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ZDRAVSTVENA NEGA OTROKA S PRIROJENO SRCNO NAPAKO

NURSING CARE OF THE CHILD WITH CONGENITAL HEART
DISEASE

7. Mudrini¢, J. Torkar

Sluzba za kardiologijo, Pediatricna klinika, Univerzitetni klinicni center Ljubljana, Ljubljana,
Slovenija

IZVLECEK

Clanek izpostavlja posebnosti zdravstveno-negovalne obravnave dojenckov, otrok in mladostnikov s pri-
rojeno sréno napako. Univerzitetni klinini center v Ljubljani je namre¢ edini slovenski center za podrocje
otroske kardiologije v drzavi, ki vsako leto na razli¢nih ravneh svoje subspecialnosti obravnava vec¢ kot 200
novih primerov prirojenih srénih napak. Zato so izkusnje negovalnega tima s podrocja temeljnih zivljenjskih
dejavnosti, kot so hranjenje in pitje, izlocanje in odvajanje ter dihanje in zagotavljanje varnosti, edinstvena
priloznost za strokovni napredek, ki na podro¢ju otroske kardiologije omogoca in zagotavlja kompetentno
zdravstveno nego.

Kljuéne besede: prirojena sréna napaka, zdravstvena nega, otrok, mladostnik.

ABSTRACT

This article presents some special features of the nursing care of the baby, child and adolescent with congeni-
tal heart disease. The University Medical Centre in Ljubljana is the only institution for paediatric cardiology
in Slovenia. More than 200 new cases of children with congenital heart diseases are treated each year at
various levels of the subspecialty. This allows the professional team to gain the expertise crucial for compe-
tent nursing care practice. The article highlights this practice from the aspect of some of the patient’s most
disease-affected basic everyday activities: eating and drinking, elimination of body waste, breathing, security
assurance and measures in emergency situations.

Key words: congenital heart disease, nursing care, child, adolescent.

UvOoD napake, odrazajo s povecanim dihalnim delom,
z zniZzano koncentracijo s kisikom obogatenega
Prirojene sréne napake (PSN) so posledica nepra- hemoglobina v arterijski krvi, utrujenostjo ob opra-

vilnosti v razvoju srca in se, odvisno od tezavnosti vljanju temeljnih Zzivljenjskih dejavnosti, razdra-
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zljivostjo, jokom, s pomodrelim odtenkom koze
in ustnic ter pocasnej$im ali celo zavrtim napre-
dovanjem v telesni rasti in razvoju, s povecanim
Stevilom srénih utripov in vecjo frekvenco dihanja
(1, 2). V svetovnem merilu so z incidenco 0,8 %
ena najpogostejsih skupin prirojenih napak. Kljub
temu v razvitih drzavah priblizno 90 % otrok s PSN
prezivi vse do odraslega obdobja (3). Kirursko zdra-
vljenje PSN je danes vse bolj usmerjeno v zaplete,
ki nastanejo zaradi PSN, medtem ko zdravljenje
pomembnega deleza enostavnih napak omogoca
sodobna intervencijska pediatricna kardiologija s
katetrskimi posegi (4).

Strokovnjaki s podrocja zdravstvene nege otrok in
mladostnikov se zavedamo, da je celostna obrav-
nava otroka in mladostnika pogoj za doseganje
kakrsnega koli cilja, predvsem pa za ugoden izid
bolnigniéne obravnave. Ce Zelimo celostno zaokro-
ziti zdravstveno nego posameznika s PSN z vidika
njegovih potreb, moramo enakovredno obravnavati
vse segmente njegovih temeljnih potreb — tako
fizioloSke potrebe kot tudi potrebe po varnosti,
spostovanju, samouresni¢evanju in socialne potrebe
(5). Ce se nam zdi, da dojen&ki in majhni otroci tem
potrebam $e niso popolnoma dorasli, dejavnosti
preusmerimo na njihove starSe. Tako pri obrav-
navi otrok s PSN negovalne dejavnosti, posege in
zdravstveno-vzgojne ukrepe usmerimo predvsem v
pomoc pri izvajanju temeljnih zivljenjskih dejavno-
sti, kot so hranjenje in pitje, izlo¢anje oz. odvajanje,
dihanje, zagotavljanje varnosti ter krepitev obcutka
pripadnosti in ucenja.

