIJO ALERGIJSKEGA DOGAJANJA

Alergenu se je bolje izogibati kot zdraviti alergijsko reakcijo, v primeru, ko ugotovimo vzrok
alergije. [zogibanje alergenom pomeni, da prenehamo uZzivati dolo¢eno zivilo, se prenehamo zdraviti
z doloc¢enim zdravilom, v stanovanju namestimo klimatsko napravo z ustreznimi filtri, oddamo
domaco zival iz stanovanja.

Med ustreznimi ukrepi je tudi zmanjSevanje izpostavljenosti alergenom. Pri ljudeh z alergijo na
prsico hiSnega prahu je potrebno odstraniti stanovanjsko opremo, na kateri se nabira prah (preproge,
oblazinjeno pohiitvo, zavese). Zimnice je potrebno zas¢ititi s protialergijskimi prevlekami, stanovanje
s klimatskimi napravami. Zrak je namrec¢ potrebno filtrirati in zmanj$ati njegovo vlaznost. Iz otroSkih
sob je potrebno odstraniti pliSaste igrace. V¢asih je clovek alergicen na snov, ki jo uporablja pri delu,
in mora celo zamenjati delovno mesto ali poklic.

Ker se nekaterim alergenom, zlasti tistim v zraku, ni mogoce izogniti, je pogosto potrebna uporaba
zdravil, s katerimi se zavira alergijski odziv in blazijo simptomi alergijskih bolezni.

ZDRAVLIENJE ALERGIJE

Zdravljenje alergije je prilagojeno bolniku (otroku), njegovi starosti in tezavam, ki jih ima zaradi
alergijske bolezni. Sam uspeh zdravljenja pa je odvisen od izpostavljenosti bolnika alergenu, pravilne
uporabe zdravil in izvajanja moznih preventivnih ukrepov. (Accetto, 2009)

Danes Se ne znamo pozdraviti alergije. Bolniku z zdravili le zmanjSujemo bolezenske tezave. Ker
so alergijske bolezni lahko zelo lahke ali Zivljenju ogrozajoce, obcasne ali bolnika spremljajo
vse zivljenje se uporablja vrsta zdravil, ki ima povsem razli¢ne ucinke. Izbor zdravil se prilagodi
bolnikovim tezavam in bolezenski sliki.

Protivnetna zdravila (glukokortikoidi)

Vecina alergijskih bolezni je kroni¢nih. Zaradi stalne izpostavljenosti alergenom, se v organih, kjer
alergijske reakcije potekajo, razvije vnetje z napredujoco in vse tezjo okvaro tkiva s strukturnimi
spremembami. Bolezen je tezja, ¢im mocnejSe je vnetje in ¢im dlje traja. Kronicne alergijske bolezni
se najpogosteje zdravijo s protivnetnimi zdravili. Zdravljenje je dolgotrajno.

Protialergijska zdravila (antihistaminiki)

Delovanje antihistaminikov je usmerjeno proti histaminu, snovi, ki igra pomembno vlogo pri akutnih
alergijskih reakcijah. V tkivu se vezejo na ista receptorska mesta kot histamin in tako preprecijo
ali zmanjgajo alergijsko reakcijo. Ce zdravilo uporabljamo redno, so preventivni uginki moénejsi.
Pri zdravljenju akutnih alergijskih reakcij so zmerno u¢inkoviti. Zdravilo se hitro resorbira, u¢inek
nastopi ze 30 minut po zauzitju. Uporabljajo se sistemsko in lokalno.

Adrenergiki (bronhodilatatorji in adrenalin)

Bronhodilatatorji imajo ucinek na gladke miSice dihalnih poti (Sirijo dihalne poti), adrenalin na
sréno zilni sistem (zviSuje krvni pritisk in vzpostavlja krvni obtok). Zdravila inaktivirajo encimi
prebavil, zato je uporaba omejena le na inhalacije in aplikacijo s pomocjo injekcije.

Imunoterapija
Imunoterapija je edino vzro¢no zdravljenje alergijskih bolezni. Uporabljamo jo pri zdravljenju
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tezkih alergij na strupe zuzelk in pri alergiji na pelode ter prsico. Pri imunoterapiji z rednimi odmerki
preciscenega alergena, ki ga bolnik dobiva v dolocenih ¢asovnih intervalih, dosezemo imunsko
toleranco na alergen. Zdravljenje je obicajno uspeSno vendar traja ve€ let. (Accetto, 2009)

ALERGIJSKE REAKCLJE

Alergijske reakcije se praviloma pojavijo kratek ¢as po stiku z alergenom. Reakcija se lahko pokaze
na posameznem organu (koza, o¢i, nos...), lahko pa je sistemska, ko je prizadetih ve¢ organov
soCasno. Anafilakti¢ni Sok je redka, a najteZja oblika alergijske reakcije. Prizadetih je ve¢ organskih
sistemov in bolnik pri najtezjih oblikah Ze v nekaj minutah po stiku z alergenom lahko izgubi zavest
in umre. Najpogosteje anafilakti¢ni Sok povzrocajo hrana, zdravila in piki Zuzelk. (Glavnik, 2007)

Do alergijske reakcije pride zaradi sproS¢anja mediatorjev vnetja iz mastocitov. Glavni mediator
je histamin, ki povzro¢a vazodilatacijo, kréenje gladkih miSic, poveca sekrecijo mukoznih Zlez in
zacetno vnetno infiltracijo. (Accetto, 2002)

Poznamo lokalno in sistemsko alergijsko reakcijo.

Lokalna alergijska reakcija nastane na mestu vnosa alergena. Prizadet je navadno le en organ in
njegova funkcija (koza, dihala, prebavila..). Nastane rdecina, oteklina, izpuscaj, srbez, bolecina.
Sistemska alergijska reakcija pomeni, da so ne glede na mesto vnosa alergena, prizadeti Stevilni
organski sistemi. Delimo jo v §tiri stopnje:

1. stopnja: urtikarija (nemir, srbenje, koprivnica, kihanje, tahikardija);

2. stopnja: angioedem (poleg znakov 1. stopnje Se: otekline, obCutek strahu, vrtoglavica, bruhanje,
driska, hripavost, »cmok v grlu, tahikardija);

3. stopnja: duSenje (poleg znakov 2. stopnje Se: rdeCica, tahikardija, stiskanje v grlu, prsih,
bronhospazem);

4. stopnja: hipotenzija/anafilakti¢ni Sok (poleg znakov 3. stopnje Se: padec krvnega tlaka, kr¢i,
izguba zavesti, inkontinenca blata in urina, groze¢ zastoj krvnega obtoka, Sok, cianoza, smrt). (Jug
in sod., 2007)

ANAFILAKTICNA REAKCIJA

Anafilaksija je hitro potekajo¢, generaliziran in Zivljenje ogrozujo¢ proces. Lahko se pojavi ze v
nekaj minutah po stiku z alergenom. Njen potek je nepredvidljiv in se lahko konca tudi s smrtjo.
(Zidarn, Kos$nik, 2008)

Anafilakti¢ni Sok se pojavi nenadoma in je izrazito dinamicen proces, ki lahko v kratkem casu
prizadene vse organske sisteme. Najveckrat spontano izzveni, lahko pa ogrozi bolnikovo Zivljenje.
Adrenalin je edino zdravilo, ki, ¢e je dano v pravilnem odmerku in v pravem c¢asu lahko ustavi
razvoj anafilakti¢ne reakcije. Adrenalin je hormon, ki se tvori v telesu in regulira delovanje srca
in ozilja ter je funkcionalni antagonist histamina. Pri anafilakti¢nem Soku pa, kot zdravilo, zviSuje
krvni pritisk in vzpostavlja krvni obtok. Zadosten nivo adrenalina v krvi se doseze le, ¢e zdravilo
injiciramo v miSico. (Accetto,2009)

SMERNICE ZA ZDRAVLJENJE BOLNIKA Z ANAFILAKTICNO REAKCIJO (V ZDRAVSTVENI USTANOVI)
pri anafilakti¢ni reakciji je kljuénega pomena hitro in pravilno ukrepanje, saj je stanje lahko zivljenje
ogrozujoce.

Pregled odzivnosti in temeljni postopki oZivljanja
Sprostitev dihalnih poti, preverjanje spontanega dihanja, ocena krvnega obtoka, ocena stanja zavesti.
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Postavitev »diagnoze« in prekinitev stika z alergenom

Klini¢na slika dihalne stiske, znaki nizkega krvnega tlaka, kozne spremembe in gastrointestinalne
tezave kazejo na anafilakticno reakcijo. Takoj je potrebno prekiniti stik z alergenom ( npr. prekiniti
dajanje zdravila) in otroka namestiti v pravilen polozaj (Trendelenburgov polozaj, polsedec¢
polozaj...).

Kisik
Ceje potrebno in mozno dovajamo 100% kisik preko obrazne maske s takim pretokom, da vzdrzujemo
saturacijo kisika > 94%.

Monitoring
Nadzor nad vitalnimi funkcijami: sréno frekvenco, krvnim tlakom, saturacijo kisika. Nadzor nad
stanjem zavesti, pojavljanjem edemov in spremembami na kozi.

Adrenalin

Ob anafilakti¢ni reakcij vbrizgaj adrenalin koncentracije 1:1000 intarmuskularno ali globoko
subkutano v odmerku 0,01 mg/kg telesne teze. Maksimalni odmerek adrenalina pri otrocih razli¢nih
starosti znasa: do 6 mesecev starosti 0,05 mg, od 6 mesecev do 6 let 0,12 mg, od 6 do 12 let 0,3 mg
in pri starejSih od 12 let 0,5 mg. Adrenalin ima ozko terapevtsko okno in, ¢e ne pride do klini¢nega
izboljSanja, ga lahko v enakem odmerku ¢ez 5 minut ponovimo.

V intravenski obliki, v koncentraciji 1:10 000 ga uporabljamo v primeru globokega Soka, ki
neposredno ogroza zivljenje. V takem primeru ga dajemo pocasi v manjsih alikvotih ob stalnem
spremljanju sréne frekvence in krvnega tlaka.

Intravenski pristop in teko¢insko zdravljenje

Cim prej je potrebno zagotoviti intravenski pristop in nastaviti infuzijo fiziologke raztopine 20 ml/
kg telesne teze, ki naj steée v 30-ih minutah. Ce se krvni tlak ne popravi, je potrebno dodati $e
kristaloidno ali koloidno raztopino 20 ml/kg telesne teze.

Antihistaminik

Uporabljamo antihistaminik klemastin, ki ga damo intravensko. Pri otrocih manjs$ih od 7 let je
odmerek 0,25 - 0,5 mg, pri starejSih od 7 let 0,5 — 1 mg in pri odraslih 2 mg. Pri zacetnih znakih
anafilakti¢ne reakcije lahko damo tudi hitrodelujoci peroralni antihistaminik (loratidin...).

Glukokortikosteroidi

Najprimerne;jsi je hidrokortizon, ki ga damo intravensko v odmerku 4 — 7 mg/kg telesne teze. V
prvi uri verjetno ne koristi neposredno pri zdravljenju anafilakti¢ne reakcije, pomemben pa je za
preprecevanje in zdravljenje poznih reakcij, ki se lahko pojavijo e 24 ur po prvem zagonu. V
primeru poslabSanja ga, v enakem odmerku, lahko ponavljamo na 6 ur.

Alternativa hidrokortizonu je metilprednizolon, ki ga damo intravensko v odmerku 1 -2 mg/kg
telesne teze in ga, ravno tako, v enakem odmerku ponavljamo na 6 ur.

Nadaljnje zdravljenje

V primeru poglabljajo¢ega Soka, ki ne odgovori na zdravljenje z intramuskularnim dajanjem
adrenalina in infuzijo teko¢in, preidemo na kontinuirano infuzijo adrenalina v odmerku 0,1 -5,0 ng/
kg/min, ob stalnem spremljanju sréne funkcije in krvnega tlaka na monitorju.

Pri hudi obstrukciji v spodnjih dihalih dodatno zdravimo s kratkodelujo¢imi bronhodilatatorji
(salbutamol) v obliki inhalacij po shemi, za akutno poslabsanje astme. (Av¢in,2007)
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SMERNICE ZA UKREPANJE OB ANAFILAKTICNI REAKCIJI (IZVEN ZDRAVSTVENE USTANOVE)
Pregled odzivnosti in temeljni postopki oZivljanja
Sprostitev dihalnih poti, preverjanje spontanega dihanja, ocena krvnega obtoka, ocena stanja zavesti.

Prekinitev stika z alergenom (Cebelje zelo, hrana...), hlajenje z ledom, namestitev v pravilen
polozaj (lezec, sedec, Trendelenburgov, bocni..).

Uporaba zdravil za samopomod, ki jih ima otrok pri sebi (peroralni antihistaminik inglukokortikoid;
samoinjektor adrenalina)

Samoinjektor adrenalina je prirejen tako, da je njegova uporaba enostavna in obenem varna. Izgleda
kot nalivno pero. Ko odstranimo varovalo igle na enem in zaporo sprozila na drugem koncu, je
samoinjektor pripravljen za uporabo. Prislonimo ga na srednje-stransko stran stegna otroka s stranjo
kjer je igla in sprozimo s pritiskom na nasprotni strani. Pocakamo 10 sekund in iglo izvle¢emo.
Mesto vboda rahlo pomasiramo. Lahko ga apliciramo kar preko obleke.

Pokli¢i 112
Ker je alergijska reakcija dinamicen proces se lahko znaki, kljub danim zdravilom ponovijo in je
potrebno ponovno oz. dodatno ukrepanje.

Obvestiti starSe oz. domace
Otroci, ki so ze kdaj imeli anafilakti¢no reakcijo ali imajo pri sebi samoinjektor adrenalina imajo ob
njem spravljene tudi kontaktne Stevilke starSev ali domacih. (Accetto,2009)

Vsakega otroka, ki je dozivel anafilakticno reakcijo, moramo napotiti v bolniSnico na 24-urno
opazovanje zaradi moznosti ponovnega zagona. Po uspeSnem zacetnem zdravljenju mora otrok
prejemati antihistaminik vsaj Se 48 ur po reakciji.

VLOGA MEDICINSKE SESTRE

simptomi akutne alergijske reakcije se razvijejo zelo hitro, zato je glavna naloga medicinske sestre,
da prepozna znake akutne alergijske reakcije in pravocasno ustrezno ukrepa. Pozorna mora biti na
znake znizanja krvnega tlaka, zviSanje frekvence srca, opazovati mora dihanje. Poleg tega je motena
oz. otezena komunikacija, otrok je utrujen, apati¢en, zaspan, lahko celo izgubi zavest. Otrokova koza
je potna, le redko vroca in suha. Lahko se pojavi inkontinenca blata in urina in znaki hipotenzije. O
vsem obvesti zdravnika.

Hitra ocena stanja, pomiritev otroka, nadzor nad vitalnimi funkcijami, namestitev v ustrezen polozaj,
priprava kompleta za aplikacijo kisika so prve naloge medicinske sestre ob akutni alergijski reakciji.
Medicinska sestra lahko samostojno vzpostavi intravenski pristop, aplicira infuzijo 0,9% NaCl, po
potrebi doda kisik in otroka »priklopi« na monitor za nadzor vitalnih funkcij . Drugo zdravljenje
odredi zdravnik, medicinska sestra pa pripravi zdravila za zdravljenje akutne alergijske reakcije in
jih po navodilu zdravnika tudi aplicira. Vsa zdravila mora poznati in vedeti, kako se jih pravilno
aplicira.

Ker se lahko stanje v trenutku poslabsa je potrebno, da je pripravljen tudi pribor za intubacijo in
reanimacijo.

Medicinska sestra z vestnim in natanénim opazovanjem, hitrim prepoznavanjem vseh simptomov in
ustreznim ukrepanjem lahko prepreci tezjo sistemsko alergijsko reakcijo ali celo smrt. (Jug in sod,
2007)
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ZAKLJUCEK

Alergijske bolezni so bolezni sodobnega ¢loveka. To nam prinasa sodoben nacin Zivljenja in
prehranjevalne navade. Ukrepi za njihovo preprecevanje na vseh podrocjih vsakdanjega zivljenja
nam lahko prihranijo marsikatero tezavo.

Alergenom se je potrebno dosledno izogibati. S pravilno prehrano (dieto), telesno nego, z oblacenjem,
opremo stanovanja in s sploSno zdravstveno preventivo lahko preprecujemo ali zmanj$amo simptome
alergijskih bolezni.

Veliko alergenov in sprozilcev alergijskih dogajanj je v nasem okolju tako moc¢no razsirjenih, da se
ni mogoce nenehno izogibati stika z njimi.

Za preprecevanje in blaZenje tezav je na voljo cela vrsta ukrepov in nacinov zdravljenja.
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RAK PRI OTROKU

Rozi¢ Marjanca, dipl.m.s.
Univerzitetni Klinicni center Ljubljana, Pediatricna klinika,
Klinicni oddelek za otrosko hematologijo in onkologijo

IzZvLECEK

Rak je pri otrocih in mladostnikih redka bolezen. Pogostost raka naraSc¢a tako kot pri odraslih. Vsako
leto zboli za rakom 13/100.000 otrok do 15 leta. To pomeni, da zboli v Sloveniji priblizno 50 otrok
letno.

Otrok z rakom je manj kot 1% od onkoloskih bolnikov. Rak pri otrocih se zelo razlikuje od raka pri
odraslih. Ozdravljivost raka pri otroku je nad 70%.

Uvop

V Sloveniji ima Pediatri¢na klinika v Ljubljani center za zdravljenje otrok in mladostnikov, ki zbolijo
za rakom. Praviloma se otroka sprejme v ta center Ze ob sumu na rakavo bolezen. Pri otrocih se rak
najpogosteje pojavi v prvem letu starosti. Na drugem mestu po pogostosti je starost 2 — 3 let. Do 9
leta se pogostnost zmanjSuje, nato pa pogostnost stalno narasca. (1) V razli¢nih starostnih obdobjih
se pojavljajo razli¢ne vrste raka.

VRSTE MALIGNIH OBOLENJ PRI OTROCIH

vidna bula je lahko opozorilni znak tumorja, ali pa Ze predstavlja regionalne zasevke.

Tumorji, ki pogosto opozorijo nase z nastankom bule so limfomi, tumorji mehkih tkiv, kostni tumorji,
nekateri germinativni tumorji. Pri zunanjem pregledu otroka lahko opazimo oddaljene zasevke
(infiltrati v podkoZzju, v orbiti pri neuroblastomu). Nekateri limfomi in levkemije lahko zasevajo v
kozo, pri fantkih se opazi poveéane testise. Ce tumorji zrastejo v telesu, nastanejo izbokline.
Simptomi raka se lahko pojavijo zaradi sprememb v organu, ali zaradi pritiska tumorja na sosednja
tkiva. BoleCina je pogost znak raka (kostne bole¢ine pri akutnih levkemijah, glavobol, bolecine
v trebuhu). Zardi pritiska tumorja na mozganske zivce se pojavijo razli¢ni izpadi. Zaradi pretoka
likvorja se pojavi bruhanje. Tumorji v orbiti povzroc€ijo eksoftalmost. Tumorji v mediastinumu lahko
povzrocijo sindrom vene cave (oteklina obraza, vratu in zgornjih okoncin).

Limfomi prebavil povzrocajo prebavne motnje, obstipacijo, zaporo Crevesa. Nekateri tumorji se
lahko razra$cajo v spinalni kanal, pojavijo se nevroloSke motnje, sfinkterske motnje.

Lahko se pojavi veliko sistemskih znakov. Ti znaki so posledica aktivacije citokinske mreze,
patoloSke presnove, pojava specificnih hormonov in podobnih snovi, ki jih izlo¢ajo tumorske celice.
Nekatere maligne bolezni spremljajo tako imenovani B simptomi (vrocina, hujSanje, pretirano
znojenje). Z laboratorijskimi preiskavami lahko odkrijemo pospeSeno sedimentacijo, anemijo. Pri
bolnikih s ALL je lahko motena presnova kalcija, pojavi se hiperkalcemija.

Nihce ne pozna vzroka za nastanek raka pri otrocih. Obstaja nekaj teorij, na sploSno velja, da se rak
pojavi, ko celice v telesu niso ve¢ pod nadzorom in se nenormalno mnozijo. Celice ne delujejo vec
pravilno, ko se njihovo Stevilo poveca tvorijo bulo. Rakaste celice se Sirijo v druge dele telesa in
temu recemo zasevek ali metastaza.

AKUTNE LEVKEMIJE
Najpogostejsa oblika otroske levkemije je ALL. Najpogosteje se pojavi pri otrocih starih od 3 do 5
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let. Zgodnji opozorilni znaki se pojavijo zaradi pomanjkljive dejavnosti kostnega mozga in zaradi
Sirjenja bolezni znotraj kosti. Zaradi razvijajoce se anemije otrok postaja bled, nerazpolozen, manj
telesno zmogljiv. Zaradi granulocitopenije pogosteje zboleva za okuzbami. Pojavijo se tudi pikcaste
krvavitve in modrice, zaradi znizanega Stevila trombocitov. Pojavijo se bolecine v kosteh. Ti znaki
so znacilni za B celi¢no levkemijo. Bolj agresivna je T celi¢na levkemija. Na takSno bolezen pogosto
opozorijo moc¢no povecane bezgavke, poveCana vranica in jetra, sindrom vene kave. Redko na
bolezen opozorijo kot so povecan testis ali nevroloSka simptomatika.

Druga najpogostejSa oblika levkemije je AML. Tudi ta se lahko kaZe z znaki nepravilnega delovanja
kostnega mozga, pove¢animi bezgavkami, jetri in vranico. Bolezen lahko spremljajo infiltrati dlesni,
koze ali orbitalni klorom. Bolezen lahko spremljajo znaki nagnjenosti h krvavitvam, zaradi moten
strjevanja krvi.(2)

MOZGANSKI TUMORJI

Otroski mozganski tumorji so razlicne bolezni, katerim je skupna nenormalna rast tkiva v lobanji.
Mozganski tumorji so lahko benigni ali maligni. Ker je lobanja zaprt prostor, vsaka rast znotraj
nje povzrocajo pove€an pritisk na mozgane. Posledica tega je glavobol, bruhanje, zaspanost..
Zaradi motenega pretoka likvorja se razsirijo mozganske votline. Posledica tega je hidrocefalus. Pri
majhnem otroku, ki Se nima zras¢enih kosti se na vrhu glave lahko pojavi izboklina, obseg glave se
lahko poveca. Ob pritisku tumorja na dolocena tkiva se pojavijo glavobol, bruhanje, nezanesljivost
pri hoji in teku, tremor rok in nog, motnje govora in poziranja, slabsi sluh. Lahko se pojavijo kr¢i,
slabost skupine miSic, motnje rasi, motnje razvoja pubertete, cezmerno izlocanje urina. Otroci so
lahko razdrazljivi, nimajo teka se ne zanimajo za igro in Solo. Pri supraopti¢nih tumorjih se lahko
pojavijo motnje vida in nistagmus. Znaki so predvsem odvisni od mesta tumorja.

NEUROBLASTOM

Neuroblastom je maligni tumor, ki nastane v zivénem tkivu, ki poteka v obliki verige vzdolz zadnjega
dela vratu, prsnega kosa in trebuha. Najpogosteje se pojavi v trebuhu. Priblizno polovica se jih zacne
v nadledvié¢ni Zlezi.(2) Znaki bolezni so zelo pestri. Ze prvi pogled na otroka odkrije, da je otrok zelo
bolan. Otroci imajo lahko nejasne tezave. Lahko se pojavijo bole¢ine v nogah, utrujenost, izguba
apetita, tezave pri hoji, motnje izlo¢anja urina. Pojavi se tako imenovani o¢alni hematom, dihalna
stiska. Pojavijo se lahko zatrdline v trebuhu, na vratu. Pestri klini¢ni znaki lahko nastanejo zaradi
oddaljenih zasevkov in izlo¢kov tumorja. Tumor pogosto izlo¢a kateholamine in posledica tega je
hipertenzija, znojenje, bledica, razdraZzenost. Zaradi izlockov tumorja se lahko pojavi huda driska.

