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Prikaz primera / Case report

ZIVLJENJE OTROKA Z DIALIZO — PRIKAZ PRIMERA

THE LIFE OF A CHILD ON DIALYSIS — CASE REPORT
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Ljubljana, Slovenija

1ZVLECEK

Kon¢na ledvi¢na odpoved je stanje, ko kroni¢na ledvi¢na bolezen napreduje do stopnje, ko je potrebno nado-
mestno zdravljenje. Okvara ledvi¢nega tkiva je dokon¢na in nepopravljiva. V prispevku prikazujemo primer
nadomestnega zdravljenja s peritonealno dializo, ki je najprimernej$a metoda nadomestnega zdravljenja
ledvi¢ne odpovedi pri majhnih otrocih. Pri izvajanju peritonealne dialize je v dogajanje dejavno vkljuéena
tudi bolnikova druzina. Starsi so tisti, ki peritonealno analizo neposredno izvajajo na bolnikovem domu.
Druzina s tem prevzame veliko obremenitev in odgovornost, zato mora tesno sodelovati z zdravstvenim
timom na Klini¢nem oddelku za nefrologijo Pediatri¢ne klinike. Tam starSem podamo celostna navodila in
jih natan¢no poucimo o postopku izvajanja peritonealne dialize ter jih seznanimo z obvladovanjem spreml-
jajocih dejavnosti. Peritonealna dializa je postopek, ki je prijazen tako za otroka kot njegovo druzino, saj
otrok prezivi veliko ¢asa v domacem okolju, bolni$nico pa obisce le ob kontrolnih pregledih in morebitnih
tezavah. Vendar pa ima peritonealna dializa tudi slabosti; v prispevku izpostavljamo dve: nevarnost pojava
izgorelosti pri starSih in moznost okuzbe trebusne votline. Pri tezavah nudi podporo druzini multidisciplinar-
ni tim strokovnjakov in ob dobrem sodelovanju dosezemo, da je otrok v bolni$nici le takrat, ko je to neizbez-
no. V prispevku predstavljamo primer otroka s kroni¢no odpovedjo ledvic, ki so jo odkrili Ze ob rojstvu.
Kljucne besede: kroni¢na ledvi¢na odpoved, peritonealna dializa, druZina, otrok.

ABSTRACT

End-stage renal failure is a condition in which chronic renal disease progresses to such a degree that replace-
ment therapy is needed. Renal tissue damage is final and irreparable. Peritoneal dialysis, shown in the pre-
sented case, is the most suitable form of replacement therapy for treatment of renal failure in small children.
The family is very involved in carrying out peritoneal dialysis. The parents are directly responsible for car-
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rying out this form of dialysis at home. This places a heavy burden and responsibilities on the family, neces-
sitating close cooperation with the medical team on the Clinical Department for Nephrology at the University
Children’s Hospital. Parents receive complete instructions at the hospital and gain the knowledge required
for carrying out peritoneal dialysis and mastering the associated procedures. Peritoneal dialysis is the most
“user-friendly” form of dialysis for the child and his family because the child spends most of his time in his
home environment. Hospital visits are required only for follow-up and when problems occur. Besides this
advantage, peritoneal dialysis also has disadvantages. Of these, the risk of parental burnout and the infection
in the abdominal cavity are highlighted. Our multidisciplinary team of specialists offers the family support
for these problems and, with good cooperation, the child is hospitalized only when this is unavoidable. A

child with chronic renal failure, which was discovered at birth, is presented.
Key words: chronic renal failure, peritoneal dialysis, family, child.

UVOD

Stevilo bolnikov s kroni¢no ledviéno boleznijo
(KLB) neprestano narasca. Stopnja KLB je razli¢na
glede na spol in starost bolnika ter glede na ledvic-
ne bolezni, ki so vzrok za njen nastanek. Izjemno
pomembno je, da bolnike s KLB pravocasno pre-
poznamo, saj z zgodnjim ukrepanjem upocasnimo
slabsanje delovanja ledvic in zmanjSujemo moznost
nastanka zapletov (1).

Vzroki za koné¢no ledviéno odpoved (KLO) pri
otrocih se razlikujejo predvsem glede na starost:
pri majhnih otrocih (0—4 let) so najpogostejsi vzrok
hipoplazija ali displazija ledvic ter dedne nefro-
patije, pri starejSih pa glomerulonefritis (zari§¢na
segmentna glomeruloskleroza) in pielonefritis (2).