HRANJENJE IN PITJE

Dolocitev vnosa oz. iznosa hrane in tekocin ter
predpisana dieta z natancno doloceno vsebnostjo
hranil je v celoti v domeni zdravnika, naloga izva-
jalcev zdravstvene nege pa je belezenje tekocinske
bilance in nadzor nad vnosom tekocin. Priporocila
glede vnosa tekocin pri zdravem otroku kaze spo-
dnja tabela, pri bolniku s PSN pa te vrednosti ustre-
zno prilagodimo.

Tabela 1. Priporoceni tekocinski vnos pri dojenckih in otrocih
(6).
Table 1. Recommended daily fluid intakes in infants and children
(6).

2 meseca —1 leto 120-150
1-2 leti 80-120

3-5 let 80-100

612 let 60-80

1318 let 50-70

Negovalno osebje poleg belezenja vnosa in pomo-
¢i pri prehranjevanju in pitju poseben poudarek
namenja nadzoru nad vnosom. Najveckrat se pri
predpisanem omejenem vnosu teko€in sre¢ujemo
z raznovrstnimi manipulacijami (s strani starSev in
otrokovih bliznjih), ki se ne zavedajo pomembno-
sti omejitve tekocin in otroka kljub temu izdatno
hidrirajo. Ker je pitna voda na bolniskih oddelkih
lahko dostopna, se sreCujemo tudi s tezavami pri
nadzorovanju vecjih otrok.

Poleg izracunavanja dnevnih in urnih bilanc medi-
cinska sestra otroka tehta veckrat, kot je obicajno
(naceloma dvakrat dnevno), saj je telesna teza sku-
paj z bilanco vnosa in iznosa eden pomembnejsih
parametrov pri oceni dekompenzacije otrokovega
organizma.

Po narocilu zdravnika zadostno tekocinsko in pre-
hransko preskrbo zaradi vpliva na stanje dihal ob
oslabeli sréni misici pri otroku nadziramo tudi s
krvnimi in urinskimi preiskavami (analiza vrednosti
elektrolitov, hematokrita, retentov, s plinsko analizo
krvi, z dolocanjem ravni NT-pro BNP in z doloca-
njem specificne teze urina) (6). Zaradi invazivnosti
ukrepov skusamo postopke izvajati tako, da povzro-
¢ajo ¢im manj bolecin in negativnih izkusen;.

Z vidika hranjenja je nekoliko bolj kompleksna
zdravstvena nega dojencka. Pri novorojenckih, ki v
porodnisnici niso kazali znakov PSN, se lahko teza-
ve pri prehranjevanju pokazejo Sele po nekaj dneh,
tednih ali mesecih. Vecina novorojenckov s PSN
se ob hranjenju hitro utrudi, opazamo tudi potenje,
zadihanost in zavracanje hrane. Za dojencke s PSN
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je namre¢ hranjenje velik napor in zanj porabijo
izjemno veliko energije. Nekateri od utrujenosti
med hranjenjem celo zaspijo in tako ne popijejo
dovolj (materinega ali prilagojenega mleka), zaradi
cesar je kalori¢ni vnos premajhen. Veliko energije
porabijo za samo delovanje srca in za povecano
dihalno delo, zato jim je za rast in razvoj ter prido-
bivanje telesne teze ostane premalo (1, 5).