LimroMmi
To so tumorji, ki nastanejo v limfnem tkivu. Najpogosteje so prizadete bezgavke. Bolezen delimo v
dve skupini: v Hodgkinove limfome (HL) in v Nehodgkinove limfome.(NHL).

Nehodgkinov limfom

NHL so pri otroku visoko maligne novotvorbe. Delimo jih na B celi¢ne in T celi¢ne limfome. Znaki
bolezni so odvisni od primarnega mesta bolezni in od hitrosti rasti tumorja. Primarno mesto in
hitrost rasti sta odvisna od celi¢ne oblike limfoma.

B celi¢ni limfomi pogosto zrastejo na mestih, ki so fizioloSko bogate z B celicami, to je na sluznicah
zgornjih dihal, Zrela ustne votline in votlih organih prebavil. Znaki bolezni so odvisni od mesta rasti:
motnje dihanja, zamasenost nosu, dihanje skozi usta, smréanje, krvav izcedek iz nosu, mase lahko
izobli¢ijo obraz, izpadanje in majanje zob. Motnje poziranja, povecane bezgavke na vratu. B celi¢ni
limfomi v trebuhu povzro€ajo motnje v pasazi ¢revesa, zaprtje, zaporo Crevesa, bolecine..

T celi¢ni limfomi najpogosteje prizadenejo bezgavke vratu in prsnega koSa. Tumotji s hitro rasto¢im
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mediastinalnim tumorjem, lahko zgodaj ogrozijo Zivljenje zaradi pritiska na zgornjo veno kavo ali
zaradi dihalne stiske.

Hodginov limfom

Prvi znaki bolezni so povecane bezgavke. Bezgavke so nebolece, najveckrat se pojavijo na eni strani
vratu. Bezgavke se tipajo kot vretka z orehi. Ce se bezgavke povedajo v prsnem kosu ima otrok
tezave z dihanjem, pojavi se kaselj. Pri tej bolezni se lahko pojavijo tudi drugi znaki, imenujemo jih
B simptomatika: poviSana temperatura, no¢no potenje, srbez koze, hujSanje.

WILMSOV TUMOR

To je ledvi¢ni tumor. Najveckrat so otroci brez tezav. Starsi v€asih sami opazijo bulo v trebuhu ali
jo zatipajo. Tudi pri zdravniskem pregledu veckrat slucajno zatipajo ta tumor. V¢asih otroci toZijo o
bolecinah v trebuhu, lahko se pojavi krvav urin. Ta tumor je lahko obojestranski.

RABDOMIOSARKOM

To je najpogostejsi tumor mehkih tkiv. Pojavi se na podroc¢ju glave in vratu, v secnem mehurju in
spolnih organih. Redkeje se pojavi v miSicah udov, prsnega kosa in trebuha. Ce se tumor pojavi v
orbiti povzroca proptozo. Znaki tumorja v ORL podrocju so bole¢ina v obnosnih votlinah, v usesu,
disfagijo, otezeno dihanje skozi nos, krvavitve, razobli¢enje obraza, povec€an intrakranialni pritisk,
pareze zivcev.. Pojavi se lahko nebole¢ tumor na podroc¢ju obraza ali vratu.

Bolezen v secilih se kaze z mikcijskimi motnami, hematurijo. Pri deklicah se lahko delcki tumorja
izlo€ajo iz vagine. Pri fantkih se pojavi oteklina skrotuma. Na udih se bolezen kaze kot neboleca
novotvorba.

OSTEOGENI SARKOM

Ta bolezen lahko prizadene katerokoli kost. Najpogosteje se pojavi v dolgih kosteh. Mesta znacilna za
to vrsto tumorja so spodnji del stegnenice ali zgornji del golenice. Ewingov sarkom pa najpogosteje
nastane v medenici, diafizah dolgih kosti in v plosc¢atih kosteh.

Znaki bolezni so bolecina, ki sprva obi¢ajno ni stalna, nato se stopnjuje. Nad prizadetim mestom
se pojavi oteklina ali jasni tumor. Ewingov sarkom lahko spremlja poviSana temperatura, pove¢ana
sedimentacija, anemija, povecano Stevilo levkocitov. Tipi¢na rentgenska slika za osteogeni sarkom
je krona kostnih spikul v mehkih tkivih nad tumorjem, za Ewingov sarkom je znacilna spremenjena
kostnina, ki jo primerjajo z videzom prerezane cebule.(2)

TUMORJI ZARODNIH CELIC

Zarodne celice so celice, ki se v maternici nosece Zene razvijejo v plod. Nekatere te celice ostanejo
v razli¢nih delih otrokovega telesa Se po rojstvu. 1z teh celic lahko zraste tumor. Tumorji so lahko
benigni ali maligni, oziroma zreli in nezreli.

Ti tumorji se pojavijo v ovarijih testisih, pogosti so zunaj gonad, pojavijo se v trebuhu, spodnjem delu
hrbtenice, prsnem kosSu, vratu in glavi. Glede na vrsto celic iz katerih nastanejo lo¢imo: germinome,
tumor rumenjakove vrecke, teratom, embrionalni karcinom, horiokarcinom.

Tezave, ki se pojavijo pri otroku so razlicne odvisne od mesta tumorja njegove velikosti in od pritiska
na druge organe. Pogosto je prvi znak oteklina ali tumor, ki ga vidimo ali zatipamo. Nekateri tumorji
izlo€ajo posebne snovi, ki jih imenujemo tumorski markerji.

RETINOBLASTOM
Je maligni tumor o€esne mreznice. Najpogosteje se pojavi v prvih treh letih otrokovega Zivljenja.
Lahko se pojavi v enem ali obeh ocesih. Otroci, ki imajo prizadeti obe o¢esi imajo dedno obliko. Pri

67



i’gf. 1L.sklop: Najpogostejse kronicne bolezni pri otroku in mladostniku — akutna poslabsanja in ukrepi medicinske sestre

potomcih otrok z obojestranskim retinoblastomom se v skoraj 50% razvije bolezen.
Znaki bolezni so spremenjena zenica, to se kaze kot odsev na svetlobo kot pri macjem ocesu ali
Skiljenje. Pri velikem tumorju se pojavi bolec¢ina, rdecina in slab vid.

JETERNI TUMORJI

jeterni tumorji pri otrocih so zelo redki. Locimo dve vrsti tumorjev: hepatoblastom, in hepatocelularni
karcinom. Lahko se zatipa tumor v trebuhu, ali pa se poveca celi trebuh. Ostali znaki bolezni so
bolecina, nejescnost, slabost, bruhanje, izguba telesne teze.

HISTIOCITOZA LANGERHANSOVIH CELIC

ta bolezen se je v€asih imenovala histiocitoza x. To v bistvu ni rakasto obolenje vendar se obnasa
kot rak. Vzrok za to bolezen ni znan. Lahko se pojavi pri ve¢ ¢lanih druzine. Histiocit je normalna
celica, ki pomaga pri uni¢evanju telesu tujih snovi in pri premagovanju okuzb v razli¢nih delih
telesa. Langerhansova celica je ena od vrste histiocitov. Pri teh bolnikih se prekomerno nakopici v
dolocenih delih telesa. Bolezen se lahko pojavi v enem delu telesa, ali v ve¢ delih.

Mozna mesta bolezni so koza (rdeckasto rjav izpuscaj velikosti bucikine glavice po kozi lobanje,
v dimljah, v okolici vratu), kosti (bole¢ina, oteklina), pljuca, jetra, vranica (motnje delovanja teh
organov), zobje, dlesni (oteklina, izpadanje zob), uho (bolecina, stalno vnetje, izcedek), oko (tezave
z vidom, izbocenje zrkla), osrednji ziveni sistem (Cezmerna zeja, povecano izloCanje urina), kostni
mozeg. Drugi znaki bolezni so lahko: poviSana temperatura, otrok ne pridobiva na tezi in nima moci.

3)

DRUGI REDKI TUMORJI
Pri otroku je rak redka bolezen. Nekatere vrste se pojavijo izjemoma, tako naprimer karcinom. Pri
otrocih se lahko pojavi tudi melanom.

TVEGANJE ZA RAZVOJ RAKA

Nekatere podedovanenepravilnostisopovezanezve¢jimtveganjemzarazvoj raka(nevrofibromatoza).
Nekatere kongenitalne malformacije so pogosteje povezane z nastankom raka. Pri nekaterih bolnikih
s kromosomskimi nepravilnostmi so maligne bolezni pogostejse (Downov sindrom). Povecano
tveganje za nastanek raka so tudi prirojeno ali pridobljeno stanje imunske pomanjkljivosti. Pri
bolnikih, ki so ozdraveli zaradi raka, je ve¢ja moznost, da ponovno zbolijo za rakom.

DIAGNOSTIKA MALIGNIH OBOLENJ PRI OTROKU IN MLADOSTNIKU

preden se pri¢ne zdravljenje, je potrebno ugotoviti vrsto in razsirjenost bolezni. Nujno je potrebno
zbrati vse podatke o bolezni, saj se je Sele po natan¢ni diagnozi, mozno odloc¢iti o pravem nacinu
zdravljenja. Najbolj pogosti diagnosti¢ni postopki so: odvzem krvi za hematoloske, biokemi¢ne,
hormonske in koagulacijske preiskave. CitoloSke punkcije, punkcija kostnega mozga, biopsija
kostnega mozga, lumbalna punkcija, rentgenske preiskace, UZ, CT, MR, PET, scintigrafije...Zelo
pomemben je tudi natancen klini¢ni pregled in anamneza.

S citopatolosko preiskavo se opredeli proces iz vzorca tkiva. Do vzorca tkiva se pride s tanko igelno
biopsijo. Ce ta preiskava ne da Zelenega rezultata zdravnik kirurg naredi kirur§ko biopsijo procesa.

ZDRAVLIENJE

zdravljenje otroskega raka je zelo intenzivno in dolgotrajno. Zdravljenje spremlja veliko komplikacij
zaradi osnovne bolezni in kot posledica zdravljenja. Zaradi tega je otrokovo Zivljenje ogrozeno in
zahteva intenzivno ukrepanje in izvajanje intenzivne zdravstvene nege.

Zdravljenje je kombinirano. Uporablja se kemoterapija, bioloska zdravila, hormonska zdravila,
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obsevanje, kirursko zdravljenje in v nekaterih primerih presaditev krvotvornih mati¢nih celic.
Danes se za zdravljenje uporablja kombinacijo ve¢ citostatikov, ki jih bolnik prejema hkrati ali
zaporedoma. Citostatiki so izbrani tako, da se ucinek sesteva ali celo potencira. S kombinacijo ve¢
citostatikov se doseze boljsi zdravilni u¢inek in manj toksi¢nih sopojavov. Za zadovoljiv terapevtski
ucinek je potrebno, da so rakaste celice dovolj dolgo izpostavljene terapevtskim koncentracijam
zdravila. Osnovna naloga kemoterapije je sistemski ucinek, to pomeni zatrtje bolezni v oddaljenih
zarisCih, ki se jih klini¢no ne da dokazati. Te celice bi lahko ogrozile Zivljenje kljub uspesni lokalni
ozdravitvi bolezni.

Za dosego sistemskega ucinka se daje citostatike v zZilo v obliki injekcij in infuzij po doloCenih
protokolih. Redkeje se jih daje per os, s.c., i.m.

Nekateri deli telesa lahko dajejo zatociS¢e rakastim celicam. V tem primeru dajemo citostatike
regionalno (LP) ali venozno v visokih dozah.

Radioterapija je nepogresljiv na¢in zdravljenja nekaterih vrst raka pri otrocih in mladostnikih.
Radioterapija uspesno dopolnjuje kemoterapijo in kirurS§ko zdravljenje. Radioterapija je lokalno
usmerjeno zdravljenje omejenih delov telesa, ki jih je prizadel tumor.

Ceprav ta terapija okvari tudi zdrava tkiva, omogoca ohranitev organa. Ta oblika zdravljenja je za
otroka popolnoma neboleca, edini pogoj je, da med obsevanjem lezi popolnoma mirno.

Operativni posegi so eden od nacinov zdravljenja raka. Pomembno je, da operacije niso mutilirajoce,
da zunanjega izgleda ne spremenijo tako, da ne bi bil sprejemljiv za bolnika.

Presaditev krvotvornih mati¢nih celic je eden od nacinov zdravljenja nekaterih hematoloSkih
onkoloskih bolezni. Uporablja se predvsem pri tistih onkoloskih boleznih, pri katerih klasi¢ni nacin
zdravljenja ne da zadovoljivih rezultatov.

STRANSKI UCINKI ZDRAVLJENJA

Kemoterapija in obsevanje poleg malignih celic unicijo tudi zdrave celice. Prizadete so predvsem
celice, ki se hitro delijo (celice kostnega mozga, celice sluznice prebavil, celice lasnih mesickov). V
teh predelih se najhitreje pojavijo stranski ucinki.

Slabost in bruhanje

Slabost in bruhanje sta odvisna od vrste in doze citostatika. Odvisna sta tudi od osebnostnih lastnosti
posameznika. Pomembno je preprecevanje tega stranskega ucinka pred pricetkom zdravljenja,
redno dneve med zdravljenjem in $e nekaj dni po kon¢anem zdravljenju. Za preprecevanje slabosti
in bruhanja pri otrocih se uporablja razlicne antiemetike, pomirjevala in pri zelo emotegenih
citostostatikih Se dexametazon. Praviloma ta zdravila prejme pol ure pred pricetkom kemoterapije
in naslednje dneve odvisno od vrste citostatikov( Navoban, Setronon, Kytril,Ement, Apaurin,
Dormicum,Dexa).

Sprememba teka

Ta stranski u¢inek se pojavi med ciklusom ali po koncani kemoterapiji. Otroku se spremeni okus,
hrana postane neokusna. Pomaga hrana po zelji, majhni obroki, hrana blazjega okusa. Otroku
ponudimo napitke, sladoled...Redno je potrebno tehtanje, pri preveliki izgubi telesne teze bolniku
ponudimo hiperkalori¢ne napitke, veckrat je potrebno hranjenje po nasogastri¢ni sondi, priporoca
se kontinuirano hranjenje s posebno ¢rpalko. Veckrat je potrebno hranjenje s parenteralno prehrano,
vendar je potrebno otroka in mladostnika spodbujati, da nekaj tudi poje.

Pri otrocih, ki prejemajo hormonska zdravila (kortikosteroide) se pojavi debelost, ki je prehodna.

Spremembe ustne sluznice
Celice ustne votline se hitro delijo, zato so spremembe ob onkoloskem zdravljenju zelo pogoste.
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Pred pricetkom zdravljenja, ¢e je le mozno otroku saniramo zobe. Pomembna je pravilna ustna nega,
redno ¢iS€enje zob in ustne votline. Ustno nego opravlja veckrat dnevno obvezno po vsakem obroku
in pred spanjem. Uporablja lahko mehko zobno §¢etko, pomembno je tudi redno spiranje ust, Ze pred
pri¢etkom onkoloskega zdravljenja.

Ustno nego opravljajo medicinske sestre, ¢e je otrok vecji jo lahko opravlja sam ali ob pomoci
medicinske sestre in starSev. Dnevno redno opazujemo ustno sluznico in jo ocenjujemo in ukrepamo
ob zacetku problemov.

Pomembno je zdravstveno vzgojno delo, da otroka in starSe nau¢imo in jih spodbujamo.

Za preprecitev nastanka sprememb je pomembno redno spiranje ust (kamili¢ni ¢aj, prekuhana
voda, radenska, Zvecilni brez sladkorja...) Ko nastanejo spremembe nadaljujemo s spiranjem poleg
omenjenih tekocin lahko uporabljamo Se druge raztopine (Hexoral, klorheksidin v vodi, gentiana
violet).

Te spremembe so zelo bolece, zato otrok prejema analgetike v razlicnih oblikah (lokalno, per os, i.v.,
1.v. infuzija, trajna subcutana infuzija).

Driska

Lahko se pojavi kot posledica onkoloskega zdravljenja. Pomemben je zadosten vnos tekocin, ¢e
otrok ne more piti ga hidriramo z infuzijo. Hrana naj bo lahka in tak$na, ki ne dodatno napenja.
Pomembna je natan¢na anogenitalna nega zaradi pogostega odvajanja. Koza naj bo ¢ista in suha,
zaS¢itimo jo z ustreznim mazilom (hladilno mazilo, bepanten, jekoderm...).

Obstipacija

Nekateri citostatiki povzro¢ajo obstipacijo. Za lajSanje teh tezav priporocamo pitje tekocin, hrana naj
vsebuje manj masc¢ob in ve¢ vlaknin. Priporo¢amo tudi ve¢ aktivnosti in gibanja. Ce so ti postopki
neucinkoviti bolniku damo ustrezna zdravila po navodilu zdravnika. Velikokrat je potrebno narediti
klizmo, vendar le pod strogim zdravniskim nadzorom, saj je za otroka lahko zelo nevarna zaradi
nizkega Stevila levkocitov in trombocitov.

Znizanje Stevila krvnih celic

Kot posledica kemoterapije se lahko pojavi znizano $tevilo vseh krvnih celic. Ce otrok postane bled,
zaspan, se slabo pocuti, je to posledica padca hemoglobina. V tem primeru otrok dobi transfuzijo
koncentriranih filtriranih in obsevanih eritrocitov.

Zaradi padca trombocitov se pojavijo krvavitve (petehije, sufuzije, hematurija, krvavitve iz nosu,
prebavil, sluzni¢ne krvavitve). V tem primeru trombocite nadomes¢amo z dajanjem koncentrata
trombocitov. V¢asih je potrebna lokalna tamponada.

Nevarnost okuzbe

Med celotnim onkoloskim zdravljenjem otroka ogrozajo okuzbe. Tveganje za okuzbe poveca
nevtropenija. Poleg zunanjih dejavnikov otroka ogroZzajo lastni mikrobi.

Pomembno je upostevati higienske ukrepe. Predvsem je pomembna osebna higiena, striktno
umivanje rok in ¢ista in urejena okolica.

Pozorni smo na vsako ranico in poskodbo koze in sluznice (obnohtje). Vsako spremembo sterilno
oskrbimo jo pokrijemo in jo redno opazujemo.

Med onkoloskim zdravljenjem posebno pozornost posvetimo hrani, ki naj bo prekuhana, dovoljeno je
sadje, ki ga lahko dobro operemo in olupimo. Prepovedano je uzivanje jagod, probioti¢nih jogurtov,
domacega medu, surovih za¢imb, surovega mesa in mesnih izdelkov iz surovega mesa, prepovedana
je hrana iz solatnih barov, siri s plemenito plesnijo). Mleko in mle¢ni izdelki morajo biti pripravljeni
iz pasteriziranega mleka, jajca morajo biti dobro kuhana ali pecena, dovoljen je sladoled v manjsih
zavitkih. Hrana naj bo sveze pripravljena, v hladilniku jo lahko hranimo le en dan.
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Glavno in pogosto edino opozorilo, da je priSlo do okuzbe je povisana temperatura. PoviSana
temperatura nad 38 stopinj ob nevtropeniji je indikacija za takoj$nje zdravljenje v bolniSnici. Tudi
subfebrilna temperatura ali znizana temperatura ob slabem pocutju je indikacija za bolni$nicno
zdravljenje.

Drugi znaki okuZbe so Se obcutek mrazenja, kaselj, izpljuvek, bolecine v grlu, driska bolece in
pekoce uriniranje, bole¢ine v trebuhu in nerazlozljivo slabo pocutje.

Ce pride bolnik med onkoloskim zdravljenjem v stik z noricami, mora otrok dobiti za§¢itno zdravilo
pred okuzbo prvih 96 ur po stiku z noricami. Ce otrok dobi norice ali zoster mora biti hospitaliziran
na Infekcijski kliniki, kjer bo prejemal ustrezno terapijo.

Alopecija
Veliko citostatikov povzroca izgubo las, to je prehodno. Po koncanem zdravljenju lasje zopet

zrastejo. Med zdravljenjem, lahko lasiSce zasc€itijo z lasuljo ali ustreznim pokrivalom.

KoZne spremembe

Med onkoloskim zdravljenjem lahko pride do razli¢nih koznih sprememb. Pojavi se rdeina, koza
je stanjSana, suha.. Koza je bolj obcutljiva na soncne zarke, kozo in glavo zas¢itimo in bolnik naj
se izogiba soncu. Kozo zasc¢itimo s kremo s faktorji. Za nego koze uporabljamo negovalne kreme
in losjone. Pri suhi koZzi uporabljamo vlazilne kreme. Pri pojavu koZznih sprememb je potrebno
obvestiti zdravnika.

Posebno nego zahteva obsevana koza. KoZo je potrebno natan¢no dnevno pregledati in oceniti
spremembe. Po navodilu zdravnika se kozo maze z ustreznim mazilom. Obsevano kozo le rahlo
tuSiramo, osus$imo jo s pivnanjem. Ko se pojavi rde¢ina in suho lus¢enje kozo rahlo potusiramo,
nezno osusimo in koZo namaZemo s sterilnim olivnim oljem ali 15% olivnim oljem v borogalu. Ce
se pojavi vlazno luscenje koze s povrsinsko poSkodovanostjo koze (poskodovan del koze stusiramo z
1% gentiana violet), ¢e se pojavi vnetje ga sterilno oskrbimo. Kot tretja stopnja sprememb se pojavijo
ulceracije, ki jih sterilno oskrbimo (olivno olje, druga mazila po navodilu zdravnika). Pomembno je,
da je koza med obsevanjem suha in ¢ista. Mazila uporabljamo po obsevanju. Obsevalnih ¢rt nikoli
ne odstranjujemo, saj same izginejo.

Obsevalni macek
Priblizno 6 tednov po obsevanju glave je otrok lahko zaspan, utrujen, ima poviSano temperaturo,
glavobol. Je razdrazljiv. Te tezave lahko trajajo nekaj tednov.

NAVODILA ZA VARNO BIVANJE DOMA

- otrok naj se izogiba prahu (pospravljanje),

- odloziti je potrebno obnovitvena dela,

- Ce se v blizini odvijajo obnovitvena dela naj se otrok izogiba tem predelom (zaprta okna),

- izogiba naj se hlevom, pesjakom..,

- v prostoru, kjer biva otrok naj ne bo svezih roz in lon¢nic, ¢e je to neizogibno je potrebno vsak
dan zamenjati vodo, lon¢nice se zaliva v podstavek, ne smejo imeti mokre in plesnive zemlje,

- hisnih ljubljenckov, ki so ze pri hiSi ni potrebno odstraniti iz stanovanja, potrebno je skrbeti
za njihovo higieno in zdravje. Ptice je potrebno oddati. Ljubljencki naj ne bivajo z otrokom v
istem prostoru ali v njegovi postelji. Obiskovalci ne smejo pripeljati svojega psa. Predvsem je
pomembno redno umivanje rok vseh, ki so bili v stiku z ljubljenckom,

- Ce se otrok igra v peskovniku mora biti domac, v njem mora biti nov pesek, po igri ga moramo
nujno pokriti. Obvezno pranje rok po igri v peskovniku,

- spodbujati je potrebno obiske zdravih sorodnikov in prijateljev,
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- otrok naj se igra zunaj, priporo€ljivi so sprehodi v naravi,

- pomembno se je izogibati okuzbam od soljudi,

- otrok naj ne obiskuje bolnih sorodnikov,

- otroka naj obiskujejo le zdrave osebe,

- otrok naj se izogiba javnim prevoznim sredstvom,

- otrok naj ne obiskuje velikih trgovskih centrov in tudi mest, kjer je veliko ljudi,
- izogiba naj se igriS¢ kjer je veliko otrok,

- otrok naj se ne udelezuje prireditev v zaprtih prostorih,

- prepovedano je kopanje v bazenih in toplicah,

- otrok naj se ne sonci,

- vsak dan je potrebno pregledovati usta,

- mehko zobno $¢etko je potrebno menjati na 2 tedna,

- po vsakem obroku naj si otrok spira usta (¢aj,mineralna voda..),
- po vsakem bruhanju naj si spira usta,

- dnevno prekuhavanje steklenick in dud,

- dnevna nega koze (tekoce otro$ko milo),

- nega koze z vlazilnimi kremami,

- redno umivanje rok,

- dnevna menjava brisac in perila,

- pranje brisac in perila vsaj na 60C.(3)

ZAKLJUCEK

Maligno obolenje pri otroku in mladostniku pomeni hud psihicen stres za celo druzino; za bolnega
otroka, sorojenca in starSe. Pojavi se potrtost in zaskrbljenost zaradi bolezni in stranskih u¢inkov
zdravljenja. Preganja jih misel na zakljucek in izid zdravljenja. Otrok in mladostnik potrebujeta
podporo cele druzine.