OPREDELITEV KRONICNE LEDVICNE
BOLEZENI

KLB je pomemben zdravstveni problem pri odras-
lih, otrocih in mladostnikih in ima lahko neugodne
posledice. Bolezen namre¢ pogosto napreduje v
KLO in je vzrok za vec¢jo pogostost sré¢no-zilnih
bolezni (3).

Potrditev in dokazovanje KLB temelji na prisotnosti
ledvi¢ne okvare in na obsegu ledvicnega delovanja
(glomerulni filtraciji) ne glede na osnovno bolezen.
Pri otrocih z dokazano KLB ne glede na osnovno
bolezen dolo¢imo stopnjo bolezni na podlagi obse-

ga glomerulne filtracije (4).

Glomerulno filtracijo lahko ocenimo na ve¢ naci-
nov. Na Klini¢nem oddelku za nefrologijo (KON)
najpogosteje uporabljamo enostavno merjenje
serumske koncentracije kreatinina in dolocanje
endogenega kreatininskega klirensa (5).

Po mednarodni kvalifikaciji KLB glede na oceno
glomerulne filtracije razvrstimo na pet stopenj.
Glede na stopnjo nato opredelimo terapevtski cilj
in cas, ko je potrebna napotitev k nefrologu. KLB
pete stopnje imenujemo tudi KLO. Bolniki s KLO
potrebujejo kroni¢no nadomestno zdravljenje (1).
Bolniki s KLB pete stopnje oziroma KLO, pri
kateri je GFR nizja od 15 ml/min/1,73 m? in s
spremljajocimi klini¢nimi znaki, kot so uremija,
hiperkaliemijo, povisan krvni tlak, acidoza in slaba
prehranjenost, potrebujejo nadomestno zdravljenje.
Metode nadomestnega zdravljenja so hemodializa,
peritonealna dializa in presaditev ledvice (6).

Zelo pomembno je, da za vsakega posameznega
bolnika izberemo zanj najbolj primeren nacin nado-
mestnega zdravljenja.

PERITONEALNA DIALIZA

Peritonealna dializa (PD) je u¢inkovit nacin zdravl-
jenja odraslih in otrok s KLO. Pri otrocih jo izva-
jamo od leta 1978. Pomembna prednost PD v pri-
merjavi z drugimi na¢ini nadomestnega zdravljenja
je, da jo bolniki lahko izvajajo na domu. Njene
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slabe strani pa so potreba po kirursko vstavljenem
katetru in okuzbe (7).

PD je dializni nacin, ki se odvija znotraj telesa.
Kot dializator sluzi trebusna mrena (peritonej). Gre
za proces odstranjevanja odpadnih snovi iz krvi in
odvecne tekocine iz telesa. Za izvajanje PD mora-
mo v trebusno votlino kirurSko vstaviti stalni peri-
tonealni kateter, skozi katerega s pomocjo teznosti
3- do 5-krat na dan vto¢imo in izto¢imo predpisani
volumen dializne raztopine (8).

Peritonej deluje kot polprepustna membrana, skozi
katero poteka izmenjava topljencev in vode s
pomocjo difuzije in osmoze med krvjo in dializno
raztopino, ki jo vto¢imo v trebusno votlino. Zaradi
razlik v koncentraciji prehajajo odpadne snovi iz
krvi v dializno raztopino. Ko se koncentracija topl-
jencev na obeh straneh membrane izenaci, difuzija
in osmoza prenchata. Tedaj moramo dializno razto-
pino zamenjati (9).

Kontinuirana ambulantna peritonealna dializa
(CAPD) je osnovni nacin zdravljenja s PD. Je
sorazmerno enostavna metoda, ki jo lahko bolnik
izvaja brez zahtevne tehni¢ne opreme. Primerna je
predvsem za otroke z ohranjeno rezidualno diurezo,
ki je pomembna za kakovost Zivljenja otrok na PD.
Ti otroci imajo manj tezav glede prehranskih ome-
jitev in vodenja tekocinske bilance, boljsi nadzor
nad ultrafiltracijo, boljsi ocistek velikih molekul,
ohranjeni pa so tudi nastajanje hormonov, tvorjenje
eritropoetina in aktiviranje vitamina D (10).

Za PD se navadno odlo¢imo pri majhnih otrocih,
pri katerih vzpostavitev trajnega Zilnega pristopa
pogosto ni mogoca. Otroci, ki se zdravijo s PD, se
bolje vkljucijo v svoje obicajno okolje kot otroci,
ki se zdravijo s hemodializo. Vecina redno obiskuje
Solo in tudi glede telesnega udejstvovanja nimajo
pomembnejsih omejitev (2).