Najbolj naraven in zdrav nacin prehranjevanja
dojenckov je dojenje. Uvajanje meSane prehrane
priporo¢amo v starosti 6—24 mesecev, ko dojencki
in malc¢ki mnogo bolje sprejemajo arome in okuse
kot po dopolnjenem 2. letu starosti (7, 8). Ob
sprejemu otroka v bolniSnico nas najprej zanimajo
njegove prehranjevalne navade doma: ali je otrok
dojen, ali ima morda potrjeno alergijo na katerega
koli izmed prilagojenih mle¢nih pripravkov, ali
pije po steklenicki, koliko Casa porabi za hranjenje
oziroma dojenje, koliko mleka zauzije koli¢insko
na obrok, koliko obrokov na dan ima in kaksSne
so njegove prehranjevalne navade ponoci. Nacin
prehranjevanja dojencka moramo natanc¢no poznati,
saj se dojencki, ki se dojijo, veliko hitreje utrudijo
in porabijo znatno veC energije za hranjenje kot
tisti, ki jih hranimo po steklenicki. StarSem v miru
pojasnimo omenjeno razliko med obema nac¢inoma
prehranjevanja in jim svetujemo, da si mame svoje
mleko izbrizgajo. Izbrizgano mleko prelijemo v
¢isto steklenicko, ki jo ozna¢imo z otrokovim ime-
nom in priimkom ter datumom in uro. Tako ozna-
cene steklenicke lahko nato v hladilniku hranimo
24 ur in jih po vrstnem redu (glede na datum in
uro) uporabljamo za hranjenje otroka po cuclju. Na
negovalnem listu za hranjenje vedno zabelezimo,
kdaj je otrok jedel, koliko je pojedel, kaj je poje-
del (materino mleko, prilagojeno mleko, sadne ali
zelenjavne kaSice ipd.), kako je jedel (utrujenost,
zadihanost, potenje, zavracanje hrane), kdo ga hrani
(starsi, osebje) in koliko Casa porabi, da poje obrok.

V primeru nazadostnega napredovanja zdravnik
odredi uporabo kalori¢nih dodatkov. Mleéne formu-
le morajo v svoji sestavi ustrezati standardu Codex
Alimentarius, ki je bil nazadnje revidiran leta 2007

(9). Danes se najpogosteje odlo¢amo za industrijski
proizvod Infatrini®.

Tabela 2. Sestava prehranskega dopolnila Inﬁztrim® (17) v 100
ml pripravka.

Table 2. The composition oflnfatrinl® caloric drink (17).

Energija 1 kcal/ml
100 kcal / 415 kJ
Beljakovine 2,6 g

energija 10,4 %
Ogljikovi hidrati 10,3 g
sladkorji 5,9 g

laktoza 5,4 g

energija 41,1 %
Mascobe 5,4 g

nasicene 2,1 g

arahidonska kislina 17,8 mg

dokozaheksaenojska kislina 10,2 mg

energija 48,4 %

Vlaknine 0,8 g

natrij 25 mg

kalij 93 mg

klorid 55 mg

kalcij 80 mg

fosfor 40 mg

magnezij 8 mg

zelezo 1 mg

cink 0,9 mg

baker 60 pg

mangan 0,1 mg

molibden 3 pg

selen 2 pg

krom 2 pg

jod 15 pg

vitamin A 81 pg RE

vitamin D 1,7 pg

vitamin E 1,2 mg oTE

vitamin K 6,7 pg

tiamin 0,15 mg

riboflavin 0,15 mg

niacin 1,20 mg-NE

pantotenska kislina 0,45 mg

vitamin B6 0,06 mg

folna kislina 15 pg

vitamin B12 0,41 pg

biotin 2,3 nug

vitamin C 12 mg

karotenoidi 0,04 mg

Nukleotidi 2.80 mg

citidin-5’-monofosfat 0,93 mg
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uridin-5’-monofosfat 0,47 mg

adenozin-5’-monofosfat 0,78 mg

gvanozin-5’-monofosfat 0,23 mg

inozin-5’-monofosfat 0,39 mg

L-karnitin 2 mg

holin 14 mg

mioinozitol 5 mg

taurin 7 mg

Osmolarnost 295 mOsm/1

Ce otrok ali dojencek kljub ustrezni prehrani in
energijskim dodatkom ne pridobiva telesne teze,
moramo star§em pojasniti, da je potrebno enteralno
hranjenje. Enteralno hranjenje je nadin umetnega
hranjenja, pri katerem bolniku dovajamo nujno
potrebno hrano ali hranilne snovi (beljakovine,
ogljikove hidrate in mascobe) naravnost v zelodec
ali v Crevesje po cevki, najpogosteje vstavljeni
skozi nos (10).