Poucenost otroka in starSev o bolezni in zdravljenju, odpravi Stevilne strahove in skrbi. Pomembno
je sodelovanje z vsemi zdravstvenimi delavci. Pri delu z bolnikom in njegovimi svojci sta enako
pomembna ustrezna strokovna obravnava kot primeren ¢ustveni odnos.

Ta odnos daje bolniku zaupanje do zdravljenja in mu povecuje samozavest. Eden od najpomembnejsih
elementov odnosa med bolnikom in njegovimi star$i je komunikacija. To je dajanje in sprejemanje
sporo€il. Komunikacija odraza naSa znanja, staliS¢a, Custva in razmisljanja. Lahko je besedna in
nebesedna.

V preteklosti so navadno otroku in mladostniku prekrili resnico o bolezni. IzkuSnje same kazejo, da
otroci in mladostniki sami odkrijejo, da gre za raka. S prikrivanjem ne zasc¢itimo bolnika. Otrok in
mladostnik Cutita, da je nekaj narobe, pocutita se slabo, izpostavljena sta bole¢im posegom in tezkim
terapijam. Obenem pa Cutita strah in bojazen starSev in prijateljev.

Odkrit pogovor z otrokom in mladostnikom zmanj$a njegovo negotovost, strah in obc¢utek krivde.
Odkritost prispeva k boljSemu sodelovanju otroka in mladostnika v procesu zdravljenja in zdravstvene
nege.
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ZDRAVSTVENA NEGA IN KRONICNA OBSTIPACIJA PRI
OTROKU S POSEBNIMI POTREBAMI V ZAVODU

JozZica Brencic dipl.m.s.,
Ivanka Limonsek, dipl.m.s., univ. dipl. org.
ZUDV Dornava

IzZvLECEK

Velik del uporabnikov ZUDV Dornava ima tezave s kroni¢no obstipacijo. Veliko vzrokov je skritih
ze v njihovem osnovnem obolenju in stanju, ali pa je neposredno in posredno povezano z njim. Ker
sama obstipacija povzro¢a veliko tezav tako uporabnikom kot zaposlenim, smo se za izboljSanje
kakovosti bivanja nasih uporabnikov na nivoju zavoda odlocili za sistematicen pristop k reSevanju
te problematike.

Kljuéne besede:
obstipacija, oseba s posebnimi potrebami, ukrepi medicinske sestre

Uvop

Na splosno velja, da je obstipacija iztrebljanje majhnih koli¢in trdega blata, ki ga ponavadi spremlja
mocno napenjanje. O kroni¢nem zaprtju govorimo, kadar prihaja do iztrebljanj manj kot tri krat
tedensko. Pogostnost iztrebljanja je v veliki meri odvisna od pretoka crevesne vsebine. Ugotovljeno
je, da je Cas pretoka vsebine skozi ¢revo pri kroni¢no zaprtih otrocih moc¢no podaljSan (v povprecju
kar na 80 ur). Masa blata je odvisna od nadina prehrane, predvsem vsebnosti vlaknin v njej. Siroko
¢revo zlasti danka sluzi skladiS¢enju blata, za regulacijo defekacije in drznost-kontinenco pa so
pomembne misice medeni¢nega dna ter obe zadnji¢ni miSici zaZemalki — notranji in zunanji sfinkter.

Vzroki kroni¢nega funkcionalnega zaprtja:

» Konstitucionalni: - genetska predispozicija
- t.1. lenost Crevesja

» Psihogeni: - depresivnost
- anoreksija nervoza
- vedenjske motnje
- vzgojne napake pri navajanju na Cistost
- kroni¢ni psihicni stres

» Situacijski: - pomanjkanje Casa za redno odvajanje
- neurejene sanitarne razmere
- premalo gibanja

* Prehrambeni: - prehrana revna z vlakninami
- pretirano uzivanje mleka
- dehidracija

Organski vzroki kroni¢nega zaprtja:
» Prirojene nepravilnosti ¢revesa: - prirojene zoZzitve
- prevec zavito ¢revo
* Vnetne in druge pridobljene zozitve Crevesja
» Bolezni osrednjega zivéevja: - prizadetost mozganov (npr. cerebralna paraliza)
- prizadetost hrbtenjace npr. mielomeningokela
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* Bolezni ¢revesnega ozivcenja npr. Hirschprungova bolezen (motena ali odsotna peristaltika
zaradi odsotnosti zivéevja v steni ¢revesa).

* Presnovne bolezni npr. sladkorna bolezen, hipotireoza

e Zdravila

KRONICNA OBSTIPACIJA PRI OSEBAH S POSEBNIMI POTREBAMI

Uporabniki s posebnimi potrebami so tiste osebe, ki se telesno ali duSevno niso in se ne razvijajo
tako kot njihovi zdravi vrstniki. Vzroki razvojnih motenj so lahko prirojene bolezni ali anomalije,
obporodne komplikacije, posledice tezjih obolenj v zgodnjem otrostvu ter posledice poskodb -
najveckrat kraniocerebralnih.

Kot mnogo drugih ljudi tudi uporabnike ZUDV Dornava muci kroni¢no zaprtje, ki ga pogosto
spremljajo Se druge tezave, npr. napetost trebuha, napihnjenost, boleCine, napenjanje z vetrovi,
nejescnost, jok, agresija...Ti simptomi so neprijetni in boleci, ter vplivajo na sploSno pocutje in
kakovost zivljenja uporabnikov v zavodu.

Najpogostejsi vzroki za obstipacijo pri nasih uporabnikih so:
- Cerebralna paraliza
- Nezadostna telesna aktivnost
- Stranski uc¢inki zdravil
- Motnje poZiranja

Cerebralna paraliza

Cerebralna paraliza je stanje s katerim oznacujemo kroni¢no poSkodbo mozganov. Posledica je
pomanjkanja kisika v zgodnjem obdobju Zivljenja. Klini¢ne slike cerebralne paralize so razli¢ne, a
najbolj pogosto vidimo razli¢ne stopnje spasti¢ne paralize.

Pri cerebralni paralizi gre torej za poSkodbe osrednjega zivénega sistema, ki je med ostalim
odgovoren za delovanje pre¢noprogastih misic za gibanje, ki so pod vplivom naSe volje. Istocasno
je poskodovano delovanje avtonomnega zivénega sistema, ki ni pod vplivom nase volje.
Avtonomni zivéni sistem je odgovoren za pravilno delovanje gladkih miSic, v organizmu ( gladke
miSice Crevesja, krvne zile in nekatere druge organe). Obstipacija je velik problem, ki spremlja
bolnike s cerebralno paralizo. Pri njih se javlja spasti¢ni tip zaprtja- znacilen za nevropatske osebe
in bolnike z moZzganskimi okvarami. Povzro¢a ga zmanjs$an tonus trebusnih misic in gladkih misic
¢revesja. Za akt odvajanja so potrebne trebusne —precnoprogaste in ¢revesne-gladke miSice.
Aktivnost tankega Crevesja je obi¢ajno najvecja neposredno po obroku. To je posledica raztezanja
zelodca, ki se prenasSa na steno tankega ¢revesa in ta peristalticni val potuje napre;.

Nezadostna telesna aktivnost

Gibanje je pomemben element, ki je potreben za uspesno odvajanje.

Pri vecini uporabnikov je zaradi okvare centralnega ali perifernega Zivénega sistema iz kakrSnega
koli vzroka pac prisotna tezja pomicnost ali pogosto tudi nepomic¢nost, kar §e dodatno ovira procese,
v katerih je potrebno delovanje precnoprogastih in gladkih misic. Kar dve tretjini naSih uporabnikov
jenepomicnih. Gibanje namrec¢ pozitivno vpliva na hitrost pasaZe vsebine ¢revesja ter na peristaltiko.
Dolgotrajna nepomic¢nost uporabnikov pogojuje Stevilne kontrakture, ki posredno prav tako vplivajo
na izrazitejSo obstipacijo saj slabSanje pomicnosti isto¢asno pogojuje tudi vecjo togost Crevesja, kar
upocasni pasazo ¢revesne vsebine.

78



111. sklop: Primeri dobre prakse ﬁ‘

Stranski ucinki zdravil

Dolocena za nase uporabnike nujno potrebna zdravila (antiepileptiki, sedativi, antidepresivi, opiati,
nesteroidna protivnetna zdravila...) imajo kot negativen stranski u¢inek prav obstipacijo. Nekatera
slabsajo peristaltiko, nekatera povzrocajo elektrolitske motnje, ki lahko vodijo v togost miSic v
¢revesni steni, nekatera lahko tudi posredno zmanj$ajo volumen blata-diuretiki.

Motnje poZiranja

Veliko naSih uporabnikov ima teZave pri poziranju, mletju, grizenju hrane in pri pitju.. Hrana in
tekocina jim zaletava, ob tem kasljajo, hranjenje in pitje je tezavno in dolgotrajno. Zato je potrebno
pri posamezniku prilagoditi konsistenco hrane, ki je v ve€ini primerov pasirana oz. drobno sesekljana.
Pri nekaterih uporabnikih pa so motnje poziranja tako izrazite, da potrebujejo nazogastri¢no sondo
ali gastrostomo.

Pri uporabnikih, ki so hranjeni s pasirano hrano pogosteje prihaja do obstipacije Ze zaradi same
konsistence hrane, saj ima slednja velik vpliv na vzpodbujanje peristaltike. Prav tako je volumen
takne prehrane manjsi in s tem pritisk na steno ¢revesja, ter vzpodbujanje prebavnih refleksov. Ze
zacetni prebavni akt (ko pride hrana v usta) je moten, saj prakti¢no ne prihaja do Zvecenja hrane v
ustih, kar pogojuje zmanjSanje izlocanja ali celo ne izlo€anja sline, kar vodi v oslabljene nadaljnje
reflekse in procese prebave.

KAKO UKREPAMO NA NIVOJU ZAVODA

Vemo, da osnovo zdravljenja kroni¢ne funkcionalne zaprtosti, kot tudi njeno preprecevanje,
predstavljajo prehrana bogata z vlakninami, zadosten vnos tekocin in dovolj telesne aktivnosti.

Pri naSih uporabnikih ne moremo odpraviti primarnih vzrokov obstipacije, zato se trudimo, da jim v
¢im ve¢ji meri olajSamo tezave, ki se pri posameznikih razlicno manifestirajo glede na:

starost,

osnovno obolenje in stanje,

stopnjo prizadetosti,

osebnost posameznika.

Ker ne moremo vplivati na osnovno bolezen ter nimamo vpliva na nezadostni telesno gibanje
temeljito izvajamo vrsto vzporednih aktivnosti, ki pri posamezniku z obstipacijo vzdrzujejo
frekvenco odvajanja.

Glavni poudarek pri prehrani z ve¢ vlakninami je na povecani kolicini Zzivil, bogatih s celulozo
in z dolocenimi ogljikovimi hidrati, saj celuloza in presezek sladkorja neposredno pospesujeta
peristaltiko- gibanje Crevesja.

Balastna prehrana pritegne vodo po principu ozmoze. Zvec¢ana masa blata spodbuja gibanje Crevesja
in s tem vpliva na hitrost vsebine skozi ¢revo. Vlaknine so rastlinski polisaharidi, ki jih ¢lovek s
svojimi encimi ne more prebaviti: celuloza, hemiceluloza, lignin. To so netopne vlaknine. Najvec
balastnih snovi je v lupinastem sadju, zelenjavi, stro¢nicah, semenih, nepredelanih Zitaricah (npr,
ovsenih kosmicih, polnozrnatih izdelkih iz Zitaric ).

Odvajalno delujejo tudi nekatere soli, ki vsebujejo magnezijeve katione in fosfatne anione. Najdemo
v dovolj veliki koli¢ini tudi v nekaterih mineralnih vodah, npr. Donat Mg.

Prehrana v zavodu je sestavljena tako, da so Zivila, ki jih uporabljamo v kuhinji za pripravo hrane
izbrana po nacelih zdrave prehrane, kar pomeni, da so kakovostno in koli¢insko zastopana tako,
da omogocajo dobro prehranjenost in preprecujejo bolezni presnove. Vodilo za pripravo zdrave
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prehrane so nam Smernice zdravega prehranjevanja v vzgojno izobrazevalnih ustanovah - le te je
izdalo Ministrstvo za zdravje novembra 1. 2005.

Vsa zivila se pripravljajo na nacin, da se kolikor je mozno izognemo skritim mascobam, ne
uporabljamo instant pripravkov, ki se uporabljajo v vecini vecjih kuhinj in dosledno upostevamo
vsa zakonska dolocila glede higienskih smernic.

V jedilnikih so vsakodnevno prisotna zdrava in naravna zivila, kot so: ajdova kasa, prosena kasa, kus
kus, CiCerika, soja, leca, fizol, polenta, ovseni kosmici, sezonska zelenjava, sveze sadje, probioti¢ni
jogurti, ¢rn in graham kruh...

Uprabniki, ki so hranjeni po NGS ali PEG, dobivajo industrijsko pripravljeno hrano obogateno z
vlakninami.

UVEDBA ODVAJALNIH ZAJTRKOV IN LACTECON SIRUPA

Pred tremi leti smo se zaradi velikih teZzav z obstipacijo in zaradi mnozi¢ne uporabe odvajal
(Dulcolax supp. in Dulcolax tbl., pogosto tudi klizem) odlo¢ili za uvedbo odvajalnih zajtrkov. Sprva
na oddelkih, kjer bivajo nepokretni uporabniki in je najvec tezav z obstipacijo. Sestavili smo ustrezne
jedilnike, ki vsebujejo zivila z ve¢jo vsebnostjo vlaknin in probiotikov (polnovredne Zitarice, ovseni
kosmic¢i, polenta).

Sestavni del zajtrka je tudi suho sadje z lanenim semenom. Vsak vecer se namoci suho sadje, ¢ez
noc se izloci pektin, zjutraj pa se tekocina s suhim sadjem pripravi v sadno kaSo, ki jo uporabniki
zauzijejo na teSce pred zajtrkom.

Iz jedilnikov smo izkljucili kakav, ¢okolado in ¢okolino, namesto sladkorja se vsa hrana sladka z
medom..

Isto¢asno smo zaceli pri osmih uporabnikih z uvedbo Lactecon sirupa. Gre za laktulozno odvajalo,
laktuloza je sladkor, podoben navadnemu mle¢nemu sladkorju, ki je v materinem pa tudi kravjem
mleku. Za razliko od mle¢nega sladkorja, ki ga prebavimo in njegove sestavine iz ¢revesa preidejo
v kri, je laktuloza za nase prebavne encime neprebavljiva. Zato ostaja »ujeta« v €revesu. Nanjo
se v ozkem crevesu veze voda in zato je koli¢ina tekocine, ki prispe v Siroko ¢revo prevelika, da
bi jo ¢érevo lahko v celoti vsrkalo. Zato je blato mehkej$e in ga laze odvajamo. Se pomembnejse
pa je probioticno delovanje laktuloze, ki je hrana za nekatere rodove koristnih bakterij v Sirokem
¢revesu. Zato laktuloza spodbudi razmnoZevanje in razrast koristnih bakterijskih vrst. Pri bakterijski
presnovi nastajajo iz laktuloze t.i. krattko verizne mascobne kisline, ki zvec¢ajo osmotski pritisk in
kislost blata. Kisla ¢revesna vsebina spodbudi kré¢ljivost ¢revesja in prispeva k hitrejSemu iztisu
vsebine. Bakterije in produkti njihove presnove predstavljajo klju¢ni prostorski delez v blatu, zato
se tako zveca tudi koli¢ina blata, kar spet spodbudi ¢revo k okrepljenemu krcenju.

VELIK POUDAREK DAJEMO TUDI PITJU TEKOCINE

Tekocina, ki jo zauzijejo uporabniki je neomejena koli¢ina vode, nesladkanega ¢aja, gosti sokovi
in sveze stisnjeni sadni sokovi . Ob vsem tem dobijo Se tekocino iz ostalih zivil (juhe, kompoti,
probioti¢ni jogurti in sadne kase). Na tesce se ponudi Donat Mg.

Vsi uporabniki, ki lahko sami izrazijo zeljo, popijejo toliko tekocCine, kot Zelijo, za ostale, ki ne
morejo izraziti Zelje pa poskrbijo zaposleni.

Ponujanje teko€ine je zaradi izrazitih motenj poziranja pogosto otezeno in dolgotrajno. Tekocina se
jim ponuja iz kozarca, po zlicki sondi ali gastrostomi

DOKUMENTIRANJE
Vsak uporabnik ima izdelan individualen program izvajanja zdravstvene nege po procesni metodi
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dela, ki se oblikuje glede na njegove potrebe in deficite. Vsakih Sest mesecev se vrsi evalvacija,
kjer se sprotno korigira zastavljene cilje. V IP se opredelijo aktivnosti zdravstvene nege glede na
negovalne probleme.
Pomemben pripomocek za kakovostno delo v zdravstveni negi je dokumentiranje opravljenih
postopkov in posegov. V ta namen smo v zavodu uvedli veliko potrebne dokumentacije.
Za zivljenjsko aktivnost izlo€anje in odvajanje sta najpomembnejSa dokumenta:

- odvajalni list in

- bilanca zauzite tekoc¢ine
To sta v zavodu uradna dokumenta, ki se redno in skrbno belezita in arhivirata, ob vseh ostalih
dokumentih zdravstvene nege.

VREDNOTENJE

Po enem mesecu poskusnega uvajanja odvajalnih zajtrkov in Lactecon sirupa smo s pomocjo
pregleda dokumentacije ugotovili pozitivne rezultate na podrocju tezav z obstipacijo, saj se je
Stevilo odvajal v obliki tablet in sveck bistveno zmanjSalo. Zato smo uvedli odvajalni zajtrk vsem
uporabnikom, ki imajo teZave z odvajanjem, prav tako smo postopno uvedli Lactecon sirup. Pristop
je bil individualen, glede na potrebe samega uporabnika.

Ce pogledam nazaj lahko danes z zadovoljstvom ugotovim, da je bilo na tem podro&ju Ze veliko
narejenega v prid lajSanja specifi¢nih vsakodnevnih teZzav nasih uporabnikov.

Vse to nam daje tudi pozitivho motivacijo, da se na tem podrocju Se trudimo v prid kakovostnega
bivanja nasih uporabnikov in zadovoljstva zaposlenih.

ZAKLJUCEK

Kroni¢na obstipacija je zelo trdovratna tezava, ki lahko precej zmanjsuje kvaliteto Zivljenja. Se
posebej pomembno mesto pa ima pri nasih uporabnikih, ki so Ze v osnovi prizadeti zaradi prirojenega
ali pridobljenega osnovnega obolenja. Svojih tezav ne znajo izraziti na obic¢ajen nacin, zato mora
medicinska sestra imeti za to strokovno podro¢je dela specifiéna znanja in sposobnosti.

V naSem zavodu obvladujemo tezave uporabnikov v zvezi z obstipacijo dokaj uspesno s sodobnejSimi
pristopi, ki so terjali veliko truda ter profesionalnega pristopa predvsem od zaposlenih. Potreben pa
je bil tudi posluh vodstva, saj sodoben in zdrav na¢in prehrane pomeni tudi vecji finan¢ni izdatek.
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PATRONAZNA ZDRAVSTVENA NEGA OTROKA S
SINDROMOM PIERRE-ROBIN

Trobec Katarina, dipl.m.s.
Zdravstveni dom Ljubljana, enota Vic-Rudnik

IzvLECEK

Deklicajebilarojenas Pierre-Robinovim zaporedjem. V prispevku je opisan njen razvoj in posebnosti
pri zdravstveni negi sprva v porodnisnici, nato pri negi v domacem okolju. Opisane so njene dihalne
stiske in tezave pri hranjenju, saj je to predstavljalo najvecji problem pri njenem napredovanju.
Njena sprva tezka pot se uspesno zakljucuje, pot, ki sta ji jo olajSala zelo skrbna starsa, ki sta tudi
sama morala preko mnogih ovir.

Kljuéne besede:
zdravstvena nega, otrok, patronazna medicinska sestra, sindrom Pierre-Robin

Uvob

Pierre-Robinovo zaporedje ali sindrom je relativno redka bolezen, katere natancen vzrok ni znan.
Gre za prirojene anomalije delov obraza, zaradi Cesar otroci tezko dihajo in jedo. Literature je v
slovenscCini izjemno malo, ve€inoma je dostopna v angleskem jeziku. Kljub tezkim zacetkom pri
novorojencku pa je stanje kirurSko ozdravljivo, otroci zazivijo normalno zivljenje in kasneje v
razvoju povsem dosegajo vrstnike. Pri obravnavi otroka sodeluje velik zdravstveni tim sestavljen
iz porodnicarja, pediatra, maksilofacialnega kirurga, razvojne ambulante, nevrofizioterapevta,
psihologa, medicinskih sester, patronazne medicinske sestre in po potrebi Se kakSnega specialista.

Metode:
opisna metoda dela, razpolozljiva literatura, pogovor z mamico bolne deklice

OPIS PRIMERA

Naj najprej na hitro opiSem glavne znacilnosti Pierre-Robinovega sindroma. Okrog poimenovanja
te bolezni je nekaj razliénih mnenj; nekateri namesto sindrom raje uporabijo izraz deformiranost
ali Se raje zaporedje. Ne gre namreC za genetski sindrom, pac¢ pa za verigo nekaterih razvojnih
nepravilnosti, ki vodijo druga v drugo.

Pierre-Robinovo zaporedje je prirojena nepravilnost obraza. Znacilna je nenavadno majhna spodnja
celjust, dislokacija in zapadanje jezika in posledi¢no obstrukcija zgornjih dihalnih poti. Pogosta je
tudi palatoshiza, to je razcep mehkega neba. Pri teh otrocih je tudi pogostejSa prevalenca gastro-
ezofagealnega refluksa. Incidenca je po tuji literaturi od 1/8500 do 1/30.000 otrok.

Novorojencki imajo najpogosteje tezave z dihanjem in hranjenjem, saj jezik nekontrolirano zapada
in zapira dihalno pot in tudi sicer ne more prevzeti obi¢ajne vloge pri hranjenju. Potrebna je temeljita
edukacija starSev, saj so potrebni posebni pristopi pri hranjenju, opazovanje otroka 24 ur na dan,
posebej pozorno med spanjem, nauciti se morajo prepoznati znake dihalne stiske (smrcanje, stokanje,
cianozo), oceniti kdaj otrok popije premalo mleka, ukrepanje ob dusenju, otezko¢enem dihanju...
Dobra novica je, da je prognoza dobra, vecina otrok se po operativnem zdravljenju razvija normalno
in sCasoma doseze vrstnike brez vidnih posledic bolezni.