STRESNI UCINEK KRONICNE
LEDVICNE BOLEZNI NA DRUZINO

Kroni¢na ledvi¢na bolezen na druzino navadno
deluje obremenilno, ¢eprav v razliéni meri. Starsi

kroni¢no bolnih otrok so zaradi Zelje po obvla-

dovanju bolezni izpostavljeni stalnemu stresu, ki

vpliva na funkcionalnost druzine (11).

Za boljse rezultate pri zdravljenju otrok potrebujejo

star$i pomo¢ pri zmanjSevanju obcutka tesnobnosti,

nemoci in povecevanju samozaupanja (11).

Zdravstveni tim mora izdelati naért dela s starsi,

potrebna pa je tudi obravnava druzine pri klini¢nem

psihologu. Stres najbolj ogroza druzine otrok s kro-
nicno ledvi¢no odpovedjo na nadomestnem zdravl-

jenju (12).

Stresne situacije, ki nastanejo ob soocanju starSev

z dejstvi glede otrokove bolezni in pri sprejemanju

pomembnih odlocitev glede otrokovega zdravljen-

ja, so naslednje.

»  StarS$i se morajo najprej soociti z otrokovo bo-
leznijo in jo sprejeti. Kroni¢na ledvicna bole-
zen je bolezen, pri kateri se zdravstveno stanje
poslabsuje, bolezen pa napreduje. Nemogoce
je napovedati, kdaj bo nastopila KLO. To je za
starSe zelo stresno, saj Zivijo v neprestani ne-
gotovosti in se ne morejo izogniti neizbeznemu
(11).

* Sledi soocenje z dejstvom, da otrok potrebuje
dializno zdravljenje. Sledi izbira vrste zdravl-
jenja, ki starSe postavlja v dvom, ali bodo to
zmogli.

*  Vobdobju, ko se seznanjajo z dializnim zdravl-
jenjem in ga izvajajo, so star$i zaradi odgovor-
nosti in neposredne vkljucenosti pri zdravljenju
otrok mocno telesno in dusevno obremenjeni.
Poleg dializnega zdravljenja jih dodatno zapo-
slujejo spremljajoce naloge, kot so odmerjanje
predpisanih zdravil, priprava dietne prehrane in
hranjenje, vodenje tekocinske bilance, spreml-
janje otrok na mesecne kontrolne preglede in
morebitno bolnisni¢no zdravljenje in ne nazad-
nje vzgoja.

*  Nato lahko nastopi obdobje, ko izbrano dializno
zdravljenje ni ve€ uspesno in se morajo o nacinu
zdravljenja odlociti na novo. Sledijo pogovori,
razmisljanja, tehtanje argumentov za in proti
ter kon¢no odlo¢anje o presaditvi ledvice z dol-
gotrajnimi pripravami na dejansko presaditev.

*  Dan, ko so poklicani na poseg presaditve ledvi-
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ce, je Se posebej stresno obdobje, saj poteka v
pri¢akovanju, ali bo presaditev uspela. Uspesna
presaditev je zanje veliko veselje, saj odpadejo
tezave z omejenim vnosom tekoCin; hkrati pa
je prisotna tudi velika negotovost, kako bodo
imunosupresivna zdravila vplivala na obolev-
nost otroka (pogosti prehladi ipd.).

* Ne smemo pozabiti na finanéni vidik bolezni.
Druzina se ne srecuje le z ve¢jimi izdatki, am-
pak pogosto tudi z manjsimi prihodki zaradi po-
goste odsotnosti z dela

e StarSe bremeni tudi odgovornost do zdravih
otrok, da se ne bodo pocutili zanemarjeni, pre-
obremenjeni itd.

PRIKAZ PRIMERA

Predstavljamo primer decka, ki je danes star sedem
let, visok 97 cm in tehta 15 kg. V obeh uSesih
ima slusni aparat in si pri premagovanju vecjih
razdalj pomaga s prilagojenim invalidskim vozic-
kom. Poleg KLO, odvisnosti od peritonealne dia-
lize, obojestranskega vezikoureteralnega refluksa
in obojestranske ledvicne distrofije ima decek
pridruzene $e naslednje bolezni: sum na Hayden-
Cheneyev sindrom in astmo ter akutni bronhiolitis.
Je nizke rasti, ima sekundarno osteoporozo ter aler-
giji na kravje mleko in beljak.