Deklica B.A. je bila rojena s Pierre-Robinovem zaporedjem, katerega so diagnosticirali takoj po
rojstvu. Rojena je bila ob terminu, z normalno porodno tezo, tudi prve preiskave po rojstvu z izjemo
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Apgarja (8,8,0), so bile v mejah normale (UZ kolkov, TEOAE).Takoj ob rojstvu je imela hudo
dihalno stisko, zato je bila premeScena v EINT, kjer je za dihanje potrebovala orofaringealni tubus.
Hranjena je bila delno s prilagojenim cucljem, deloma po NGS. Po enem tednu je toliko napredovala,
da je jedla samo po cuclju in je bila premescena k materi na oddelek. Ob odhodu domov je na tezi
napredovala in bila naro¢ena na kontrolo v ambulanto za maksilofacialno kirurgijo.

Po prihodu domov je imela obcasne dihalne stiske, zaradi tezav s hranjenjem je tudi veckrat
nazadovala na tezi. Potrebni so bili pogosti obiski patronazne medicinske sestre, predvsem za pomo¢
pri rokovanju z deklico, hranjenju, namescanju v ugoden poloZzaj za dihanje in za psihi¢no oporo
mamici. Moram poudariti, da je bila mati zelo realna, mirna, mocna oseba, kar je Se bolj obcudujoce
ob dejstvu, da je tujka, v Sloveniji zZivi komaj nekaj let, slabo pozna jezik in zdravstveni sistem.
Poleg tega je vecina literature v tujem jeziku, ki ga ne pozna, zato je najela prevajalce, da so ji ¢lanke
in drugo literaturo prevajali v materin jezik.

Hitro se je priucila posebnosti pri negi deklice vendar je imela deklica kar hude tezave z dihanjem,
veckrat je kazala znake hipoksije, pri dihanju je uporabljala pomozZne dihalne miSice, slabo je spala.
Zaradi teh tezav, ki so zanjo predstavljale velik fizi¢ni napor, je potrebovala vecji vnos kalorij,
zato bi morala popiti ve¢ mleka. Jedla pa je zelo tezko, jezik ji je pri hranjenju nagajal in uhajal
navzad, velikokrat se ji je zaletelo poleg tega je pa Se veliko polivala, saj je imela prisoten tudi
gastroezofagealni refluks, ki ji je tezave Se poglabljal. Zaradi vseh pridruzenih teZav je zacela kljub
skrbni negi nazadovati na tezi. Tako je bila veckrat za kratek ¢as hospitalizirana, kjer so ji vstavili
sprva nazogastricno sondo, kasneje pa perkutano gastrostomo. Postopoma se je stanje izboljSevalo,
dihanje se je v starosti 4 mesecev tako popravilo, da je lahko spala nekaj ur nepretrgoma- ob seveda
terapevtsko pravilnem polozaju. Koza okrog gastrostome se je zaradi nenehnega drazenja veckrat
vnela, dvakrat je imela opravljeno tudi lapizacijo zaradi razraS$canja brazgotin. Mati je v starosti 6
mesecev zacela z uvajanjem meSane prehrane, malo po gastrostomi, malo po zli¢ki. Po zacetnih
tezavah se je deklica privadila na zlicko, tako da danes, v starosti 1 leto in 9 mesecev hrane ni
potrebno vec pasirati, je vse, sadje, zelenjavo, meso, zato ji bodo v prihodnjih dneh odstranili
gastrostomo. S strani maksilofacialne kirurgije pa so se odlo¢ili, da bo operirana v starosti dveh let
in pol, torej poleti naslednje leto. Razvoj spodnje ¢eljusti se je pospesil, tako da laicno oko sploh ne
opazi razlike med njo in zdravim otrokom. Shodila je pri 16 mesecih, ravno tako, kot njena zdrava
starejSa sestrica. Tezav z dihanjem nima vec¢, ne glede na to, v katerem poloZzaju je. Z druzino je bila
na dopustu, veselo Ceblja, rada se igra, razume besede, izgovarja jih pa Se ne. Vpisana je tudi v vrtec,
saj se je mami iztekel podaljSan bolniski dopust. Tako bo med vrstniki, ki sploh ne bodo opazili, da
je bila kot dojencek bolna in da je potrebovala posebno nego.

ZAKLJUCEK

Pri prirojeni motnji je potrebna natan¢na edukacija starSev, saj se morajo doma v kriti¢nih trenutkih
trezno in mirno odzvati. Tu pomembno nastopi tudi vkljucevanje patronazne medicinske sestre,
ki mora poznati tako bolezen kot tudi ukrepanje pri zapletih, ki so predvsem resni pri tezavah z
dihanjem in hranjenjem. Poleg obi¢ajnih 8 patronaznih obiskov v druzini z dojenckom v starosti
do enega leta, so potrebni dodatni obiski na podlagi delovnega naloga. Potrebno je namrec
nadzorovanje napredovanja telesne teze, ki je ogrozena najprej zZe zaradi otezenega hranjenja samega
(otrok ne more sesati, hrani se s pomocjo prilagojenega cuclja ali preko nazogastri¢ne sonde, oz.
gastrostome), polivanja zaradi gastro-ezofagealnega refluksa, in tudi zaradi nezadostnega vnosa
kalorij, ki je pove€an zaradi dihanja s pomoZznimi dihalnimi miSicami. Potrebno je tudi nadzorovati
nasicenost krvi s kisikom, saj je dihanje mo¢no odvisno od polozaja v katerem otrok lezi. Jezik mu
namre¢ nekontrolirano zapada in zapira dihalno pot. Posebno pozornost se namenja tudi rokovanju z
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otrokom, saj mora biti vedno v vseh polozajih obrnjen na bok ali trebuh - tudi v narocju. To so silno
tezki trenutki za vso druzino, zato potrebujejo podporo in potrditev s strani zdravstvenega delavca Se
bolj, kot so jo v bolnisnici, ko je bil vedno nekdo v blizini. Poleg tega se v domacem okolju pojavijo
problemi, ki jih v bolni$nici ni bilo in takrat potrebujejo ob sebi strokovno pomoc.

V tem konkretnem primeru so bili starsi tujci, slabo so poznali slovenski jezik, saj so se pred kratkim
preselili v Slovenijo. Oce je vzdrzeval druzino, zato je bil odsoten cele dneve in je bila tako mati
sama z dojenéico in nekaj let starej$o h&erko, ki je tudi potrebovala njeno pozornost. Ziveli so v
majhni, zatohli, vlazni sobici, ki jim je predstavljala kuhinjo, dnevno sobo, otrosko sobo, spalnico...
Proti svoji navadi sem materi tudi dala svojo osebno telefonsko Stevilko, ¢esar sicer nisem dolzna a
sem vedela, da je ne bo zlorabljala in jo bo uporabila res v primeru, ko bo v stiski. Se po zakljudku
obiskov sem jo veckrat poklicala, nazadnje prejS$nji teden, ko mi je zagotovila, da deklica lepo
napreduje in ¢aka na odstranitev gastrostome.
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PATRONAZNA ZDRAVSTVENA NEGA ROMSKE DRUZINE S
KRONICNO BOLNIM OTROKOM

Blanka Dugar, dipl.m.s.
Zdravstveni dom Murska Sobota, Patronazna sluzba
blanka.dugar@hotmail.com

IzZvLECEK
Kljuéne besede:
kroni¢no bolan otrok, romska druzina, patronazna zdravstvena nega

Predstavitev:

Bolezen je stalnica nasih zivljenj; z njo se sreCujemo v svojem privatnem Zzivljenju in/ali poklicno.
Sproza celo paleto neprijetnih Custvenih odzivov in ustvarja probleme — zato se je bojimo; toliko
bolj, e je bolan otrok; Se huje je, ¢e je bolan hudo ali kroni¢no. Druzine in bolni otroci v njih se na
razli¢ne nacine spoprijemajo s problemi in spremembami, ki spremljajo kroni¢no bolezen. Namen:
V prispevku se ne osredotoca na konkretne kroni¢ne bolezni otrok, temvec na celovito obravnavo
romske druzine s kroni¢no bolnim otrokom. Predstavljena je dinamika njihovih medsebojnih odnosov
in specificna zdravstvena kultura, v kateri se prepletajo ostanki tradicionalne preteklosti z zametki
sodobne akulturizacije. Podan je kratek opis temeljnih otrokovih potreb in procesi adaptacije otroka
na kroni¢no bolezen. S programirano zdravstveno vzgojo, ki temelji na Maslowi hierarhi¢ni lestvici
potreb in se izvaja v okviru preventivnega patronaznega zdravstvenega varstva, druzini s kroni¢no
bolnim otrokom pomagamo, da so omenjene potrebe ¢im bolj kvalitetno zadovoljene. Sklep:
Patronazne medicinske sestre delujejo na domovih svojih varovancev in tako najbolj kompleksno
spremljajo njihovo zdravstveno in socialno stanje. Pri opravljanju zdravstvene nege so avtonomne z
omejitvami v okviru svojih kompetenc.

Uvop

Zdravje je temeljna pravica Cloveka — z ustavo zagotovljena tudi etni¢ni skupini Romov. Romi
so izrazito ogrozena obrobna skupina, ki zivi v revsCini, na obrobjih mest in vsega druzbenega
dogajanja, spremljana s pojavi rasne nestrpnosti in diskriminacije. Nizka izobrazbena raven, nizka
stopnja zaposlenosti, druzbena in prostorska osamitev so razlogi za neinformiranost, zdravstveno
neprosvetljenost in neosvescenost. Vse to se kaze v odsotnosti preventivnih oblik zdravljenja, kar
dodatno ogroza ze primarno ogrozeno zdravje. Svojevrstna romska patologija sloni na njihovi
naravni odpornosti in selekciji. Romski genotip je bil vedno prilagojen naravnemu konceptu, ki se
je gradil skozi stoletja in bil tesno navezan na njihovo bivalno okolje Zadravec, 1989.

Po zadnjih podatkih upravnih enot RS zivi v Sloveniji okrog 8500 Romov, od tega je priblizno 2000
priseljenih v Ljubljano, Maribor in Velenje. V Prekmurju je Romov okrog 3000. Na terenskem
obmocju, ki ga obravnava Patronazna sluzba Murska Sobota, Zivi priblizno 2500 Romov.

Vse do danes Se ni bilo narejenih posebnih, sistemati¢nih analiz in raziskav o zdravstvenem
stanju Romov, zato se opiramo predvsem na podatke, s katerimi razpolagajo zdravstvene sluzbe.
Ti pokazatelji kazejo, da obstajajo odstopanja v obolevnosti in smrtnosti Romov v primerjavi z
vecinskim prebivalstvom.

Romske druzine se zaradi svoje potencialne ogrozenosti neucinkovito spoprijemajo s problemi,
tezavami in spremembami, ki jih predstavlja kroni¢na bolezen v njihovi sredini. Potrebe te ranljive
skupine se zelo razlikujejo; namen prispevka je predstaviti, kako le s pravoCasnim zaznavanjem
problemov, ustreznim nacrtom, pravilnimizvajanjemzdravstvene nege in sistemati¢nim vrednotenjem
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zagotavljamo izboljSanje kvalitete njihovega Zivljenja — v njim lastnem kulturnem okolju.

KRONICNO BOLAN OTROK

Sintagma kroni¢no bolan otrok zajema celoten spekter bolezni ali stanj — od prirojenih motenj,
kroni¢nih alergij, telesne ali dusevne hendikepiranosti do bolezni, ki utegnejo vznikniti pozneje
v otrokovem zivljenju (Juul, 2010). Otrok povsem drugace odreagira na bolezen kot odrasli, prav
tako je reakcija otroka na kroni¢no bolezen drugacna kot pri akutnih stanjih. Kako bo otrok sprejel
svojo kroni¢no bolezen, je odvisno od Stevilnih notranjih in zunanjih dejavnikov, zelo pomembna
je razvojna stopnja otroka. Pogosto spremljajo dozivljanje kroni¢ne bolezni Stevilna otrokova
obrambna vedenja, ki se kazejo v povecani odvisnosti od starSev, nesigurnosti in boje¢nosti. Ta
neugodna psiholoska dogajanja lahko pri starejsih otrocih vodijo v razli¢ne dusevne stiske, ki se ob
recidivu §e moc¢neje izrazajo.

Pomembno je, da vemo in upostevamo, da ima kroni¢no bolan otrok ob specifi¢nih zdravstvenih
zahtevah tudi povsem obicajne temeljne potrebe, kot jih imajo drugi otroci, le da si je za njihovo
zadovoljitev potrebno ve¢ prizadevati in se bolj osredotociti, da so res zadovoljene. Odgovornost za
zadovoljevanje otrokove potrebe po polnovredni pripadnosti lastni druzini in obcutku varnosti v njej
ter samouresnicCitvi, je v prvi vrsti odgovornost njegovih starsev (Juul, 2010).

ZDRAVSTVENO STANJE ROMSKIH OTROK

Po podatkih pediatrov so romski otroci najvec¢ bolni v prvem letu starosti. Najpogostejsa so prehladna
obolenja, ki zaradi pogostih zapletov pri zdravljenju ter Stevilnih drugih dejavnikov (predstavljeno
v nadaljevanju teksta), kmalu rezultirajo v kroni¢ne oblike (kroni¢ni bronhitis, astma, razlicne
vrste alergij). Romski starSi so s svojimi bolnimi otroci pogosti obiskovalci dezurnih ambulant.
Hospitalizacije v primerjavi z neromskimi otroci niso pogostejSe — nekoliko ve¢ je kratkotrajnih
ponovnih sprejemoyv, ki sledijo dan ali dva po odpustu iz bolniSnice; socialnih hospitalizacij, ki so
bile Se ne-dolgo nazaj ustaljena praksa, danes v nasem okolju prakti¢no ni vec.

POSEBNOSTI ROMSKE DRUZINE

Zivljenje romskih druzin temelji na veéstoletni nomadski tradiciji, ki teZi k ohranjanju njihove
duhovne in materialne kulture. Del te je tudi zdravstvena kultura, ki odraza njihov poseben odnos do
zivljenja, zdravja, bolezni ter smrti. Vecino bolezni (pri odraslih) za¢nejo najprej zdraviti z zdravili
iz bogate romske »farmakopeje«. Pridobitve stalne naselitve in srecanje s kulturo vecinskega
prebivalstva so v dolo¢eni meri sicer pripomogle k zmanjSevanju razlik, vendar nacin zivljenja
in spoprijemanja s tezavami ostajata bolj ali manj nespremenjena. Zivljenjski slog je izrazito
nezdrav: ve€inoma neprimerno bivalno okolje, deficitarna prehrana in splosna ter osebna higiena,
pomanjkljivo oblacenje, premajhna telesna aktivnost, debelost, skodljive razvade (uzivanje alkohola
in kajenje!). K nastetemu je potrebno dodati Se nizko izobrazbeno raven (tudi nepismenost) in nizko
stopnjo zaposlenosti ter praviloma Se druzbeno in prostorsko osamitev.

Povprec¢na romska druzina je StevilénejSa (vecgeneracijska) v primerjavi s povpre¢no slovensko
druzino. Upostevajo¢ dejstvo, da sta skoraj vedno oba roditelja Roma (izjemoma se poroc¢ajo izven
lastnega naselja), zivi romska druzina po tradicionalnem vzorcu svojih prednikov. Vloge so jasno
dolocene in nespremenljive. NajdominantnejSa oseba v druzini je mati (Ce je ta odsotna, jo nadomesti
starejSa sestra ali babica, 0z. zenska oseba); njena vloga je varstvo in vzgoja otrok ter razpolaganje
najstarejSa zenska; je prenasalka in hraniteljica starih izro€il, daje nasvete drugim in razsoja v sporih.
Polozaj otroka je zelo zas¢itniSki; mati ga zagovarja tudi, ko je kriv, zato otroci ne razvijejo dovolj
samokriti¢nosti, obcutkov dolznosti, odgovornosti in empatije — skratka ne premorejo zadovoljivih
komunikacijskih ves¢in, ki so nujne za socializacijo teh otrok v razliénih neromskih okoljih. Romska
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druzina je v osnovah zdrava in humana do svojih ¢lanov; silnic, ki vplivajo na medsebojne odnose
ne poznajo, zato je notranje soZitje moc¢no in stabilno.

Bivalne razmere so zelo razli¢ne; od bivanja v Sotorih, drvarnicah in kolibah, kjer ni najosnovnejsih
zivljenjskih pogojev ter vse vmesne improvizacije tja do zidanih hi§ z razko$nimi avtomobili.
Pestra raznolikost socialno-ekonomskega stanja, ki pa v njihovem znacilnem nacinu Zivljenja in
razmiS$ljanja ne zmore preseci izvorne genetske razli¢nosti in druga¢nosti.

PATRONAZNA ZDRAVSTVENA NEGA

Patronazna zdravstvena nega je sestavni del primarne zdravstvene nege in s tem primarnega
zdravstvenega varstva. To je polivalentna dejavnost, ki se izvaja v okolju, kjer zdrav/bolan/
poskodovan posameznik, njegova druZina in skupnost zivijo, se igrajo, ucijo in delajo. Pri obravnavi
teh subjektov se uporablja enoten metodoloski pristop — procesna metoda dela.

Podrocja dela v patronaznem varstvu so:
1. Preventivna dejavnost:
- zdravstveno-socialna obravnava posameznika, druzine in skupnosti,
- zdravstvena nega otro¢nice in novorojencka na domu in
2. Kurativna dejavnost:
- zdravstvena nega bolnika na domu.

NALOGE PATRONAZNEGA VARSTVA DRUZINE

Aktivnosti patronazne medicinske sestre (PMS) so usmerjene v spremljanje romske druzine s
kroni¢no bolnim otrokom in izvajanje zdravstvene nege (ZN) po naértu. Ce se ugotovi potreba po
poglobljeni patronazni zdravstveni negi (PZN), se na podlagi strokovne presoje PMS in v sodelovanju
z zdravnikom, izvaja potrebno Stevilo preventivnih obiskov druZzine.

PMS mora poznati epidemiolosko situacijo svojega terenskega obmocja in pri delu uporabljati
dogovorjeno patronazno in medicinsko doktrino.

Izvaja sploSne naloge (potrebne za osnovno obravnavo druzine), specialne (odvisne od same
dejavnosti patronaznega varstva ter od vrste druzine) in individualne naloge (nac¢rtujejo se na podlagi
individualnih potreb in problemov). Skupni cilj vseh aktivnosti je pomoc¢ in podpora zdravstveno
ogrozeni druzini v njenih prizadevanjih za ¢im bolj obicajno in kvalitetno Zivljenje.

PROGRAMIRANA ZDRAVSTVENA VZGOJA V ROMSKI DRUZINI S KRONICNO BOLNIM OTROKOM
Obisk romske druZzine:

Prihod PMS v romsko naselje in patronazni obisk tamkajSnje druzine s kroni¢no bolnim otrokom
je zagotovo posebna poklicna izkusnja, ki mora biti nujno podprta z dobrim poznavanjem in
razumevanjem vseh prej omenjenih posebnosti te populacije in okolja, v katerem Zivijo. Romi so
zaradi pogostih izkuSenj nesprejetosti in odklonilnega odnosa z neromskim prebivalstvom (tudi
zdravstvenimi delavci), izrazito nezaupljivi in nepredvidljivi pri vzpostavljanju zaupanja v PMS in
njeno delo. PMS se mora vedno znova zavedati, da je pogosto nenajavljen — v€asih tudi nezazelen
obiskovalec na njihovih tako druga¢nih domovih. Se danes je pri Romih prisoten mo¢an pradavni
strah pred »socialno sluzbo, ki jim bo odvzela otroke« in ni tako redko, ko povedo, da so odprli
vrata samo zato, ker stoji pred oknom avtomobil opremljen z napisom Zdravstveni dom - patronazna
sluzba. Sledi vljudna predstavitev vsem ¢lanom druZzine, z jasno obrazlozitvijo vzroka za obisk.
Nadaljnje ravnanje je odvisno od namena obiska, 0z. od bolnega otroka, ki mu je obisk namenjen.
Ogromno notranje motivacije in profesionalne drze je potrebno, da se doseze ravnovesje med
naklonjenostjo, zaupanjem in avtoriteto, ki jo mora predstavljati PMS v partnerskem odnosu s
posameznikom/druzino/skupnostjo v njenem domac¢em romskem okolju.
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Metode dela:

PMS kot »druzinske medicinske sestre« dobro poznamo romske druzine na svojem terenskem
obmocju, saj smo prisotne v vseh obdobjih zdravja in bolezni. Druzine spremljamo v razli¢nih
razvojnih fazah: od formiranja prve druzinske skupnosti, rojstva prvega otroka, druzine s Solarji in
mladostniki, oblikovanja nove druzine, do druzine praznega gnezda in ostarele druzine. Poznani so
nam njihovi najpogostejsi zdravstveni problemi ter socialna in eksisten¢na vprasSanja. Z uporabo
Maslowe hierarhi¢ne lestvice potreb, prirejene za druzino, pridobimo pomembne podatke, ki so
nam v pomo¢, ko skupaj z druzinskimi ¢lani ugotavljamo stanje in razmere v druzini. Na osnovi
teh ugotovitev dolo¢imo prioriteto zdravstveno-socialnih potreb in pripravimo nacrt zdravstvene
nege kroni¢no bolnega otroka in druzine; po naroCilu zdravnika sodelujemo pri izvajanju
diagnosti¢no-terapevtskega programa, zdravstveno vzgajamo (nasa primarna naloga) ter po potrebi
delo koordiniramo z drugimi sluzbami v zdravstvenem domu in/ali izven njega. Celoten proces
sistemati¢no dokumentiramo in vrednotimo skozi vse faze. Pri svojem delu uporabljamo razli¢ne
metode dela, ki se med seboj nenehno prepletajo in dopolnjujejo: osnovna je procesna metoda
dela, potem zdravstvena vzgoja, timska metoda dela in metoda progresivne nege, dispanzerska,
epidemioloska, statisticno analiticha metoda in metoda intervjuja, metoda patronaznega obiska
varovanca, metoda intervencije ter ostale metode in tehnike (Ge¢, 1997).

Komunikacija v romski druZini:

Kroni¢no bolnega otroka vedno obravnavamo znotraj njegove druzine, upostevajoc fizicen, psihicen,
duhovni in socialni vidik. V PZN je komunikacija ena od osnovnih procesov zdravstvene obravnave
in se razlikuje od komunikacije v zdravi druzini; drugace je, ¢e je bolnik mali otrok ali mladostnik.
V odnosu zdrav ¢lovek — bolan ¢lovek se mora prilagajati PMS, kar je za pridobitev sodelovanja
druzinskih ¢lanov izjemno pomembno. Ker obravnavamo romske druzine, ki za vsakdanje
medsebojno sporazumevanje marsikje Se uporabljajo romski jezik, oz. je razumevanje slovenskega
jezika slabo, neto¢no ali nepopolno, je potrebno najprej dobro oceniti sposobnost komuniciranja,
razumevanja, govorjenja in pismenost. Pomembno je, da komunikacija med PMS in sogovornikom ni
monolog, ampak dialog in da se razumljivost sproti preverja. Nikoli se ne sme Kkritizirati! Pozornost
usmerimo tudi na neverbalno komunikacijo. S terapevtsko komunikacijo dosezemo usmerjenost na
kroni¢no bolnega otroka in zadovoljevanje njegovih potreb po PZN. StarSe in otroka s tehnikami
terapevtske komunikacije (poslusanjem; z uvodnimi stavki, ki jim dajo priloznost, da ¢im lazje
zacnejo pripovedovati o svojih tezavah; postavljanjem vprasanj, ki jim olaj$ajo izrazanje; besednimi
vodili, ki jih opogumljajo in ti§ino), vzpodbujamo k verbalizaciji tezav. Uspe$na komunikacija vodi
do boljsih in visje postavljenih standardov nudenja PZN.