Nosecnost je potekala normalno. Z ultrazvoéno
preiskavo so ugotovili upocasnjeno rast in razsir-
jen votli sistem ledvic. Deéek se je rodil z vrsto
tezav. Imel je cianozo in bil je mlahav. Iz porod-
niSnice so ga Se istega dne premestili na neona-
talni oddelek Pediatri¢ne klinike, kjer so postavili
diagnozo kroni¢na ledvi¢na bolezen 5. stopnje.
Za starSe je bilo to obdobje izjemno stresno, saj
so morali sprejeti otrokovo drugacnost. Vendar pa
so z medsebojnim spodbujanjem ter ohranjanjem
optimizma in dobre volje skusala ziveti ¢im bolj
normalno, saj je tako tudi decek bistveno bolje
napredoval.

Sele po mesecu in pol so prvi¢ skupaj zapustili
bolnisnico in zaceli pravo druzinsko zivljenje.
Zdravljenje so nadaljevali na KON Pediatri¢ne kli-

nike Ljubljana. Pri decku so ugotovili distrofijo, bil
je nejesé, hranjenje pa je otezevala tudi prisotnost
palatoshize; ob hranjenju je vsakokrat jokal. Starsi
in osebje KON so vzpostavili topel in prijateljski
medsebojni odnos.

Ko decek ni potreboval obravnave v bolnisnici, je
hodil na redne mese¢ne kontrolne preglede ledvi¢ne
funkcije. Pri starosti dve leti so izvidi pokazali, da
bo potrebno razmisliti o dializnem zdravljenju, saj
se je funkcija ledvic mo¢no poslabsala. V bolnisnici
so starSe seznanili z vsemi moznostmi nadomest-
nega zdravljenja in odlocili so se za peritonealno
dializo.

Dializna Sola

Starsi so se udelezili priprav na dializno zdravl-
jenje. T. i. preddializno izobrazevanje je potekalo
timsko (zdravnik, medicinska sestra, zdravstveni
tehnik, psiholog, dietetik, socialni delavec in pat-
ronazna medicinska sestra). S postopkom PD je
starSe jasno in nazorno seznanil zdravnik, vodja
Centra za otrosko dializo. StarSi so se poucili
o nacinu delovanja PD in o operativni vstavitvi
kroni¢nega peritonealnega katetra, ki je potre-
ben za izvajanje PD. V nadaljevanju so se starsi
naucili postopkov PD, medicinska sestra pa jim
je povedala vse o oskrbi z dializnim materialom.
StarSem je bila dializna Sola vSe¢. Pridobivali so
znanje, se dopolnjevali, opozarjali in vedno iskali
odgovore, dokler niso vsega v celoti razumeli.
Postopno so popolnoma osvojili potrebno znanje
in spretnosti. Med Solanjem smo se dobro spo-
znali in to nam je omogocilo odli¢no sodelovanje
v prihodnosti.

Za dober potek zdravljenja je potrebno dobro sode-
lovanje z druzino, ki je neposredno vkljucena v pro-
ces izvajanja dializnega zdravljenja. Ze na zadetku
Solanja sta mati in o¢e ocenila, da bosta verjetno tu
in tam kljub vsemu potrebovala pomo¢, zato sta v
proces ucenja vkljucila tudi obe babici, ki sta prav
tako uspesno zakljucili dializno Solo. Skupaj smo
se veselili vsakega posami¢nega uspeha in dializna
Sola je potekala v nadvse prijetnem vzdu§ju. Vsi
udelezenci so ucenje uspesno zakljucili in uspesno
opravili preizkus znanja.
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Dializno zdravljenje

Pri starosti dve leti so decku vstavili kroni¢ni peri-
tonealni dializni kateter. Najprej smo zaceli s pre-
brizgavanjem katetra in po mesecu dni priceli izva-
jati dializo z roénimi menjavami. Ze &ez en mesec
smo presli na nocni dializni rezim na napravi za
APD. V ¢asu bolnisni¢nega zdravljenja so se starsi
do potankosti seznanili s tehni¢nimi postopki PD
in izpopolnili ro¢ne spretnosti. Postopek izvajanja
dialize smo s skupnimi mo¢mi skusali prilagoditi
otroku, da so bili zanj ¢im manj neprijetni in da je
pri izvedbi tudi sam sodeloval. Pri tako majhnih
otrocih je potrebno, da je kot pomoc¢nik prisotna Se
ena oseba, ki poskrbi, da je bil postopek res opravl-
jen ustrezno. V zacetku je bilo potrebno otroka
tudi animirati, da smo ga spodbudili k ustreznemu
sodelovanju. Posebno zahtevno je bilo namesc¢anje
obrazne maske, toda z vztrajnostjo jo je decek spre-
jel kot nekaj samoumevnega. Starsi so se tudi izurili
v preracunavanju tekocinske bilance, tj. ravnovesja
med koli¢ino izlocene tekocine s tehtanjem plenic
in upoStevanjem ultrafiltracije in koli¢ino popite
tekocCine. Decku so vsak dan izmerili telesno tezo,
krvni tlak in sréni utrip.