Ucenje romskih starSev:

Ob spostovanju romskih kulturnih, verskih in drugih osebnih prepri¢anj, upostevamo tudi nacelo
zivljenjskosti; svoje postopke in profesionalno komunikacijo prilagodimo romskemu domacemu
okolju ter izberemo ustrezne zdravstveno-vzgojne vsebine in pripomocke.

S svojimi strokovnimi aktivnostmi podpiramo vsa zdravstvena navodila, priporocila, omejitve in
prepovedi, ki so otroku in star§em Ze bile predstavljene v ¢asu ambulantnega in/ali bolni$ni¢nega
zdravljenja, upostevajocC vrsto njegovega kroni¢nega obolenja. Romi imajo veliko tezav z jemanjem
zdravil, ki jih morebiti mora prejemati njihov otrok, saj pogosto ne razumejo navodil (katero zdravilo?
kdaj? kako? koliko?), zato jim z veCkratnim ponavljanjem in sprotnim preverjanjem razumevanja
pomagamo osvojiti predpisan terapevtski rezim nadaljevalnega zdravljenja in nege kroni¢no
bolnega otroka. Pomagamo jim pri razvijanju ostalih sposobnosti sodelovanja pri zdravljenju in
nadzorovanju kroni¢ne bolezni, preprecevanju komplikacij ter pravilnega in pravocasnega ukrepanja
v primeru poslabsanja. Opozorimo jih na nujnost rednih zdravstvenih kontrol bolnega otroka v
pristojni zdravstveni ustanovi. Nudimo jim vso potrebno pomoc¢ pri urejanju pravic iz zdravstvenega
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zavarovanja in moznostih klimatskega zdravljenja (v kolikor je priporo¢eno).

Informiramo jih o vzrokih za nastanek bolezni (kroni¢ne) in dejavnikih tveganja, ki izhajajo iz
njihovega mikro in makro okolja, kjer prevladuje nezdrav zivljenjski slog. Predstavimo in svetujemo
jim zdrav nacin Zivljenja ter jih motiviramo za spremembe, ki pa se jim Zal trdovratno - bolj ali manj
prikrito, upirajo (tradicija).

Medsebojni odnosi:

Starsi so prvi, ki izvejo za diagnozo svojega otroka in to je tezko sprejeti. Druzinske vloge v romski
druzini se na novo formirajo in neuspesni poizkusi adaptacije na novo nastalo situacijo marsikdaj
usodno poslabsajo njihove medsebojne odnose in skr¢ijo zunanje socialne stike. Predstavimo jim
ucinkovitejse prilagoditvene nacine, ki bodo otroku in druzini v pomoc¢ in podporo, da bodo sprejeli
kroni¢no bolezen in navkljub vsemu, ¢im bolj kvalitetno ziveli z njo. Krepimo zaupnost in zaupljivost
med druzinskimi ¢lani ter jih podpiramo v prizadevanjih za samopomo¢ in sopomoc. Star$i ne smejo
pozabiti na svoje druge otroke, ki so zdravi ter nase, da se v skrbi za kroni¢no bolnega otroka ne bi
iztrosili in izgoreli.

Motiviranje starSev:

Romi se izmikajo pridobivanju novega znanja, saj ne poznajo osebne harmonije, dobrega pocutja
in zdravja, ki ga €lovek lahko doseze le z ustvarjalnim delom. Zato (tudi romske) starSe, ki imajo v
svoji sredini otroka s kroni¢no boleznijo, motiviramo za razne izobrazevalne programe in iskanje
moznosti zaposlitve, saj bi s tem dosegli dolgoro¢no izboljSanje v zadovoljevanju vseh petih podrocij
Maslowih hierarhi¢nih potreb — in daljnosezno izboljSanje zdravstvenega stanja celotnega romskega
prebivalstva.

Promocija zdravja:

Za Rome je znacilen izrazit ambivalenten odnos do bolezni in zdravja. Ker zivljenjskega sloga
ni mo¢ na hitro spreminjati, saj se oblikuje v tesnem medsebojnem ucinkovanju z zivljenjskimi
razmerami, delujemo postopno in obzirno. Osredoto¢imo se na vse §tiri determinante, ki so odvisne
od zivljenjskega sloga: kajenje, prehrana, telesna dejavnost in alkohol. Pogosto je pri ogrozenih
posameznikih prisotno nagnjenje k zdruZevanju razli¢nih oblik tveganega vedenja, zato delujemo
proti vsem znanim in obvladljivim dejavnikom tveganja hkrati. UpoStevajo¢ dejstvo, da se ukrepi
za obvladovanje dejavnikov tveganja morajo priceti Ze v €asu nacrtovanja nosecnosti in se potem
sistemati¢no nadaljevati skozi vsa Zivljenjska obdobja, zajamemo v obravnavo tudi potencialne
bodoce starSe. Promoviramo izkljucno dojenje v prvih Sestih mesecih Zivljenja in dojenje ob ustrezni
dopolnilni prehrani do prvega ali drugega leta starosti ter izoblikovanje zdravih prehranskih navad
in odnosa do prehranjevanja pri otrocih in mladostnikih.

Koordiniranje dela:

Zaradi zagotavljanja kontinuitete zdravstvene nege, je PMS vez med otrokom, otrokovo druzino in
zdravnikom, ki ga obravnava. Poroca mu o zdravstvenem stanju otroka ter o stanjih in razmerah v
druzini. Kadar je potrebno, se poveze tudi z drugimi zdravstvenimi timi, glede na svojstvo otroka
(novorojencek, dojencek, predsolski - Solski otrok, mladostnik). Pogosto je tudi sodelovanje s sluzbo
zdravstvene nege na sekundarnem in terciarnem nivoju zdravstvene dejavnosti, zaradi dodatnih
pojasnil in navodil ter pridobitve ustrezne dokumentacije (odpustnica, obvestilo patronazni sluzbi
o zdravstvenem stanju otroka). Ker spadajo Romi v skupino s povefanim tveganjem za razvoj
kroni¢nih bolezni otrok, PMS praviloma sodelujemo tudi z drugimi sluzbami in organizacijami izven
zdravstvenega doma, ki lahko kakorkoli pripomorejo k najboljsi reSitvi razmer v druzini (Rdeci kriz,
Center za socialno delo, Lokalna skupnost).
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RAzPrAVA

Splosna slika zdravstvenega stanja in zivljenjskih razmer Romov kaze na visoko raven zdravstvene
ogrozenosti. Patronazna sluzba se aktivno vkljucuje v obravnavo najbolj perecih zdravstveno
socialnih problemov v smislu preventivnega, prosvetljevalnega in kurativnega pristopa. Upostevajoc
dejstvo, da je druzina stalnica v otrokovem zivljenju in da je zadovoljevanje temeljnih otrokovih
potreb ravno odgovornost njegovih starSev (Juul, 2010), obravnavamo druzino celovito in zajamemo
prav vsa podrocja zivljenja in razvoja (telesni, dusevni, zdravstveni, socialni...) ter v okviru svoje
stroke delujemo na primarni, sekundarni in terciarni ravni. Najpomembnejse je, da je vsak kronicno
bolan otrok delezen profesionalne individualne in celovite obravnave, ki je zanj najboljSa (Pajnkihar,
2006).

ZAKLIJUCEK

Zdravstveni delavci in drugi strokovnjaki smo v okviru svoje stroke in kompetentnosti zavezani
profesionalnemu poslanstvu v smislu zdravljenja in zdravstvene nege kroni¢no bolnega otroka,
zagovorniStva in podpore otroku in njegovi druzini ter promocije zdravega nacina Zivljenja.
Patronazne medicinske sestre svojimi negovalnimi intervencijami posegamo v samo jedro celice, ki
jo imenujemo »druzina« in jo bolj ali manj zavedajo€ se, s svojimi aktivnostmi spreminjamo.

Gre torej za izvrSevanje poklica, ki ima posebno vrednost, posebno vsebino in posebno poslanstvo,
ker gre za delo s ¢lovekom in za njegovo zdravje (Milc¢inski, 1982). Romske druzine s kroni¢no
bolnimi otroci so specifi¢ne; poznavanje, razumevanje in dopuscanje te razlicnosti pa so pogoji za
izvajanje ucinkovite, varne in dolgoro¢no uspesne PZN.
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PREDSTAVITEV PROGRAMA REHABILITACIJE ZA OTROKE
Z. REVMATSKIMI BOLEZNIMI - KOLONIJA ZA OTROKE IN
MLADOSTNIKE

Hren Mateja, vis.med.ses, univ.dipl.org.
UKCL, Pediatricna klinika Ljubljana,
Klinicni oddelek za alergologijo, revmatologijo in klinicno imunologijo

IzZvLECEK

Revmatske bolezni so kroni¢ne bolezni, ki lahko potekajo z veckratnimi izboljSanji in poslabsanji
bolezni. Bolezen zaznamuje tako otroka kot celotno druzino in zahteva omejitve in prilagajanje v
vsakodnevnem Zivljenju. Najbolj pogosta revmatska bolezen je Juvenilni idiopatski artritis (JIA),
ki lahko brez zgodnjega in agresivnega zdravljenja, vodi do okvare sklepov in notranjih organov.
V zdravljenju in rehabilitaciji sodelujejo multidisciplinarni zdravstveni tim, otroci in starSi. Ena
od klju¢nih nalog zdravstvenega tima je zdravstvena vzgoja otrok in starSev, ki jo pridobijo med
hospitalizacijo in dodatno v obnovitveni rehabilitaciji ter t. 1. vikend seminarjih za druzine.

Kljuéne besede:
otrok, revmatska bolezen, obnovitvena rehabilitacija

Uvop

Revmatske bolezni pri otrocih so vecsistemske kroni¢ne bolezni, ki se kazejo z akutnim ali kroni¢nim
vnetjem sklepov, miSic in koze. V sklopu bolezni so prizadeti tudi Stevilni notranji organi. Bolezni
imajo razli¢en potek in prognozo. NajpogostejSa revmatska bolezen pri otrocih in mladostnikih
je juvenilni idiopatski artritis (JIA), redkeje pa se pojavljajo tudi ostale, kot so sistemski lupus
eritematozus, juvenilni dermatomiozitis, juvenilna sklerodermija in druge (1,2).

JIA je kroni¢na avtoimunska bolezen. To pomeni, da imunski sistem napade lastna tkiva. Za bolezen
je znacilno, da ne poznamo natan¢nega vzroka nastanka bolezni in da se simptomi bolezni pojavijo
pred 16. letom starosti. JIA ni dedna bolezen, saj se bolezen ne prenaSa neposredno s starSev na
otroke. Obstajajo genski kazalci, ki kazejo na povecano nagnjenost k razvoju bolezni. Za razvoj
bolezni mora biti prisotnih ve¢ dejavnikov, saj je bolezen posledica so¢asnega vpliva tako dedne
nagnjenosti, kot izpostavljenosti dolo¢enim dejavnikom iz okolja (okuzbe)( 2) .

Bolezen lahko poteka milo ali pa se zacne burno z izrazito sistemsko prizadetostjo. Pri JIA gre
za dolgotrajno vnetje enega sklepa ali veC. Znaki sklepnega vnetja so bolecina, oteklina, rdeCina,
omejena gibljivost v sklepu in jutranja okorelost. Poleg tega se lahko pojavijo tudi sistemski znaki,
kot je dnevno poviSana telesna temperatura, ki se pojavlja z znaCilnimi vrhovi in traja lahko vec
tednov, mesecev. Ob poviSani telesni temperaturi se pojavi znacilen roznat izpuscaj po posameznih
delih telesa, utrujenost, nejescnost, misi¢na bole¢ina in poslabsanje sklepne simptomatike. Pri tezjem
poteku bolezni pride lahko do vnetja v notranjih organih, ki se kaze s perikarditisom in plevritisom
ter do prizadetosti limfnega sistema, kar se kaze v obliki povecanih jeter, vranice in bezgavk (3, 4).
Dolo¢en delez bolnikov lahko razvije tudi zaplete s strani o¢i, kjer pride do kroni¢nega uveitisa. Ce
vnetja v oCesu ne prepoznamo ali ¢e ga ne zdravimo, pride do tezje okvare vida (4).

Obstaja vec razlicnih oblik JIA, ki se med seboj razlikujejo po prisotnosti sistemskih znakov in po
Stevilu prizadetih sklepov. Opredelimo jih Sele po prvih Sestih mesecih od zacetka bolezni (4).
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DIAGNOSTIKA IN ZDRAVLJENJE

Pri obravnavi otrok je zelo pomembna zgodnja diagnostika in zdravljenje. S tem doseZemo boljsi
izid bolezni za otroka. Diagnostika JIA ni enostavna. Bolezenski znaki, kot so vnetje sklepov in drugi
sistemski znaki, so lahko prisotni tudi pri nekaterih drugih boleznih. Predvsem je treba izkljuciti
razli¢ne okuzbe, maligne bolezni, poskodbe in morebitne druge vzroke. Diagnozo JIA postavimo
z dobro anamnezo, klini¢nim pregledom, slikovnimi diagnosticnimi metodami (Rtg, magnetna
resonanca, CT , UZ-preiskava), medtem ko med laboratorijskimi preiskavami, ki bi bolezen
potrdile ali ovrgle, ni specificnega testa. Z laboratorijskimi preiskavami ocenjujemo predvsem
aktivnost bolezni in fazo vnetja ter uspesnost zdravljenja. Nekateri testi so tudi del diagnosti¢nih
meril za posamezne podtipe JIA. Zaradi moZnih stranskih u¢inkov zdravil so potrebne tudi redne
laboratorijske preiskave (2, 4).

Specificnega zdravila, s katerimi bi pozdravili JIA, ne poznamo. Z zdravljenjem poskusamo nadzirati
vnetje, zmanjsati bole¢ino, dose¢i normalno funkcijo in gibljivost sklepov, prepreciti okvaro sklepov
ter notranjih organov in doseci ¢im bolj normalno Zivljenje otroka (3, 5).

Bolezen zdravimo z/s:

» zdravili, ki nadzorujejo vnetje: zdravila, izbere zdravnik glede na resnost bolezni in tip
artritisa. Uporablja se stopenjsko zdravljenje in izbira med zdravili prve izbire (nesteroidni
antirevmatiki), zdravili druge izbire (metotreksat, sulfasalazin, ciklosporin) ter zdravili tretje
izbire (kortikosteroidi in bioloska zdravila). Zdravila se lahko uporabijo samostojno ali v
kombinaciji. Socasna uporaba zdravil razli¢nih skupin pomeni moc¢nejse protivnetno delovanje
in manjSe posamezne odmerke le-teh, kar zmanjSa njihovo toksi¢nost. Zdravila imajo tudi
stranske ucinke, od tezav z Zelodcem, bruhanje, slabosti, prizadetosti kostnega mozga, jeter,
ledvic, koze, debelosti, zaostanek v rasti in nevarnosti hudih okuzb ( 4).

+ fizikalnim zdravljenjem: fizikalno zdravljenje je v dolocenih primerih Se bolj pomembno
od medikamentoznega zdravljenja. Izvajati ga je treba takoj na zacetku zdravljenja in vsak
dan. Namen zdravljenja je prepreciti nastanek kontraktur, deformacij, krepitev misicne moci,
lajSanje bolecin in ohranjanje gibljivosti sklepov. Znacilnost fizikalnega zdravljenja otrok je,
da od fizioterapevta zahteva vec priprav za izvedbo dela. Otroka je treba motivirati in delo
z njim poteka vec¢inoma individualno. Poleg tega moramo v program fizioterapije vkljuciti
starSe, da se pravilno naucijo vaj, ki jih morajo redno dnevno izvajati doma. V nekaterih
primerih je potrebno za vzdrzevanje pravilnega polozaja dolo¢enega sklepa predpisati tudi
razli¢ne opornice in pomagala (4, 6).

Zdravljenje bolezni je zapleteno in individualno ter zahteva timsko sodelovanje razli¢nih specialistov.
V zdravljenje so vkljuceni zdravnik revmatolog, medicinska sestra, fizioterapevt, delovni terapevt,
rentgenolog, okulist, psiholog, ortoped, dietetik, ucitelji, vzgojitelj, farmacevt in ostali specialisti
posameznih strok medicine, ki se vkljucijo v proces zdravljenja glede na tezave, ki jih ima otrok.
Nepogresljivi v procesu zdravljenja so poleg motiviranega otroka tudi starsi, saj zdravljenje zahteva
njihovo aktivno vlogo pri izvajanju medikamentozne in fizikalne terapije (3, 5).

Kako bo bolezen potekala in koliko Casa bo trajala, ne moremo napovedati vnaprej. V vecini
primerov se bolezen spontano umiri. Znacilno je, da pride do zacasnih izboljSanj in ponovnih
poslabsanj. Pomembno je vedeti, da se zdravljenje ves Cas prilagaja poteku bolezni in se zakljuci
Sele po dolgotrajni in popolni umiritvi bolezni (1).
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REHABILITACIJA OTROK IN MLADOSTNIKOV

Z rehabilitacijo zatnemo ¢im prej, najbolje takoj na zacetku bolezni. Potekati mora soc¢asno z
zdravljenjem z zdravili in trajati ves ¢as bolezni. Ve¢ji del se izvaja doma. Zdravljenje in rehabilitacija
bolezni bosta uspesnejsi, e bodo starsi in otroci aktivno sodelovali. Zato morajo od zdravstvenega
tima, ki zdravi otroka, dobiti vse potrebne informacije o bolezni, njenem poteku, zdravljenju, o vrstah
zdravil in njihovim delovanjem in pomenu fizikalne terapije. Pred odhodom iz bolni$nice morajo
0svojiti vsa potrebna znanja v zvezi z pravilnim jemanjem zdravil, da je stranskih u¢inkov zdravil
¢im manj. Osvojiti morajo ves€ine v zvezi s pripravo in vbrizgavanjem bioloskih in citostatskih
zdravil v domacem okolju ter rokovanje z odpadki (igle, ostanki citostatikov). Pou¢imo jih tudi o
pravilnem prevozu in shranjevanju zdravil (hladna veriga), o prepoznavi nezelenih u€inkov zdravil
ter kako ukrepati.

Fizioterapevt naredi individualni program fizikalne terapije, ki je sestavljen iz vaj, ki jih morajo
starSi in otroci izvajati vsak dan doma. Izvajati jih morajo tudi, ¢e se otrok ne pocuti dobro. Program
mora vsebovati tudi dnevni pocitek, ki si ga otrok vzame vedno, ko je utrujen ali ima bolecine (4,
6). Naredi se jim tudi program prostih aktivnosti, kot so plavanje, kolesarjenje in sprehodi, ki so
usmerjene v varovanje sklepov (3).

Dobiti morajo tudi ustrezna navodila v zvezi z zdravo prehrano, ¢e so otroci na kortikosteroidni
terapiji in kako kalori¢no obogatiti obroke pri tistih otrocih, ki imajo zaradi poteka bolezni slab
apetit (2).

Bolezen pri otroku ne povzroca samo zdravstvenih tezav, temve¢ tudi psihosocialne tezave v zvezi
z sprejemanjem bolezni in izidom zdravljenja. Tako starsi in otroci pogosto potrebujejo psiholosko
podporo, ki jo morajo nuditi vsi, ki so vkljuceni v proces zdravljenja. Velikokrat Zze na zacetku
zdravljenja vklju¢imo tudi klini¢nega psihologa. V kakSnem obsegu bodo potrebovali podporo je
odvisno od poteka bolezni in aktivnosti zdravljenja( 3).

Naredi se tudi individualni nacrt vrnitve otroka v Solo, saj je fizicno manj zmogljiv kot pred boleznijo.
Tu imajo veliko vlogo bolniSni¢ni ucitelji, ki skupaj z zdravnikom in mati¢no Solo naredijo postopni
nacrt vrnitve v Solo. Na zacetku se veliko Solskega dela prenese v domace okolje. Zavedati se
moramo, da ima Sola za otroka pomembno vlogo tako iz izobrazevalnega kot tudi iz socialnega
vidika. Otroka je zato treba ves Cas spodbujati (7).

Dodatne informacije o bolezni dobijo starsi in otroci tudi na mednarodnem spletnem naslovu
http.www.pediatric-rheumatology.printo.si. Te strani so bile narejene pod okriljem Mednarodne
organizacije za raziskave v pediatri¢ni revmatologiji in Evropskega zdruZenja za pediatri¢no
revmatologijo, so strokovno podprte in kakovostne in so namenjene druzinam otrok in mladostnikov
z revmatskimi obolenji (2).

Za rehabilitacijo otrok z revmatskimi obolenji je pri nas Se dodatno poskrbljeno, saj imamo
organizirane vikend seminarje za druZine otrok z revmatskimi obolenji in obnovitveno rehabilitacijo
otrok z revmatskimi obolenji.

Vikend seminarji za otroke, starSe in sorojence so organizirani pod okriljem Drustva revmatikov
so v obliki tridnevnih vikend seminarjev. Glavnina programa je strokovne narave, saj v programu
sodeluje strokovnaekipa (zdravnik revmatolog, medicinskasestra, fizioterapevt, psiholog, vzgojitelji),
ki poskusa v pogovoru z udelezenci seminarja podati dodatna znanja o bolezni, diagnostiki, novosti
v zdravljenju, zdravilih, pomenu rednega izvajanja medikamentoznega in fizikalnega zdravljenja.
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Dodatno pa so seminarji namenjeni izmenjavi izkuSenj, druZenju, zabavi, in v zavedanju, da v
tezavah niso sami. Vikend seminarji so organizirani na pobudo starSev in potekajo veckrat na leto.
Obnovitvena rehabilitacija za otroke z revmatskimi obolenji poteka pod okriljem oddelka za
alergologijo, revmatologijo in klinicno imunologijo Pediatricne klinike. Poteka v zdraviliS¢u
Dolenjske Toplice, kjer se koristi tudi zdravilni ucinek termalne vode na skeletno-misicnem
sistemu. V obnovitveno rehabilitacijo so vklju€eni otroci z revmati¢nimi boleznimi od 1. do 18.
leta s celotnega podrocja Slovenije in starsi tezje gibalno oviranih otrok ter starsi otrok mlajsih od 6
let. Obicajno traja rehabilitacija 14 dni, izjemoma se lahko podaljsa, ¢e otrok zaradi izjemno tezke
oblike bolezni potrebuje daljSo rehabilitacijo. Vsako leto organiziramo obnovitveno rehabilitacijo
za 120 — 130 otrok, v treh — §tirih skupinah po 30 - 35 otrok. Vsako skupino spremlja strokovna
ekipa: zdravnik revmatolog, medicinska sestra, trije fizioterapevti in trije vzgojitelji. Otroci so
prvi dan pregledani s strani zdraviliSkega zdravnika-fiziatra in zdravnika pediatra revmatologa. Na
osnovi pregleda otroka in zdravstvene dokumentacije se za vsakega otroka posebej dolo¢i program
fizikalne terapije, ki poteka ves ¢as rehabilitacije. Ob enem poteka tudi medikamentozna terapija.
Obe terapiji se ves &as rehabilitacije prilagajata stanju otroka. Cas rehabilitacije pa je namenjen tudi
ucenju o bolezni, diagnostiki, zdravljenju, pomenu pravilnega jemanja zdravil in pomenu rednega
in pravilnega izvajanja fizioterapetskega programa. V program dela se ob¢asno vkljuci tudi klini¢ni
psiholog. Poleg strokovnega dela poteka tudi neformalno druZenje, kjer potekajo pogovori o tezavah
otrok v Soli, doma in svetovanje o izbiri poklica. V ¢asu druzenja potekajo tudi proste dejavnosti, ki
so vedno prilagojene zmoznostim in starosti udelezencev (plavanje, sprehodi, ustvarjalne delavnice,
zabavne prireditve, razli¢ne igre).

Na koncu obnovitvene rehabilitacije fizioterapevt opravi meritve gibljivosti sklepov. Fiziater in
zdravnik revmatolog na podlagi poteka rehabilitacije in meritev ocenita uspesnost obnovitvene
rehabilitacije.

SKLEP

Uspesnost zdravljenja in rehabilitacija je odvisna od usklajenega delovanja multidisciplinarnega
zdravstvenega tima ter aktivnega sodelovanja otrok in starSev. V rehabilitacijo vkljuc¢imo otroke Ze
na zaCetku zdravljenja, da ohranimo misi¢no mo¢, sklepno in splosno gibljivost, telesno vzdrzljivost
ter lajSamo boleCino in prepre¢imo deformacijo sklepov. V programih rehabilitacije poteka za
otroke in starSe zdravstveno vzgojni program in ucenje pravilnega izvajanja medikamentoznega in
fizikalnega zdravljenja. Ugotovitve meritev, ki so narejene med udelezenci obnovitvene rehabilitacije,
so pokazale, da se je gibljivost sklepov izboljsala v ¢asu rehabilitacije in tudi v ¢asu med dvema
rehabilitacijama. Eden izmed namenov rehabilitacijskih programov je tudi lazje obvladovanje
kroni¢ne bolezni, kar pomembno izboljsa kakovost zivljenja druZzin.
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EPILEPSIJA: POMEN ZDRAVSTVENE VZGOJE ZA
KVALITETNO OBVLADOVANJE IN PRIMERNO REAGIRANJE
V DOMACEM OKOLJU

Judita Kolenc, vis. med. ses.
Univerzitetni klinicni center Ljubljana, Pediatricna klinika

Kljuéne besede:
Epilepsija, zdravstvena vzgoja, bolnik, druzina

IzZvLECEK
V ¢lanku so predstavljene znacilnosti bolnika z epilepsijo, njegove potrebe in vloga medicinske
sestre pri celostni kontinuirani zdravstveni vzgoji bolnikov in njihovih svojcev.

Uvop

Epilepsija je najpogostejSa nevroloska motnja. FizioloSko gre za nenadno pretirano, naglo in krajevno
omejeno prozenje v mozganskih celicah skorje. Sedanje ugotovitve kazejo, da je okrepljeno in
hipersinhronizirano prozenje najpomembnejSe za nastanek napadov. Klini¢no je epilepticni napad
stereotipna, navadno neizzvana motnja zavesti, vedenja, Custev, gibalnih, Cutilnih in vegetativnih
funkcij; nastane kot posledica nepravilnega pretiranega prozenja v skupini celic v mozganski skorji.
Epilepsija je bolezensko stanje z navadno spontano ponavljajocimi se epilepti¢nimi napadi. (1)
Diagnozo postavimo po simptomih in znakih bolezni, ti pa so pri epilepsiji predvsem epilepticni
napadi. Uporabljamo razlicne diagnosti¢ne encefalografske in slikovne metode, Se vedno pa je
pomemben dejavnik anamneza o napadu. Zdravnik ob pregledu le redko vidi epilepti¢ni napad, zato
je vir informacij lahko bolnik sam, najpogosteje pa starsi ali osebe, ki so bile ob napadu prisotne.
Anamneza o napadu vsebuje natancen opis dogodka, njegove oblike, podatke o trajanju, pogostnosti
ponavljanja in morebitnih sprozilnih vplivih.

Razvrscanje epilepti¢nih napadov, sindromov in epilepsij je lahko po:

1. vzrokih:

- Znani vzrok (simptomatski)

- Zelo verjetni vzrok, a ga ne moremo dokazati (kriptogeni)

- Vzroka ne najdemo z izjemo genetskega dejavnika (idiopatski)

2. lokalizaciji:

- Fokalni, parcialni, vezani na dolo¢eno lokalizacijo

- Generalizirani

- Imajo ene in druge znacilnosti, ali pa zlasti v zacetni fazi diagnostike (Se) nismo sposobni

odgovoriti na to vprasanje

- Posebni sindromi (2)
Zdravljenje napadov je farmakolosko, nefarmakolosko (ketogena dieta, nevrokirur§ko zdravljenje)
in psiholosko.
Frmakolosko zdravljenje izvajamo s Stevilnimi proti epilepticnimi zdravili. Lahko poteka v obliki
monoterapije (dva zaporedno izbrana zdravila prve izbire), kombiniranega zdravljenje in politerapije
(kombinacija treh ali ve€ zdravil).
O trdovratni epilepsiji govorimo, ko ne dosezemo uspeha s prvima dvema zdraviloma v monoterapiji
ali v kombinaciji. (3)
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ZDRAVSTVENA VZGOJA — NEPOGRESLJIVA POTREBA

Epilepsija je kroni¢na bolezen. Kvaliteta Zivljenja je odvisna od obvladovanja napadov in Zivljenja
v domacem in druzbenem okolju.

Namen zdravstvene vzgoje je priprava bolnika in njegove druZine na pricakovane in nepri¢akovane
tezave po odpustu iz bolniSnice. Je kontinuiran proces ter sestavni del celostne obravnave bolnika
z epilepsijo. Poteka formalno in neformalno. Od u¢nih metod uporabljamo metodo predavanja,
intervjuja, ustnega razlaganja, uc¢nega pogovora in demonstracije. Pri doloCenih vsebinah se
posluzujemo ucne delavnice. Pomagamo si z u¢nimi pripomocki (zlozenke, filmi, pisne informacije,
avdio pripomocki). Bolnike in njihove svojce informiramo, u¢imo in jim svetujemo. Posebno vlogo
imajo vzgojne metode, kjer spodbujamo, bolnika navajamo (npr. v redno jemanje terapije,...) in
prepri¢ujemo (zelo pomembno vlogo ima zgled zdravstvenega delavca).

Sposobnost sprejemanja, razumevanja informacij in u¢enja je zmanj$ana v ¢asu postavitve diagnoze,
pogostih epilepti¢nih napadov in ko so izraZzene tezave na psiho socialnem podrocju. Zato je potrebno
upostevati tehnike izboljSanja komunikacije in ucenja: ustvariti bolniku prijazno okolje (dovoliti
bolniku, da razlozi stvari s svojimi besedami); ugotoviti, v kaj bolnik verjame; spodbujati povratne
informacije. Poudariti je potrebno pomen doloc¢ene vsebine in jo ponavljati, uporabiti je potrebno
bolniku razumljiv jezik ter povedati pomembne informacije najprej in jih na koncu ponoviti. (4)

Cilji zdravstvene vzgoje bolnikov z epilepsijo in njihovih svojcev so :

1. Nauciti natan¢no opazovati napade, pravilno nuditi prvo pomo¢ in terapevtsko reagirati v
primeru daljSega epilepticnega napada. Prepoznati sprozilne dejavnike. Pomanjkljivo ali
nepravilno znanje povecuje moznost nepravilnega in neprimernega reagiranja, kar povecuje
moznost hospitalizacije. Ce epilepti¢ni napad traja dolgo Gasa, je ve&ja verjetnost, da bo tudi
naslednji. Povecujejo se stroski zdravljenja in tezave, ki niso v povezavi le z epilepti¢nimi
napadi, temvec¢ tudi na psiho socialnem podrocju.

2. Dvigniti nivo znanja o epilepsiji. Za boljsSe Zivljenje ljudi z epilepsijo je pomembno poznavanje
bolezni. Zato je potrebno izobrazevanje, v prvi vrsti bolnikov in njihovih svojcev, in pa vseh,
ki se s tem sreCujejo - uciteljev, vzgojiteljev, zdravstvenih delavcev in SirSe javnosti.

3. Pomagati pri soocenju in aktivnem spoprijemanju z boleznijo. Prevzemanje vecje odgovornosti
za lastno zdravje. Izhod zdravljenja ni odvisen le od zdravstvenih delavcev, temve¢ tudi od
bolnika in njegove druzine. Spodbujamo aktivno sodelovanje v procesu zdravljenja in pri
obvladovanju bolezni.

4. Svetovati na podro¢ju psihosocialnih problemov v okviru kompetenc in prenasSati reSevanje
na pristojne nivoje. Izguba samozaupanja in samokontrole izhaja iz izgube samokontrole
ob epilepti¢nih napadih. Probleme na psihosocialnem podrocju prepoznamo s kvalitetno
komunikacijo med bolniki z epilepsijo in njihovimi svojci ter zdravstvenimi delavci.

5. Vplivati na znanje o predpisani medikamentozni terapiji in dvigniti pomen rednega jemanja
proti epilepti¢ne terapije. Eden od vzrokov za epilepti¢éne napade je tudi neredno prejemanje
ali opustitev terapije. Nadzor nad rednim jemanjem terapije je nepogresljiv del uspesnega
zdravljenja, saj predvsem v adolescenci prihaja do diskrepance med Zeljami najstnika in
zahtevami druzine in /ali zdravstvenih delavcev. Zato je v bolni$ni¢nem okolju obvezno ucenje
bolnikov in svojcev o predpisani medikamentozni terapiji ter redni direktni nadzor medicinske
sestre nad prejemanjem terapije.

PRVA POMOC IN ZUNAJ BOLNISNICNO PREKINJANJE EPILEPTICNIH NAPADOV

Osnovni namen prve pomoci je zascCita bolnika pred poskodbo. Izkusnja starSev, svojcev in uciteljev
ter vzgojiteljev je stresna. Odvisna je od vrste in dolzine napada, predvsem pa od predhodnih
izkuSenj in znanja. Pomembno vlogo ima tudi druga oseba, e prisostvuje dogodku. Ve¢ina napadov
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sicer mine spontano, vendar nepri¢akovani ¢as in kraj dogodka ter frekvenca in oblika napada vodita
v strah in nizko samopodobo, pri starSih pa povzrocita preveliko kontrolo nad bolnikom z epilepsijo.
Poskodba med napadom v otroSkem obdobju je manj pogosta, kakor pri odraslih. Strah pred
ponovitvijo napada in morebitno poSkodbo je enak pri starSih in otroku.(5)

Terapevtsko prekinjanje daljSih epilepti¢nih napadov je nujno:
- preprecuje nastanek epilepti¢nega statusa
- dlje ko trajajo, bolj se povecujejo poskodbe nevronov
- vedja je nevarnost, da ne minejo spontano
- Ce je napad Ze bil prolongiran, je verjetnost, da bo tak tudi naslednji. (6,7,8)

Zunaj bolnisni¢no prekinjanje daljsih epilepti¢nih napadov je v Slovenijiuveljavljeno od leta 1990. (6)
V nasi klini¢ni praksi uporabljamo rektalno aplikacijo diazepama ali bukalno aplikacijo midazolama.
Zdravljenje pricnemo Ze po dveh ali petih minutah po pri¢etku napada. Terapijo ponovimo, e se
napad po petih do desetih minutah ne ustavi. Obravnava je individualna in odvisna od bolnika,
druzine, vrste napadov, vrste terapije, socialnih, prakti¢nih in ostalih moznostih okolja, v katerem
bolnik prebiva (pri nekaterih bolnikih pri¢nemo terapevtsko prekinjati napad takoj po pricetku, ker
glede na prejSnje izkusnje lahko vodi v epilepti¢ni status; glede na tezavnost in frekvenco napadov
ter zmoznosti in sposobnosti spremljevalcev otroka, ser v nekaterih primerih midazolam za bukalno
aplikacija pripravi za dva tedna vnaprej in se hrani v hladilniku, ne glede na to, ali bo oseba imela
napad ali ne).

IzkuSena medicinska sestra bolnika, njegove starSe in svojce pripravi na odpust v domace okolje.
Izobrazevanje v obliki ucne delavnice ne poteka le v ¢asu hospitalizacije, temvec po dogovoru s
terapevtom tudi v Casu ambulantnega obiska ali samostojnega obiska pri medicinski sestri.

PLAN ZA OBVLADOVANJE DALJSIH EPILEPTICNIH NAPADOV

Vecina epilepticnih napadov nastopi zunaj zdravstvenih ustanov. Nudenje ustrezne pomoci je nujno,
¢e zelimo, da se napad prekine in ne pusca posledic za otroka in njegovo druzino. Vkljucuje vse, ki
imajo stik z otrokom: institucionalno (Sola, vrtec) ali lai¢no (sorodniki). Informirani morajo biti o
otrokovi bolezni, vrsti napadov, le te morajo znati prepoznati in nanje primerno reagirati.

Studije so pokazale, da tega znanja primanjkuje in da obstaja razlika med optimalnim zdravljenjem
daljsih ali ponavljajocih se napadov in realnostjo. V mnogih primerih spremljevalci ne prepoznajo
nujnosti situacije in ¢akajo, da napad spontano mine. Pomembno je znanje na podroc¢ju obvladovanja
dolgotrajnih in ponavljajocih se napadov: prepoznavanje, ustrezno reagiranje, prva pomoc¢ in
terapevtsko ukrepanje. Bolniki bi morali imeti pripravljen akcijski plan, ki bi se izvajal doma,
v vrtcu, Soli,... Avtorji namenjajo poseben pomen poucevanju uciteljev, zdravstvenih delavcev,
specialnih pedagogov,vzgojiteljev in vseh, ki se z otrokom z epilepsijo srecujejo. (8,9,10,16)

Na KO za otrosko, mladostnisko in razvojno nevrologijo izobraZzevanje poteka za bolnike, starSe in
svojce. Ucitelje in vzgojitelje izobrazujemo le na njihovo Zeljo ali Zeljo starSev. Iz klini¢nih izkuSen;j
sklepamo, da bi jih moral plan za obvladovanje napadov, ki je vedno oblikovan individualno za
vsakega bolnika posebej, obvezno vkljucevati. Veliko izobrazevanj opravi Liga proti epilepsiji
Slovenije.

Plan temelji na izobraZevanju, ki vsebuje pisna individualna navodila in pomaga druzini pri
efektivnem odzivu na epilepti¢ne napade. Vsebuje:

Kontaktno telefonsko $tevilko

Kako prepoznati napade in morebitne sprozilne dejavnike, znanje opisa napadov

Znanje o osnovni in/ ali specifi¢ni prvi pomoci

Znanje o terapevtskem prekinjanju daljSih epilepti¢nih napadov: kdaj, kako, na kakSen nacin
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- Kdaj in kam poklicati v primeru, ko napad ne mine; in kam — ¢e sploh poklicati, ¢e napad mine
spontano, kaj ¢e napad ni tipi¢en

- Preprecevanje poskodb, ukrepi v primeru poSkodbe

- Prepoznavanje postikti¢ne dobe napada

- Navodila o prejemanju redne proti epilepti¢ne terapije

Namen nacrta je zagotoviti varnost bolnika in zgodnje prepoznavanje in posledi¢no ukrepanje v
primeru daljSega epilepticnega napada. Ucenje obvezno vkljucuje pristnost bolnika, ¢e je sposoben
slediti izobraZevanju, in vsaj enega od starSev. Vedenje, da lahko sami prekinejo napad in s tem nekaj
naredijo za svojega otroka Se pred prihodom medicinske pomoci, pripomore k vecji samozavesti,
zmanjSuje strah in nemoc¢. Starsi lazje zaupajo otroke v varstvo in niso toliko odsotni z dela. 1z
izkuSenj lahko recemo, da je Se vedno zelo pomembno, kdo skrbi za otroka, kakSne informacije ima
ter koliko je pripravljen na podlagi znanja in izkuSenj skrbeti za osebo z epilepsijo (nekateri takoj,
ko se napad pri¢ne, klicejo pomoc; nekateri predolgo ¢akajo in ne reagirajo na napad, ki postane
prolongiran; nekateri brez potrebe vznemirjajo soSolce in sovrstnike).

PSIHOSOCIALNI PROBLEMI OTROK Z EPILEPSLIO

Epilepsija je kroni¢na bolezen, ki ne prinaSa problemov le zaradi epilepticnih napadov, temvec
pogosto v Se vecji meri na psihosocialnem podrocju. Te tezave so veckrat vecje breme kot bolezen
sama. Vpliva na oZzjo in §irSo druzinsko skupnost, Solo, vrtec in na vse, ki se z bolnikom z epilepsijo
srecujejo. Problemi nastopijo pri medsebojnih odnosih, izobraZevanju, neodvisnem zivljenju,
mobilnosti in zaposlovanju. (11)

Novejse raziskave kazejo, da ima do 50 % normalno inteligentnih otrok z epilepsijo doloceno
stopnjo tezav. Specificni problemi so: slaba samopodoba in samozaupanje, ¢ezmerna odvisnost,
nezrelost, hiperaktivnost, meSane vedenjsko-Custvene tezave, anksioznost, depresivnost in znaki
avtizma. (11)

Kljub podobnim tezavam, ki se kazejo pri bolnikih, in njihovi frekvenci pojavljanja, ne moremo
govoriti o specificnem epilepticnem vedenju. (11,12)

Vzroki za nastanek psihosocialnih tezav so nevrobioloski, farmakoloski in psihosocialni dejavniki.
(11) Bolezen sama po sebi in nepredvidljivost, kje in kdaj se bo epilepti¢ni napad ponovil (strah
pred napadi) povzrocata stres, anksioznost, depresijo ter socialno izoliranost. (12) Pojavlja se
staliS¢e, da je jemanje PEZ ob dolgotrajnosti bolezni eden od moznih vzrokov za pojav simptomov
na podroc¢ju dusevnega delovanja. Ostali dejavniki so Se: posledica napadov, poskodbe mozganov,
okvara mozganov zaradi osnovne bolezni, prisotne Ze pred nastankom napadov, poskodovanost
zaradi pogostih napadov ali epi statusa. Pomembni so tudi socialni dejavniki: socialna izklju€enost,
stigma, prevelika za$¢ita starSev ter nizka samopodoba in samozaupanje oseb z epilepsijo in genetski
vpliv. (13)

Na psihosocialne probleme otrok z epilepsijo vpliva tudi vrsta epilepsije (ve¢ teZav pri simptomatski
epilepsiji), pogostost in vrsta napadov, trajanje epilepsije, starost nastopa bolezni, nevroloska
disfunkcija ter pridruzene bolezni.(11,14)

Potrebno je prepoznati Sibkosti otrokovega delovanja, ravno tako podrocja, na katerih je mocan.
Pomoc je potrebno organizirati ¢im bolj zgodaj, da bi u¢inkovala preventivno.(14)

Pojav epilepsije lahko zavira kognitivni razvoj. Zelo pomembno je, na kateri stopnji razvoja
mozganov je nastala mozganska okvara in v kateri starosti se je posledicno pojavila epilepsija.
Kognitivne tezave otrok z epilepsijo so lahko laZje u¢ne tezave (podobno kot drugi otroci brez epi),
teZje motnje spomina, pozornosti do mentalne retardacije ali celo mentalnega upada.

Na splosno velja, da napadi sami po sebi ne povzrocajo vedenjskih problemov in socialne
neprilagojenosti. Vendar so pri epilepsiji motnje pozornosti in specifiéne ucne tezave pogostejse
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in te so lahko pomembnejsi dejavnik za socialne in vedenjske tezave, kot sami napadi. Ni mozno
posplositi, da vsaka epilepsija oziroma epilepti¢ni napadi pustijo posledice , bodisi v vedenju,
custvovanju ali sposobnostih za ucenje. (13)

Tezave na kognitivnem, vedenjskem in Custvenem podrocju, nevroti¢ne tezave (osamljenost,
razdrazljivost, bojazljivost, nesrenost) in hiperkineticne tezave (slabSa koncentracija, nemir,
vznemirjenost) so zelo pogoste. (14)

Informiranje, ucenje in izobrazevanje SirSe druzbene okolice je nepogresljiva naloga zdravstvenih
delavcev. Poznavanje bolezni in vseh psihosocialnih dejavnikov, ki vplivajo na otroka z epilepsijo,
pripomore k boljsi kvaliteti zivljenja celotne druzine.

VPLIV NA BOLNIKA IN NJEGOVO DRUZINO

Bolezen moc¢no vpliva na odnose v druzini. Starsi in sorojenci se soocajo s problemi Ze ob postavitvi
diagnoze. Mocno je izrazen strah pred napadi. Nezaupanje otroku, predvsem v adolescenci,
nadzorovanje in spremljanje vsakega njegovega koraka vodi v nizko samopodobo in nesamostojnost.
Ze tako so bolniki v stalni napetosti, kdaj in kje se bo napad ponovil, ali bo to v $oli, na cesti ali kje
drugje. Kako bo reagirala okolica, ki je pogosto nerazumevajoca. Nizka samopodoba vodi v $e vec¢jo
socialno izoliranost in nesamostojnost.

Osebe z epilepsijo morajo sprejeti kroni¢no bolezen, ki prinasa dolgotrajno zdravljenje z proti
epilepti¢nimi zdravili (PEZ) in njihovimi stranskimi ucinki. Redno prejemanje terapije, tudi ¢e so
napadi odsotni, je tezavno in predvsem v Casu odraS¢anja odklonilno. StarSi pogosto za vse tezave
krivijo stranske ucinke zdravil, ¢eprav so vedno opozorjeni tudi na ostale mozne vzroke (sama
bolezen, oblike napadov, ki prinaSajo motnje vedenja,..).

Vsa zdravila so predpisana z optimalno proti epilepticno indikacijo in so v tej nalogi zelo uspesna
V¢asih so zato odlocitve o najbolj sprejemljivem kompromisu med zelenimi in nezelenimi ucinki
res tezavne. Posebno Se pri otroku, ki prejem PEZ ze od zgodnjega otrostva, tezko ugotovimo ali so
njegove tezave povezane s stranskimi ucinki zdravil ali z naravo bolezni, zaradi katere so zdravila
nujna. Fraza »Vpliv zdravila« je izreCena veckrat prehitro in je slabo utemeljena, tudi s strani
nekaterih zdravstvenih delavcev. (13)

Pomembno je, da druZina, ucitelji, sorodniki, oZja in $irSa druzbena okolica ve, da ima epilepsija
lahko neugoden ucinek na druzino. Potrebno je poznavanje bolezni, kar pripomore k visji kvaliteti
zivljenja oseb z epilepsijo in njihovih svojcev. Hkrati se zmanjSujejo predsodki in zaznamovanost,
koristi niso le na strani bolnikov, temvec celotne druzbe, ki postane s tem bolj odprta, demokrati¢na
in svobodna.

IZOBRAZEVANJE

V razli¢nih drzavah imajo urejeno razli¢no. Ti otroci so lahko v redni OS ali v 3oli s prilagojenim
programom. V Sloveniji je ve¢ina otrok v redni OS, vendar imajo ve¢ problemov predvsem na
podrocju pozornosti.

V Posebni osnovni Soli so zaradi nemira, dekoncentracije, kognitivne disfunkcije, ¢as Sole ne
ustreza zaradi napadov, socialne izolacije, nizkega pricakovanja starSev, okolice, lahko tudi Sole.
(12) Obiskujejo jo Ze od prvega razreda ali pa so prerazporejeni kasneje, ko zaradi razli¢nih vzrokov
rednega izobrazevanja ne zmorejo.

Otroka se mora vzpodbujati, da opravlja vse Solske aktivnosti, tudi Sportne (razen plezanja in
potapljanja).

ZAPOSLOVANJE
Zaposlenost je slabsa kot pri splosni populaciji. Strokovnjaki menijo, da se lahko vkljucuje oseba
z epi na trg kakor kdorkoli drug, vendar temu ni tako. V Sloveniji ni podatkov o zaposlenosti.
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Omejitve pri delu so Se vedno zelo pogoste v Evropi. Problemi z zaposlovanjem niso povezani
samo z napadom, temvec¢ tudi tezavnost, pogostost napadov, stopnja izobrazbe, nevropsiholoski
primanjkljaji, socialna izolacija, negativna staliS§¢a druzbene okolice, sorodnikov, svetovalcev za
zaposlitev. (11)

Bolniske odsotnosti in nesrece pri delu niso pogostejse, kot pri ostalih delavcih.