Ob odpovedi ledvic so uvedli tudi redno jemanje
predpisanih zdravil per os in subkutano. Poskrbeti
je bilo potrebno tudi za ustrezno kalori¢no prehrano
ob omejenem vnasanju kalija, fosforja in beljakovin
ter koli¢insko omejeno vnasanje tekocin. Decek
je bil Se v plenicah, kar je povzrocalo tezave pri
izvajanju osebne higiene, saj je zelo pomembno,
da izstopiSce peritonealnega katetra zas¢itimo pred
okuzbo. Posebno skrb smo namenjali imobilizaciji
in higieni izstopisca katetra za peritonealno dializo
ter ustreznemu dviganju otroka iz postelje.
Opremljeni z natancnimi navodili, napravo za avto-
matizirano peritonealno dializo (APD), dializnim
materialom in obSirnim znanjem so se starsi z otro-
kom odpravili domov. Med zdravljenjem v bolnis-
nici so morali star$i zaradi uvedbe APD poskrbeti,
da so doma pripravili primeren prostor za izvajanje
peritonealne dialize in tudi prostor za skladiScenje
dializnega materiala. Pomagali smo jim poiskati
¢im bolj enostavno resitev. Kasneje je medicinska
sestra opravila tudi obisk na domu in preverila

ureditev prostorov in potek izvajanja peritonealne
dialize.

Kontrolni pregledi in zdravljenje v bolni$nici
Ob mesecnih kontrolnih pregledih na KON smo
sproti resevali tezave v zvezi z na¢rtovanjem dopus-
ta z vso logistiko in s preskrbo z materialom.
Resevali smo zaplete, povezane z napravo APD, ter
obravnavali tudi vkljucitev de¢ka v VVZ in kasneje
v Solo, pri ¢emer so sodelovali ucitelji bolnisni¢ne
Sole. Ob kontrolnih pregledih so starsi vedno dobili
ves material za oskrbo izstopisca peritonealne-
ga katetra in za higieno rok. Prav tako so prejeli
mesecno zalogo eritropoetina, pri ¢emer smo zago-
tavljali neprekinjeno hladno verigo. Vbrizgavanja
eritopoetina so se starsi naucili na KON.

Decka smo ob pojavu zapletov vedno sprejeli v bol-
nisnico. Dializno zdravljenje so spremljali razlicni
zapleti, kot so peritonitis, vnetje izstopis€a peri-
tonealnega katetra, zatekanje dializne tekoCine v
trebusno steno in nizke ultrafiltracije. Pogosto smo
opravljali test delovanja peritonealne membrane
in prilagajali dializni rezim. Nekajkrat smo morali
peritonealni kateter celo zamenjati zaradi tezav z
vezivnim tkivom okrog njegovega izstopisca.
Zaradi spremljajocih diagnoz se je decek zdravil
tudi na drugih oddelkih Pediatri¢ne klinike, in sicer
na oddelku Sluzbe za plju¢ne bolezni zaradi tezav
z dihanjem in na Kliniénem oddelku za endokrino-
logijo, kjer je prejemal zdravljenje za osteoporozo
in rastni hormon. Zaradi specifi¢nosti izvajanja
zdravljenja s PD pa so decka ne glede na vzrok
najpogosteje sprejeli na KON, ob hujsi ogrozenosti
pa na Klini¢nem oddelku za otrosko kirurgijo in
intenzivno terapijo.