Velika vecina poklicev je primerna za osebe z epilepsijo. Zagotoviti moramo, da ne zahtevamo
nepotrebnih omejitev. (15)

tudi zdravstvenem stanju. Kadar posebne okolis¢ine predstavljajo bistveno in odlo¢ilno poklicno
zahtevo, ni mogoce govoriti o diskriminaciji. Pogoj primernih zdravstvenih zmoZznosti oziroma
stanja, to je da oseba nima epilepti¢nih napadov, se sme zahtevati le, ¢e je takSen pogoj v neposredni
zvezi z delom na delovnem mestu, za katerega se sklepa pogodba o zaposlitvi. V primeru, da je osebi
z epilepsijo zaradi njene bolezni odvzeto delovno mesto, se lahko ta obrne na insSpektorat za delo ali
na zagovornico nacela enakosti, ki deluje pri Uradu za enake moznosti. (17) Iz izkuSenj vemo, da
nekateri razmisljajo, ali bi ob kandidaturi za sluzbo sploh povedali, da imajo epilepsijo.

MOBILNOST

Moznost voznje avtomobila je pomemben del kvalitete Zivljenja vsakega posameznika. Osebi da
obcutek neodvisnosti in ji v mnogih primerih omogoca pridobiti ali obdrzati zaposlitev. Prepoved
voznje motornih vozil ima namen v zasciti bolnika pred lastno poSkodbo in poskodbo soudelezencev
v prometu. V razli¢nih drzavah imajo razli¢no urejeno zakonodajo.

V Sloveniji lahko po dogovoru s specialisti nevrologi za epilepsijo vozi osebni avto oseba, ki je
dve leti brez napadov, z ali brez proti epilepti¢nih zdravil. V¢asih osebe z epilepsijo kljub izvidu
specialista nevrologa ne dobijo zdravniskega potrdila. (11)

Mladi si zelijo opravljati vozniski izpit, vendar ne dobijo potrdila. Iz tega izhaja mnogo stisk, pocutijo
se izolirane, druga¢ne in nesprejete.

ZAKLJUCEK

Zivljenje z epilepsijo ni enostavno. Obvladovati napade, &e je potrebno jih terapevtsko prekinjati,
hkrati pa nuditi prvo pomo¢, zahteva znanje, spretnost in umirjenost. Spopasti se z omejitvami,
ki jih prinaSa bolezen, odstirati dvome in stigmatiziranost, se boriti proti socialni izoliranosti,
zmanjSevati Custvene, vedenjske in kognitivne tezave pomeni aktivno se spoprijeti z boleznijo.
Celostna obravnava ter kontinuirana zdravstvena vzgoja bolnika in njegove druzine pripomoreta k
bolj kvalitetnemu zivljenju oseb z epilepsijo.
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UCNA DELAVNICA 1
PRIPRAVA ZDRAVIL ZA INTRAVENSKO DOVAJANJE -
PRAVILO 5 P

Matjana Koren, dipl.m.s.,
M.Kovse, dipl.m.s.
UKCL, Kirurska klinika, Klinicni oddelek za otrosko kirurgijo in intenzivno terapijo

Trenutni podatki kazejo, da je skoraj polovica vseh nezelenih dogodkov, ki bi jih lahko preprecili,
posledica napak pri ravnanju z zdravili, kar dokazujejo podatki Studij s podroc¢ja EU in tudi iz ZDA.
Pravilo petih p-jev (5P) na podlagi standariziranih smernic po korakih vodi medicinsko sestro do
pravilne izvedbe postopka dajanja zdravil. Z doslednjim upostevanjem pravila 5P medicinska sestra
prepre¢i moznost napake pri postopku dajanja zdravil.

Namen ucne delavnice je prakticni prikaz posameznih korakov pravila 5P. Poseben povdarek je na
pravilnem izrac¢unu odmerka zdravila, ki ga po zdravnikovem navodilu napravi medicinska sestra.
Glede nato, da je pri otrocith odmerek zdravila prilagojena otrokovi starosti, telesni tezi in bolezni,
ima vsak otrok obi¢ajno drugacen odmerek zdravila in je pri tem izracunu potrebno biti zelo pazljiv
in zbran. Pri izracunu je povdarek na izracunu pravilnega odmerka zdravila v paru. Sodelovanje
dveh medicinskih sester pri izraCunu odmerka zdravila in tudi v celotnem postopku dajanja zdravil
se je v praksi izkazalo kot zelo u¢inkovito za zmanjSevanje napak.

V ucni delavnici je prikazan tudi postopek varne in kakovostne priprave zdravil, ki zajema prikaz
zasCitnih sredstev in uporabo filtrov.
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UCNA DELAVNICA 2
TRAJNO ZDRAVLJENJE S KISIKOM NA DOMU —
NACINI APLIKACIJE

Vida Ravnikar, zt
UKCL, Pediatricna klinika, Sluzba za pljucne bolezni

Sodobna tehnologija omogoca da so tudi otroci ki potrebujejo stalno zdravljenje s kisikom lahko
doma.

Tako je otroku omogoceno bolj zdravo okolje, skrajSa se Cas hospitalizacije, omogoca vecjo
samostojnost, olajSa opravljanje vsakodnevnih aktivnosti, vklju¢evanje v vrtce in Sole.

Zdravljenje s kisikom preprecuje Skodljive posledice hipoksemije.

Predno gre otrok, ki potrebuje stalno zdravljenje s kisikom domov, mora biti njegovo zdravstveno
stanje stabilno, star$i se morajo nauciti prepoznati, kakSen je otrok, ko je v stabilnem stanju, kaksni
so znaki poslabSanja in kdaj morajo takoj obiskati zdravnika. Vedeti morajo kako ukrepati ob
poslabSanju otrokovega stanja. Zagotoviti je potrebno primerno bivalno okolje. Seznanjeni morajo
biti s pripomockom za dovajanje kisika (pravilno rokovanje, higiena nevarnosti in zapleti).

NAJPOGOSTEJE UPORABLJENI PRIPOMOCKI ZA DOVAJANJE KISIKA NA DOMU PRI OTROCIH IN
MLADOSTNIKIH

* koncentrator kisika

* kisikova jeklenka

* tekocCi vir kisika s prenosno enoto

KONCENTRATOR KISIKA

je aparat, ki s pomocjo elektricne energije ¢rpa kisik iz zraka.

Koncentracija kisika je 90-95 %. Najvec¢ji pretok kisika pa je 5 1/ min.

Mobilnost bolnika je zmanjSana, saj se aparat lahko premika le po stanovanju. V primeru izpada
elektricnega toka je potrebno uporabljati prenosno kisikovo jeklenko ali pa bolnika odpeljati v
najblizjo zdravstveno ustanovo.

Aparat ne sme biti v blizini grelnih teles in od stene mora biti oddaljen vsaj 20 cm. Filtre je potrebno
vzdrzevati po navodilih proizvajalca. Za vlazenje kisika se uporablja destilirana voda. Ohi§je se Cisti
z vlazno krpo, ko je aparat izkljucen iz elektricnega omrezja. V zadnjem Casu uporaba upada zaradi
razvoja nove tehnologije.

KISIKOVE JEKLENKE
dopolnjujejo koncentrator kisika, omogocajo ve¢jo mobilnost. Potrebno jih je polniti. Polnjenje je
potrebno placati le v primeru, ¢e ni odobritve placila s strani zavarovalnice.

TEKOCI VIR KISIKA

Sistem je sestavljen iz fiksnega rezervoarja, ki vsebuje veliko koli¢ino kisika v tekocem stanju in
prenosnega sistema, ki ga bolnik nosi s seboj ob gibanju. Pri pretoku ve¢ kot 1/min ima vgrajen
varCevalec kisika saj ga dovaja le ob vdihu. Za vlazenje kisika se uporablja vlazilec z redestilirano
vodo. Pomembno je redno ¢iS€enje in menjavanje vode v vlazilcu.

Prenosni sistem je lahek, enostaven za noenje zaradi velike ro¢ice in prenosne torbice. Cas polnjenja
je od 40-60 sek. Bolnik si enoto sam polni. Omogoca natan¢no dovajanje kisika od 0.12-6 1 kisika
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na minuto.

KiSIK V DOMACEM OKOLJU NAJPOGOSTEJE DOVAJAMO PREKO:
* dvorogega nosnega katetra

* T konekta

* rocnega dihalnega balona

* respiratorja oz. umetne ventilacije

DVOROGI NOSNI KATETER

je plasti¢na cevka z dvema odvodoma za nos, ki sta rahlo ukrivljena. Tako lahko usmerjata tok kisika
v nosno Zzrelo.

Najvecji pretok kisika pri dojenckih in malckih je do 3 I/ min, odvisno glede na starost otroka. Pri
vecjih otrocih — Solarjih in mladostnikih je najvecji pretok do 6 1/min.

Dvorogi nosni kateter napeljemo od nosnic preko lic za uSesi in pod brado kjer ga s stiSckom
fiksiramo skupaj. Pri malih otrocih ga moramo fiksirati. Ce ima otrok ob&utljivo koZo jo zai&itimo
z granufleksom.

Paziti je treba, da kateter ni zamasen z nosnim sekretom. Menjamo ga 1x/ teden oz. po potrebi.
Otroci do 5 leta starosti so upraviceni do Stirih katetrov na mesec, starejsi do enega katetra na mesec.
Nos ¢istimo s fiziologko raztopino. Ce je nosna sluznica poskodovana uporabljamo kremo na vodni
osnovi ( nisita ).

T KONEKT

je pripomocek za dovajanje kisika preko trahealne kanile. Deluje kot umetni nos, saj filtrira, vlazi in
ogreva zrak, ki ga otrok vdihuje.

Najvecji pretok kisika je 4 1/ min., po individualni oceni zdravnika lahko vec. Kisika dodatno ne
vlazimo.

DIHALNI BALON

Tudi z dihalnim balonom lahko otroku dovajamo kisik, ¢e ga poveZemo z virom kisika. Z rezervoarjem
za kisik dosezemo 100% koncentracijo, brez pa okoli 60% koncentracijo.

Maska se mora dobro prilegati otrokovemu obrazu. Ce ima otrok trahealno kanilo moramo uporabljati
balon z varnostnim ventilom.

RESPIRATOR
Tudi preko respiratorja lahko otroku dovajamo kisik. Za to potrebujemo poseben konekt, ki se vstavi
v zadnji del respiratorja. Kisik ne sme biti vlazen.

NEVARNOSTI PRI UPORABI KISIKA:

Da se izognemo nevarnosti moramo biti pozorni na :

* nevarnost eksplozije in poZara ob stiku z ognjem ali iskrami,
* pravilno uporabo sistemov za dovajanje kisika,

* pravilno uporabo in zavarovanje kisikovih virov,

* drazenje nosne sluznice,

* jzsuSitev sluznice nosu,

* zasuSitev sekreta v kanili ali umetnem nosu,

* moznost infekcije zaradi nepravilnega ravnanja s pripomocki.
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UCNA DELAVNICA 3
ZDRAVSTVENA NEGA IN OSKRBA IZLOCALNE STOME PRI
OTROKU

Renata Batas, dipl.m.s., ET
Zdravstveni dom Ljubljana—gﬁka, Patronazno varstvo,

Dragica Tomc Salamun, vis.med.ses., ET
UKCL, Abdominalna kirurgija

Uvop

STOMA je kirursko narejena odprtina na trebusni steni skozi katero se izloca blato ali se¢. Glede na
funkcijo, ki jo opravlja stoma, poznamo vec¢ vrst stom: ¢revesne izlocalne (za blato in urin), hranilne
stome (gastrostoma, jejunostoma) in dihalne stome (traheostoma: traheotomia in laringectomia).

Posebna skupina pacientov so novorojencki, dojencki in mali otroci, ki jim posve¢amo posebno
pozornost kadar gre za izpeljavo ¢revesa navzven. Stome so pri otrocih najveckrat zacasne. Starsi
in skrbniki so v ve€ini primerov pripravljeni sodelovati pri oskrbi stome (Gavrilov N., 2006-2007).
Novejsi pripomocki za nego in oskrbo stom omogocajo, da otrok s stomo zivi kakovostno in polno
zivljenje.

Viri navajajo, da je 80 % vseh otroSkih stom narejenih v obdobju novorojencka, 10 % pri dojenckih
in 10 % pri drugih otrocih (Webster, 1985).

Vzroki za stomo pri otrocih:
1. ILEOSTOMA: Hirschprungovabolezen ali Megacolon congenitum, Nekrotizantni enterokolitis,
Mekonijski ileus, Chronova bolezen in Ulcerozni colitis.
2. COLOSTOMA: Hirschprungova bolezen, Ano-rektalne malformacije.
3. UROSTOMA: nevrogeni mehur ( po mielomeningokeli ali spini bifidi), rojeni brez sakruma, ,
obstruktivna uropatija, ekstrofija mehurja (Webster, 1985).

V ucnih delavnicah bomo namenili pozornost zdravstveni negi ¢revesnih izlo¢alnih stom, to je kolo-
, 1leo- in, urostomi ter zdravstveni negi in oskrbi teh stom v primeru zapletov.

Locimo dve vrsti zapletov izlo¢alnih stom:
1. Zgodnji zapleti: krvavitev, nekroza ali odmrtje, retrakcija ali ugreznjenje, infekcija in absces.
2. Pozni zapleti: parastomalna kila, prolaps, psevdopolipi, granulomi, fistula, vnetje parastomalne
koze, erozija stome, krvavitve, stenoza ali zozZitev stome, okvare po radioterapiji, recidiv
karcinoma ( zadnji dve se pojavljata lahko pri odraslih).

Zapleti izloCalnih stom zahtevajo prilagoditev pri oskrbi stome in uporabo primernih pripomockov
za nego in oskrbo stome: posipi, paste, filmi, konveksne kozne podloge,...

METODE DELA V UCNIH DELAVNICAH:
- frontalna oblika dela z uvodno informacijo o vrstah izlocalnih stom, demonstracijo uporabe
razli¢nih pripomockov za oskrbo izlo¢alnih stom in komplikacij;
- delo v skupinah: prakti¢ne vaje namestitve kozne podloge in vrecke za stomo na modelih;
- delo v skupinah: iskanje reSitev za obravnavo razli¢nih vrst stom s komplikacijami (na podlagi
fotografije)
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medicinska sestra pozna razli¢ne izlo¢alne stome in pozna pripomocke za oskrbo izlocalne stome.

V okviru zdravstvene nege - enterostomalne terapije se srecujemo najvec s tezavami parastomalne

koze

(vnetja koze). Le — te nastopijo zaradi:

slabo names¢ene stome in neprimerno izbranim pripomockom za oskrbo stome;
izbire neustreznega pripomocka za nego stome;

neustrezne nege koze okoli stome;

neustrezne nege in oskrbe stome.

Za kakovostno zdravstveno nego pacienta s stomo je pomembno, da poznamo osnovna pravila
zdravstvene nege stome. Le tako bomo omogocili, da bo kozna podloga, brez zatekanja izlocka,
obstala na kozi optimalen ¢as (3 — max. 7 dni).

Pripomocki za zdravstveno nego in oskrbo izlo¢alnih stom pri otroku: Na voljo imamo Ze razlicne
modele pripomockov za oskrbo izlo¢alnih stom, ki so prilagojene otroku, torej primernih velikosti
in oblik.
Loc¢imo:

enodelni sistem: zbiralna vrecka je pritrjena s kozno podlogo in je lahko zaprta ali odprta (na
izpust). Vrecka na izpust se zapre s posebno sponko. Vrecko izpraznimo, ko je napolnjena
do polovice ali tretjine vrecke. Ves sistem zamenjamo, ko podloga popusti oziroma 1 — 2 x
tedensko. Vrecka na izpust je najbolj prakti¢na za novorojencke in dojencke, ker je namestitev
neboleCa in enostavna. Blato je tekoce ali kasSasto in vreCko enostavno praznimo. Vsebino
praznimo v no¢no posodo ali v ledvicko za enkratno uporabo. Vrecko na izpust po potrebi
izperemo, obriSemo in zapremo s sponko.

dvodelni sistem: sestavljen je iz kozne podloge (zelatinaste) z oborckom na katerega se namesti
zaprta vrecka ali vrecka na izpust s sponko. Velikost obrocka izberemo glede na velikost stome.
Vrecko praznimo ali menjamo, ko je napolnjena do tretjine ali polovice. Kozna podloga pa
lahko ostane namescena do 7 dni. Postopek ¢iS¢enja koze ob menjavi kozne podloge je enak
kot pri enodelnem sistemu. Tak sistem navadno uporabljamo pri dojenckih in malih otrocih, ki
odvajajo ze bolj formirano blato in tistih, ki si sami negujejo stomo (Gavrilov, 2006 —2007).
koZne podloge scitijo kozo pred izlocki, uporabljamo jih tudi pri vneti kozi, ker omogocajo
celjenje.

paste in posipi: uporabljamo jih lahko za nego koze okoli stome.

OSNOVNA ZDRAVSTVENA NEGA STOME — MENJAVA KOZNE PODLOGE IN VRECKE:
Priprava materiala:
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voda (36-37 stopinj C),

pH nevtralno milo,

zloZenci ali mehak toaletni papir, ev. fen,

kozna podloga in vrecka (dvodelni sistem) ali enodelna vrecka s kozno podlogo,

merica oz. »Sablona« z ustrezno izrezano odprtino stome za pripravo kozne podloge; odprtina
na kozni podlogi oz.vre¢ki s kozno podlogo ne sme biti prevelika temvec se mora prilegati
velikosti in obliki stome (Slika 1),

kos za odpadke,

Skarjice, ev. britvica.
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N\
Slika 1. a) Nepravilno izrezana odprtina na kozni podlogi b) Pravilen izrez odprtine na kozni
podlogi

POSTOPEK DELA:

Kadar ima stomist Ze izdelano merico za izdelavo ustrezne odprtine na kozni podlogi, potem vedno
pred pricetkom menjave pripravimo novo koZno podlogo (izreZemo ustrezno odprtino). Kadar
merice $e nima in je zgodaj po operaciji (nekaj dni, teden ali dva,...)ter se stoma Se spreminja (upad
edema) izdelamo merico kasneje, ko odstranimo prejsSnjo kozno podlogo in ocistimo koZzo.
Osnovna nega parastomalne koze:

kozo okoli stome ocistimo z mlacno vodo, po potrebi uporabimo blago pH nevtralno milo (agresivnih
Cistilnih sredstev, npr. bencin NE SMEMO uporabljati, ker bi poSkodovali kozo)

kozo umivamo v krozni smeri od zunaj navznoter

eventuelne dlake okoli stome je potrebno odstraniti (odstri¢i ali previdno obriti, da ne poSkodujemo
koze)

kozo okoli stome nato dobro osuSimo (z gazo, lahko uporabimo mehak toaletni papir, s pomocjo
fena na primerni razdalji, da ne opecemo koze)

ko smo kozo okoli stome osusili, namestimo kozno podlogo z vrecko

priporoca se, da se kozna podloga nekaj minut greje (npr. z rokami, lahko pa jo na hitro pogrejemo
tudi s fenom), ker s tem omogocimo, da se hitreje sprime s kozo in uleze po telesnih krivinah.

ZDRAVSTVENOVZGOJNO DELO S STARSI ALI SKRBNIKI

Otrokove starSe ali skrbnike in otroka samega (Ce je dovolj velik, razume in je sposoben) ¢impreje
vklju¢imo v proces ucenja nege in oskrbe stome. Starsi, skrbniki so Ze pred operacijo seznanjeni z
boleznijo, potekom operacije in izidom. Glede na starost otroka se odlo¢imo kaj in kako mu bomo
povedali o njegovi bolezni in stomi.

ZAKLJUCEK

Zelo pomembno je, da v zdravstveno nego in oskrbo stome novorojenckov, dojenc¢kov in malih otrok
¢imprej vklju¢imo starSe, skrbnike. BoljSe kot je sodelovanje z njimi, hitrejSa in kakovostnejsa je
rehabilitacija novorojencka, dojencka ali malega otroka. Z vzpostavljenim medsebojnim zaupanjem
in sodelovanjem je zagotovljeno kakovostno Zivljenje otrok s stomo in njihovih starSev.
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UCNA DELAVNICA 4
OSREDNJI VENSKI KATETRI S PODKOZNIM PREKATOM

Marjanca Rozic, dipl.m.s., Anita Prendl, dipl.m.s.
UKCL, Pediatricna klinika, Klinicni oddelek za hematoonkologijo

OSREDNJI VENSKI KATETRI S PODKOZNIM PREKATOM (OVKPP)

Osrednji venski katetri s podkoznim prekatom se uporabljajo pri bolnikih, ki potrebujejo intenzivno
ali dolgotrajno zdravljenje (tudi ve¢ let). Omogoca varno in udobno zdravljenje s citostatiki in
drugimi zdravili. Omogoca dajanje injekcij v bolusih, infuzijsko terapijo, odvzem krvi, transfuzije
krvi ter drugih krvnih pripravkov.

Osrednji venski katetri s podkoznim prekatom so sestavljeni iz prekata in katetra. Prekat ima vlogo
zbiralnika, kamor vbrizgavamo zdravilo. Pri vbrizgavanju se zdravilo iz zbiralnika po katetru
pretaka v veno. Dno in obod prekata sta iz trdne snovi, krovna membrana pa iz debelega silikonskega
materiala, ki sluzi kot vstopno mesto v notranjosti prekata. Silikonska guma ima veliko samo
zatesnitveno sposobnost, ki se ohranja tudi pri visokem pritisku tekocine znotraj prekata. Vzdrzi do
3000 vbodov s posebej oblikovano iglo.

Kateter je izdelan iz lahkega inertnega materiala. Najveckrat se uporablja titanij ali medicinska
plastika saj ti materiali zaradi svojih lastnosti omogoc¢ajo magnetnoresonan¢no slikanje in tudi
obsevanje podrocja, kjer je prekat vstavljen. Vsi katetri so tudi radiopacni saj se polozaj konice
kontrolira ob vstavitvi in vsakokrat, ko se posumi, da je s katetrom nekaj narobe.

Kateter vstavi kirurg v globoke vene med operativnim posegom v splo$ni anesteziji, prekat, povezan
s katetrom, pa pritrdi v podkozje prsnega koSa, stegna ali nadlahti. Na dan vstavitve otroku merimo
vitalne funkcije, opazujemo kirurS§ko rano (krvavitev, oteklina), ter merimo koli€ino drenaZne
tekocCine. Dren se odstrani 2 do 3 dni po vstavitvi, §ivi pa 10. do 14. dan.

Prednosti osrednjega venskega katetra s podkoznim prekatom:
- manj bolecin,
- manjsi duSevni stres,
- lazja izvedba intenzivnega zdravljenja (citostatiki),
- popolna gibljivost bolnika,
- omogoca telesno dejavnost in izvajanje zivljenjskih aktivnosti,
- estetsko ni mote¢ (neopaznost),
- dolgotrajna, skoraj neomejena uporaba,
- popolnoma zaprt sistem,
- manj$a moznost vnetnih zapletov, izpada ali zamasitve.

ATRAVMATSKE IGLE

Za pristop v OVKPP se uporabljajo posebna atravmatska igla, ki ima upognjeno konico, tako da
pri prebadanju silikonske membrane ne ustvarja ter v notranjosti prekata ne odlaga silikonskega
septuma. Upognjena konica preprecuje tudi poskodbe prekata. Pri otrocih obicajno uporabljamo
posebne igle ( dolzina 19 mm in debelina 19G ) s podaljSkom in stiS¢kom, ki se kon¢a s priklju¢nim
konektom, na katerega se lahko priklju¢i eden ali ve¢ infuzijskih kanalov. Menjamo jih enkrat
tedensko (na 7 dni), po koncanem ciklusu ali po koncu zdravljenja pa iglo odstranimo.
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Pri vbrizgavanju zdravil v OVKPP je pomembna uporaba ustreznih brizgalk. Najpogosteje
uporabljamo 10 mililitrske brizgalke, manjSe brizgalke, ustvarjajo vecji pritisk in s tem vecjo
moznost poSkodbe katetra.

ZDRAVSTVENA NEGA OVKPP

Cilj zdravstvene nege je pravilna in asepti¢na izvedba posega. S pravilno tehniko dela se preprecujejo
poskodbe sistema, okuzba, izlitje teko€ine zunaj sistema in delna ali popolna zapora OVKPP.

Za pravilno izvedbo zdravstvene nege vedno sodelujeta najmanj dve medicinski sestri, in sicer ena,
ki poseg izvede in ena, ki pri posegu asistira. Pri manjSem ali nemirnem otroku sodeluje Se ena
medicinska sestra, ki otroka drzi v ustreznem polozaju. Prav tako je pomembno, da je pri izvedbi
posega pri otroku prisoten eden od starSev.

Pripomocki:

* sterilni tamponi,

+ sterilna kompresa,

* antisepti¢no sredstvo za c¢iscenje koze ( Sterilni 0,5% Klorheksidinijev diglukonat v 70%
etanolu),

» za$Citne maske,

 sterilne kirurske rokavice,

 atravmatske igle s podaljskom ustrezne velikosti,

* 10 ml brizgalke,

+ fizioloska raztopina,

* ustrezna raztopina Heparina,

* ledvicka,

+ sterilni material za pritrditev igle in sistema.

IZVEDBA POSEGA
Vstavitev igle, odvzem krvi, aplikacija zdravil v bolusu, aplikacija infuzijskih tekocin ter odstranitev
igle:
* otroku in starSem razlozimo poseg
+ pregledamo kozo nad OVKPP (zdrava koza brez znakov vnetja)
* umivanje, razkuzevanje rok (obe medicinski sestri)
* nadenemo masko in oble€emo sterilne rokavice (maske nadenejo tudi vsi prisotni)
* vbodno mesto ocistimo z antisepti¢nim sredstvom (Sterilni 0,5% Klorheksidinijev diglukonat
v 70% etanolu),
« trikrat od sredine navzven (premer ociS¢enega polja je priblizno 10x10 cm)
* asepticno polje prekrijemo s sterilno kompreso
* v 10ml brizgalko vsrkamo 0,9%NacCl ter z njo prebrizgamo iglo s podaljSkom
* nezno vbodemo pravokotno na opno, skozi kozo septum do dna prekata
* iglo s podaljskom sterilno pritrdimo
 vsrkamo nekaj ml krvi, ki jo zavrzemo, odvzamemo potrebno koli¢ino krvi
* po odvzemu sistem prebrizgamo z 0,9%NaCl
* po prebrizgavanju zapremo stiscek na sistemu, priklju¢imo brizgalko z zdravilom, odpremo
sistem in pocasi vbrizgamo zdravilo
* med in po vsakem zdravilu sistem prebrizgamo z fiziolosko raztopino
+ sistem z iglo priklju¢imo na infuzijski sistem s pripravljeno infuzijsko tekoc€ino (obvezna je
uporaba infuzijske ¢rpalke)
+ tako priklju¢ena sistema sterilno prekrijemo in pritrdimo na kozo
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Po izteku infuzije oziroma kadar igle ne potrebujemo ve¢ jo po prebrizganju igelnega sistema

odstranimo:

* sistem z iglo prebrizgamo z 50E heparina na 1ml 0,9% NaCl (5-10 ml)
* podkozni prekat u¢vrstimo z dvema prstoma in pocasi izvle¢emo iglo
* vbodno mesto sterilno pokrijemo.

prebrizgavanja

~ ~ SESTAVA RAZTOPINE ZA
CAS NACIN PREBRIZGAVANJA PREBRIZGAVANIE
Ob vstavitvi OVKPP 48 ur neprekinjenega 1E heperina na 1 ml infuzijske

tekocine

Vecdnevno zdravljene

enkrat dnevno

5E heparina na 1ml 0,9% NaCl
(5-10 ml)

Vbrizgavanje zdravil

Po svaki uporabi

5-50E heparina na 1ml 0,9%
NacCl (5-10 ml)

Mirovanje OVKPP

na 6-8 tednov (heparinska
klju€avnica)

50E heparina na 1ml 0,9%
NacCl (5-10 ml)

Prebrizgavanje OVKPP

115




x,f. Ucne delavnice

UCNA DELAVNICA 5
OSKRBA GASTROSTOME IN HRANJENJE

Erika Smid, dipl.m.s., Irena Sivic, zt
Pediatricna klinika, KO za gastroenterologijo, hepatologijo in nutricionistiko

IzvLECEK

Na ucni delavnici bo predstavljeno hranjenje po gastrostomi in oskrba gastrostome. Cilj u¢ne
delavnice je znati oskrbeti gastrostomo, poznati pravilen na¢in hranjenja in poznati zaplete ter
ukrepe ob le teh.

Otroci imajo vstavljeno gastrostomo zaradi neprehranljivosti. Najveckrat so to otroci z nevrolosko
okvaro, ki zaradi svoje nesamostojnosti potrebujejo popolno pomo¢ in oskrbo starSev.

Starsi so v ¢asu otrokove hospitalizacije prisotni, da se priucijo za samostojno nego otroka vdomacem
okolju. Seznanimo jih s teoreticnimi in prakti¢nimi znanji o zivljenju otroka z gastrostomo. Podamo
jim informacije o hranjenju, negi koze, o moznih zapletih in jih ¢im prej aktivno vklju¢imo v vse
faze procesa zdravstvene nege.

V stirih do petih dneh so star$i usposobljeni za samostojno negovanje otroka v domacem okolju. Ob
odpustu dobijo pisna navodila o negi otroka po perkutani vstavitvi gastrostome.

Uvob

Hranjenje je ena od najpomembne;jsih osnovnih zivljenjskih funkcij. Pri otroku je pravilno hranjenje
pomembno zaradi ustreznega razvoja in rasti. Mnoge otroke je zaradi hude kroni¢ne bolezni tezko
hraniti, oziroma se niso sposobni sami prehranjevati skozi usta. V tem primeru je potrebno enteralno
hranjenje. Pri pricakovanem daljSem enteralnem hranjenju otroka je najprimernejSa perkutana
endoskopska gastrostoma (Homan, 2006).

Vecina teh otrok ni samostojnih, potrebujejo popolno pomoc in oskrbo. Celostna obravnava otroka
z gastrostomo ne zajema le pogovora s starsi in izvedbe posega, ampak tudi edukacijo starSev za
samostojno nego otroka v domacem okolju. Izobrazevanje starSev otrok z gastrostomo je zato
izjemnega pomena.

Pri otrocih je poseg izveden v sploSni anesteziji. Ko je otrok vitalno stabilen, se vrne na bolniski
oddelek, kjer nadaljujemo zdravstveno nego otroka in zdravstveno vzgojo starSev. Po posegu so
star$i na oddelku aktivno vklju€eni v usposabljanje za samostojno hranjenje po gastrostomi in nego

VW W

nege koze okoli gastrostome in prepoznavanja ter pravocasnega ukrepanja ob zapletih.

IZvEDBA POSEGA

Poznamo dva nacina uvajanja PEG: z izvlekom »pull« in s potiskom »push«. Na Pediatri¢ni kliniki
v Ljubljani uvajamo otrokom PEG s prvo metodo. Posege izvajamo v splosni anesteziji.
Endoskopsko ekipo sestavljata dva zdravnika (prvi za endoskopijo, drugi za uvajanje PEG, oziroma
operater) in dve medicinski sestri (prva asistira pri endoskopiji, druga pri uvajanju PEG ).

Otrok med posegom lezi na hrbtu. Zdravnik endoskopist izvede gastroskopijo, s katero ugotovi
prehodnost in stanje sluznice zgornjih prebavil. Zelodec napolni z zrakom in presvetli Zelodéno
steno. Skupaj z drugim zdravnikom - operaterjem dolocita mesto vstavitve stome, ki ga operater tudi
oznaci. Mesto vstavitve gastrostome je najpogosteje tik ob epigastriju pod levim rebrnim lokom.
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POSTOPKI IN ZDRAVSTVENA NEGA OTROKA PO POSEGU

Ko je otrok vitalno stabilen, se vrne na bolniski oddelek, kjer nadaljujemo zdravstveno nego otroka
in zdravstveno vzgojo starSev. Po posegu so starSi na oddelku aktivno vklju€eni v usposabljanje za
samostojno hranjenje po gastrostomi.

Otrok dobiva i. v. hidracijo, po potrebi prejme analgeti¢no terapijo. Po osmih urah zdravnik prebrizga
gastrostomo s 30 ml sterilne fizioloSke raztopine. Po posegu otrok ostane 24 ur tes¢. Naredimo
prevezo, stomo ponovno prebrizgamo s sterilno fizioloko raztopino. Ce ni zapletov, zaénemo otroka
postopoma hraniti z manjSimi koli¢inami sterilnih polimernih pripravkov, dokler ne dosezemo
predvidene koli¢ine hrane, ki jo bo otrok prejemal za primerno pridobivanje na telesni tezi.

Otroka opazujemo, pozorni smo na mozne zaplete.

MENJAVA GASTROSTOME

Najhitreje en mesec po vstavitvi stome, Se bolje pa po treh mesecih, lahko klasi¢no stomo zamenjamo
za »gumb« stomo, ¢e je stomalni kanal zaraScen. Na ta nacin je Se izboljSana otrokova kvaliteta
zivljenja v estetskem in funkcionalnem smislu.

ZDRAVSTVENA NEGA

Naslednjih nekaj dni otrok ostane v bolnisnici (odvisno od hranjenja in pocutja). V tem casu je
potrebno starSe nauciti priprave in shranjevanja hrane, hranjenja po gastrostomi, ¢iS¢enja pribora,
nege koze okoli gastrostome in prepoznavanja ter pravocasnega ukrepanja ob zapletih.

Nega kozZe

Pred prevezo stome si vedno roke razkuzimo ali vsaj umijemo z milom. Prvi teden po posegu
naredimo sterilno prevezo stome enkrat dnevno, ker se stomalni kanal smatra kot rana. Kasneje je
potrebno ocistiti okolico stome dvakrat tedensko ali po potrebi. Kozo, stomo in trikotno plos¢ico
¢istimo z milnico in toplo vodo. Zelo pomembno je, da ociS¢ene dele dobro osusimo in s tem
prepre¢imo drazenje koze. Ob ¢iscenju je potrebno stomo premakniti in obrniti, s tem preprecimo
njeno zarascanje v stomalni kanal. To je Se posebno pomembno prve dni po vstavitvi gastrostome.
Ob tem moramo trikotno plos¢ico namestiti v tak polozaj, da ni mozna velika gibljivost stome, poleg
tega pa ne sme premoc¢no pritiskati na kozo. Na ta nacin preprecimo poSkodbo tkiva kot posledico
mehani¢nega pritiska. Prve dni po posegu je lahko okolica stome blago pordela (do 0.5 cm) in je
prisoten minimalen iztok. ZloZenci niso ve¢ nujno potrebni, ko je rana suha in zaceljena, oziroma ne
prej kot dva tedna po vstavitvi stome. Takrat se otrok lahko zaéne tudi tusirati (Smid, 2008).

Pri nemirnih bolnikih zascitimo stomo z zlozencem ali z mreZico in tako preprec¢imo nehoteno
odstranitev stome.

Hranjenje

Nekaj ur po vstavitvi stome (6 do8 ur) prebrizgamo stomo s fiziolosko raztopino. Stiriindvajset ur po
posegu prvic previjemo stomalno mesto in ¢e se rana normalno celi, poskusimo z manjS$im obrokom
hiperkalori¢ne tekocine. Postopoma povecujemo odmerke hiperkalori¢nih obrokov do najve¢ 250
ml naenkrat. Koli¢ina je prilagojena starosti otroka. Nadaljujemo z dobro pasirano mesano hrano.
Doma je otrok hranjen po navodilih zdravnika in dietetika. Hrana je lahko Ze industrijsko pripravljena
ali jo star$i pripravijo sami. Biti mora dobro spasirana, da se gastrostoma ne zamasi. Industrijsko
pripravljena hrana je uravnotezena, prilagojena doloceni bolezni, je energijsko bogata in vsebuje
vitamine in mineralne snovi (Homan, Kunst, 2005).

Pred hranjenjem in po njem pa je vedno potrebno stomo prebrizgati z 30 do 50 ml tople vode, da se
cevka ne zamasi. Otroka hranimo vedno v polsedecem polozaju. V takem polozaju naj ostane Se vsaj
pol ure po zakljuc¢ku hranjenja. Na ta nacin zmanjSamo moznost bruhanja in zatekanja hrane nazaj v
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poziralnik. Med hranjenjem se z otrokom pogovarjamo.

Pred novim obrokom moramo izmeriti zaostanek hrane v zelodcu, Se posebej v primeru povecevanja
obrokov. Ce je vsebina, ki jo aspiriramo iz Zelodca, ve&ja od 100 ml, je potrebno hranjenje preloziti
za dve uri. Ob tem vsebino vrnemo nazaj v Zelodec. V primeru, da je zaostanek hrane po dveh urah
Se vedno vecji od 100 ml, otroka ne hranimo in o tem obvestimo zdravnika (Homan, Kunst, 2005).
Hrana mora biti vedno ogreta na sobno temperaturo, preden jo apliciramo po stomi. V primeru
napihovanja zelodca, bolecin ali bruhanja hranjenje prekinemo in poklicemo zdravnika.

Stoma je primerna za hranjenje z dobro pasirano ali tekoCo hrano po brizgalki, ki jo dajemo pocasi.
Obcasno ¢iscenje in prebrizganje hranilne stome je potrebno tudi, ¢e otroka po stomi ne hranimo.

Dajanje zdravil

Po stomi se lahko dajejo tudi zdravila v obliki praskov, zdrobljenih tablet in sirupov, pomeSanih z
izdatno koli¢ino tekocine. Tudi pri aplikaciji zdravil stomo prebrizgamo s 30 do 50 ml vode. Zdravil
med sabo ne meSamo zaradi morebitnega medsebojnega ucinkovanja. Izogibamo se aplikaciji
dolocenih preparatov, kot so kalij, Zelezo in antacidi, ker so inkompatibilni z enteralnimi formulami
in povzro¢ajo obloge na steni hranilne cevke (Subic, 2006).

MOZNI ZAPLETI

Otroci, ki potrebujejo enteralno hranjenje po gastrostomi, so kroni¢ni bolniki, ki imajo enega ali
ve¢ dejavnikov tveganja in je zato moZnost zapletov vecja. Dejavniki tveganja so: nizka telesna
teza ali debelost, sladkorna bolezen in dolgotrajno imunosupresivno zdravljenje. Dejavnike tveganja
predstavljajo tudi neizkuSena endoskopska ekipa, pomanjkljiva antibioticna zascita in neustrezna
nega otroka po vstavitvi stome (Homan, 2006).

Po vstavitvi gastrostome lahko pride do zgodnjih ali poznih zapletov. Zapleti po vstavitvi PEG so
vefinoma povezani s posegom skozi trebusno votlino. Pojavljajo se sorazmerno pogosto in sicer pri
otrocih med 9 in 40 odstotkih. Ve€¢inoma gre za lazje zaplete, ki ne potrebujejo posebnega zdravljenja
(Homan, 2006).

Lazji zapleti so: dislokacija PEG in razni zapleti s stomo: vnetje koZe v okolici stome, neprimerna
fiksacija, granulacijsko tkivo ob stomi ali v stomalnem kanalu, povecanje stomalne odprtine, pretesno
pritrjena plos¢ica, poskodbe in zamasitev hranilne stome (Gjergek, 2004).

Tezji zapleti so redkejsi. Ve€inoma se pojavijo v prvih dneh po vstavitvi stome, ko je otrok Se v
bolnidnici in zahtevajo operativno zdravljenje. Resnejsi zapleti so: absces, peritonitis, aspiracija,
sepsa in krvavitev. Pogosteje se pojavijo pri hudo bolnih (Gjergek, 2004).

Vnetje koZe v okolici stome

Med lazjimi zapleti je najpogostejsi pojav rdecina koze v okolici stome. Ponavadi gre za bakterijsko
ali glivicno okuzbo. Zdravimo jo lokalno z antibioti¢nimi mazili in mazili proti gliviénemu vnetju
ter pogostim previjanjem stome, pri ¢emer kozo vedno dobro osuSimo. V primeru $irjenja vnetja
obcasno bolniki potrebujejo tudi sistemsko antibioti¢no terapijo. Do infekcije pride najpogosteje v
prvih tednih po vstavitvi stome in sicer pri otrocih, ki imajo znizano splo$no odpornost in zmanj$ano
sposobnost celjenja rane zaradi osnovne bolezni (Medja, 2008).

Granulacijsko tkivo

Razrascanje rdeckastega tkiva (malih Zil) iz obmocja stomalne odprtine ponavadi kaze na nastanek
granulacijskega tkiva. To nastane kot reakcija tkiva na odprtino v koZi, ki se ne more zaceliti zaradi
cevke v trebuhu. Ce tako spremembo opazimo, o tem obvestimo zdravnika. Zaplet zdravimo z
lapizacijo granulacije, ki jo moramo ponavadi po nekaj dnevih ponoviti (Homan, Kunst, 2005).
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Velika odprtina na mestu stome

Nastane zaradi premocno ali preslabo pritrjene gastrostome. Ob stomi zatekata hrana in zelod¢ni sok
ter kemi¢no drazita kozo. Pride do kemi¢nega vnetja in razjed. Tudi v tem primeru moramo o tem
obvestiti zdravnika (Homan, Kunst, 2005).

Izpad gastrostome
Stoma vcasih izpade ali jo bolnik izvlece. O tem takoj obvestimo zdravnika, saj se ze v nekaj urah
stomalni kanal lahko zaraste.

Zapora gastrostome

Stoma se lahko zamasi, ¢e ne upostevamo navodil glede pravilne priprave hrane in postopkov pred
hranjenjem, med in po njem. Ce stoma ni prehodna, najprej spremenimo poloZaj otroka za hranjenje
in posku$amo prebrizgati stomo s toplo vodo s pomogjo manjse brizgalke (5 ml). Ce stomalne cevke
kljub temu ne moremo prebrizgati, pokli¢emo zdravnika. V primeru neprehodnosti stome ne smemo
poskusati s hranjenjem na silo (Homan, Kunst, 2005).
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UCNA DELAVNICA 6
STANDARD APLIKACIJE CISTILNE KLIZME

Breda Cus, dipl.m.s.
Petra Jagarinec, dipl. m.s.
ZUDYV Dornava

Zaprtje pomeni redko iztrebljanje majhnih koli¢in blata, ki ga spremlja mu¢no napenjanje ali pa
zasuSitev oziroma zatrditev blata, ki ji pravimo zapeka. Zaprtje je pogosta tezava, ki lahko povzroci
resne zaplete. Ker smo ljudje razli¢ni in imamo razli¢ne navade, je tezko natancno dolociti normalno
Stevilo dnevnih iztrebljanj. Pozorni pa moramo biti, kadar se pomembno spremenita kolicina blata in
pogostost iztrebljanja ali pa se med samim iztrebljanjem spreminjajo lastnosti blata.

Da bi preprecili zaprtje je pomembno uzivati dovolj vode in drugih tekocin, posegati po hrani, ki
vsebuje veliko vlaknin, skrbeti za redno telesno aktivnost, masirati trebuh...

Kadar vsi nasteti ukrepi ne zadostujejo, lahko zdravnik predpise aplikacijo Cistilne klizme. Klizma
je vliv tekocine skozi rektum v resasto ¢revo z namenom c¢iS¢enja, zdravljenja ali diagnostike.
Najpogosteje se jo uporablja za odstranjevanje fekalne mase iz debelega Crevesa pri zaprtju.
Tekocine za klizmo so lahko: voda, blaga raztopina milnice, fizioloSka raztopina, kamili¢ni ¢aj in
olje (glicerinsko, parafinsko ali olivno), uporabljamo pa tudi industrijsko pripravljene klizme v
vreckah z razlicnimi raztopinami.

Koli¢ine za klizmo: pri €istilni klizmi vzamemo od 500-1000 ml tekocine (1 liter teCe 10 minut). Mala
klizma vsebuje manjSo koli¢ino tekocino (250 ml), blaga klizma pa manjSo koli¢ino kamili¢nega
¢aja. Oljna klizma je mala klizma (50 ml), ki jo damo vcasih pred Cistilno, lahko pa zdravnik naroci
samo oljno klizmo. Uporabljamo lahko 25 ml kamili¢nega ¢aja + 25 ml glicerina.

Koli¢ina za klizmo za mladostnike znaSa od 500-700 ml, za Solarje 300-500 ml, za manjSe otroke
250-300 ml in za dojencke 150-200 ml.

Crevesna cevka: za odrasle 22-30 Ch, za otroke 12-18 Ch.

Visoka ali nizka klizma: doloca na kateri viSina nad bolnikovim ¢revesom drzimo irigator.

Visoka klizma: 30-45 cm, regularna klizma: 30 cm, nizka klizma: 7,5 cm.

Globina uvajanja ¢revesne cevke: 7,5-10 cm pri odraslih, 5-7,5 cm pri otrocih, pri dojenckih pa 2,5-
3,75 cm.

PomeEmMBNO

Ce med dajanjem klizme nastanejo kréi, krvavitev ali bole¢ina, moramo postopek takoj ustaviti in
obvestiti zdravnika.

Pred dajanjem klizme ugotovimo, ¢e ima bolnik bole¢ine v trebuhu.

Bolnik lahko dobi za ¢iS€enje Crevesja le tri zaporedne klizme, da ne pride do moten;j tekoCinskega
in elektrolitskega ravnovesja.

Ce se ¢uti upor pri uvajanju ¢revesne cevke, je treba spustiti manj$o koli¢ino tekoéine in nato
previdno nadaljevati z uvajanjem cevke.

Med dajanjem klizme mora bolnik zaradi anatomske lege Crevesja lezati na levem boku.

120




Belezke ﬁ

121



i!% Belezke

122




Belezke ﬁ

123



i!% Belezke

124




Belezke ﬁ

125



i!% Belezke

126




MicroCLAVE®

Majhen, a dokazano ucinkovit

M

L drbratmad Rengen 55 1

I-ge

Edinstven supragloticni pripomocek

KANMED’

GRELNA BLAZINA Z VODNIM JEDROM
Varno, toplo in udobno zavetje

PHARMAMED-MADO, d.o.0., Leskoskova cesta 9¢e, SI-1000 Ljubljana

PHARMAMED



ZBORNICA ZDRAVSTVENE IN BABISKE NEGE SLOVENIJE
ZVEZA DRUSTEV MEDICINSKIH SESTER, BABIC IN
ZDRAVSTVENIH TEHNIKOV SLOVENIE

e

SEKCIJA MEDICINSKIH SESTER IN ZDRAVSTVENIH
TEHNIKOYV V PEDIATRIJI

Se vsem sponzorjem iskreno zahvaljuje za sodelovenje in podporo pri
izvedbi strokovnega sre€anja!

 Pharmamed — Mado, d.o.0. — generalni sponzor
* Milupa d.o.o.

« Hipp d.o.o.

* Pulmodata d.o.o.

* Apollonia d.o.o.

* Fructal

Radenci, 1. in 2. oktober 2010

Sekcija medicinskih sester in
zdravstvenih tehnikov v pediatriji
Majda Ostir






SEKCIJA MEDICINSKIH SESTER IN ZDRAVSTVENIH TEHNIKOV V PEDIATRIJI

ZBORNICA ZDRAVSTVENE IN BABISKE NEGE SLOVENILJE
ZV€ZA DRUSTEV MEDICINSKIH SESTER, BABIC IN ZDRAVSTVENIH TEHNIKOV SLOVENIIE
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