Starsi so bili s skrbjo za svojega otroka mocno obre-
menjeni, $e zlasti, ko so morali poleg no¢ne dialize
opraviti Se dve ro¢ni menjavi ¢ez dan. Vse to je
zahtevalo tudi vec prostora za skladiS¢enje dializnih
raztopin, zato smo prilagodili dostavo in jo opravl-
jali dvakrat na mesec. Kljub pogostim prihodom v
bolnisnico je bil deéek vedno potrpezljiv in dobro-
voljen. Svojo bolezen je sprejel kot del zivljenja.
Dobro se je znal pogajati, da je ¢im lazje prebrodil
neprijetne trenutke.
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Zaradi slabsanja delovanja peritonealne membra-
ne smo zaceli s pripravami na presaditev ledvice.
Starsi so odlocitev tezko sprejeli. Strah jih je bilo
same presaditve in zlasti spremljajocega imuno-
supresivnega zdravljenja, saj je decek prebolel
nekaj tezkih, zivljenjsko nevarnih okuzb dihal.
Vendar pa so se izvidi slabsali kljub podaljsanem
dializnem rezimu, zato smo se zaceli pripravljati
za uvrstitev na cakalno listo v bolniSnici v avstrij-
skem Grazu. Poskrbeti smo morali za izvedbo
vrste preiskav in pripraviti vso dokumentacijo.
Pred wuvrstitvijo na cakalni seznam je dializni
zdravnik decka z druzino v bolnisnici v Grazu
tudi osebno predstavil. Po Stirih letih in pol
zdravljenja z dializo je bil decek letos januarja
uvrscen na cakalno listo za presaditev ledvice, ki
so jo opravili ze marca. Po dveh tednih smo ga iz
bolnisnice v Grazu premestili na nas oddelek, kjer
smo mu odstranili kroni¢ni peritonealni kateter in
odsel je domov. Od samega zacetka zdravljenja
kroni¢ne ledvicne bolezni pa vse do presaditve
je druzini nudila pomo¢ in podporo tudi klinicna
psihologinja KON.

Otrok in druzina

V ¢asu priprav na presaditev ledvice se je druzina
povecala Se za enega druzinskega ¢lana, tokrat zdra-
vega decka, ki je prinesel veliko veselja, hkrati pa
tudi dodatnih obremenitev.

V druzini je gonilna sila mamica, ki je Zivljenje
posvetila skrbi za otroka in ji to tudi odli¢no uspe-
va. Pri tem ji pozrtvovalno pomaga vsa druzina in
tudi prijatelji. Naj zaklju¢im z njenimi besedami:
»S presaditvijo ledvice se je za naso druzino zacela
nova pot — brez dialize in z nekaj ve¢ svobode.
Zivljenje druzine s kroni¢no bolnim otrokom je
zelo posebno ter polno izzivov in ovir. Imamo
veliko sreco, da nas podpirajo tako druzina kot
tudi prijatelji. Sin je zelo prijeten in dostopen,
predvsem pa potrpezljiv otrok. Ceprav imamo
tezko zivljenje, je polno veselja, srece in zadovolj-
stva. Zahvala za to pa gre tudi celotnemu timu na
KO za nefrologijo, saj so vedno pripravljeni odgo-
varjati na nasa vprasanja in tudi uspesno resevati
morebitne tezave.«

ZAKLJUCEK

Peritonealna dializa (PD) je otroku prijazna oblika
dialize, ki jo izvajajo starSi na domu. Izvajanje PD
je za starSe — izvajalce dialize — velika obremenitev,
saj prevzamejo veliko odgovornost in v izvajanje
postopka vlozijo ogromno ¢asa. Vendar pa PD omo-
goca, da otroci prezivijo ¢im ve¢ Casa v druzinskem
krogu in PD tako postane njihov zivljenjski slog.
Ob pojavu tezav starS$i pogosto iScejo krivdo pri
sebi in se sprasujejo, ali so vse naredili prav. Zato
jim omogocamo, da se kadar koli posvetujejo z
zdravstvenim osebjem na KON. Ce s starsi vzposta-
vimo dober in zaupljiv odnos, je to v veliko pomo¢,
saj otroka dobro opazujejo in hitro prepoznajo
spremembe zdravstvenega stanja. StarSe kroni¢no
bolnih otrok in otroke poskusamo med seboj pove-
zati z udelezbo na vsakoletnem Taboru sonca in
radosti, ki je namenjen otrokom z boleznimi ledvic.
Omogoca izmenjavo koristnih izku$enj in seznan-
janje s ¢im bolj normalnega zivljenja. Prisotnost
starSev na teh srecanjih je dobrodosla, skrb za otro-
ka lahko vsaj za trenutek prepustijo zdravstvenemu
osebju in si vzamejo Cas zase.
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