Velikost hranilne sonde dolo¢imo glede na otrokovo
starost, telesno vis$ino in Sirino nosnic. Cevko, ki
jo vstavimo skozi nos v zelodec ali ¢revo, vedno
uvajata dve osebi, pri ¢emer otrok lezi na hrbtu z
delno privzdignjenim vzglavjem. Cevko navlazimo
z redestilirano vodo, nato pa konico narahlo poti-
snemo ob zgornji steni nosnice proti zrelu in jo z
obcutkom potiskamo naprej mimo razcepisca dihal-
nih in prebavnih poti. Med samo vstavitvijo poskr-
bimo, da je zamasek na koncu sonde vedno odprt,
da ob izteku Zelod¢nega soka ne pride do aspiracije.
Preden cevko pri¢vrstimo, temeljito preverimo, ali
smo jo zares vstavili v zelodec. To storimo tako, da
z batom brizge nezno povlecemo zelodéno vsebino
nazaj iz zelodca in jo nato obvezno vrnemo nazaj,
s ¢imer ohranimo prisotnost Zelod¢nih sokov, ki so
ze nastali. Kisla vrednost pH tekoc€ine potrdi, da je
sonda v Zelodcu. Konec hranilne sonde lahko tudi
potopimo v lonc¢ek z vodo in opazujemo, ali voda v
lon¢ku miruje, saj se v nasprotnem primeru na vodi
pojavijo zra¢ni mehurcki. V tem primeru sondo
takoj odstranimo in o tem obvestimo zdravnika.
Omeniti moramo, da sodobna praksa opusca prever-
janje lege sonde z bolusom zraka.

Pred vsakim hranjenjem obvezno preverimo, kje je
sonda, in Sele nato za¢nemo s hranjenjem. Hranimo
tako, da z brizgo pocasi potiskamo primerno ogreto
vsebino v zelodec in ob tem otroka pozorno opa-
zujemo. Hranjenje po hranilni sondi traja priblizno
20-30 minut; na splosno pa se prilagodimo vsa-
kemu dojencku posebej. Po konéanem hranjenju
sondo speremo s 5 ml ¢aja in zapremo zapiralo
na koncu sonde. Kako pogosto menjamo hranilno
cevko in kam jo namestimo, je odvisno od navodil
proizvajalca, materialov in vsakodnevne ocene sta-
nja koze in sluznic. Hranilne sonde, ki so narejene
iz polivinilklorida (PVC), naj ne bi bile vstavljene
ve¢ kot 4 dni, medtem ko silikonske in poliuretan-
ske sonde lahko nemoteno uporabljamo tudi ve¢
tednov (10).

IZLOCANJE IN ODVAJANJE

Izlocanja in odvajanje je osnovna zivljenjska dejav-

nost, ki jo najpogosteje povezujemo z mikcijo in
defekacijo, Ceprav se odvecne snovi iz telesa lahko
znatno izlocajo tudi preko koze in sluznic. Mikcija
je periodi¢no praznjenje seCnega mehurja in je
lahko motena na ve¢ na¢inov. Megli¢ med motnje
mikcije na splosno uvr$¢a nepravilno polnjenje
mehurja, uhajanje urina iz mehurja, nezadostno
praznjenje mehurja in onemogoceno praznjenje
mehurja; za otroke s PSN je znacilno, da zaradi neu-
strezne sréne funkcije tekocCine v telesu zastajajo in
se ne izlo¢ajo iz telesa preko seéil (11). Se¢ni mehur
se pri teh otrocih neustrezno polni, zato moramo
izlo¢anje tekoCin po tej poti spodbuditi z zdravili.

Vloga zdravstvene nege je predvsem spremljanje
koli¢ine izlocenih tekoc¢in, njihovo belezenje in
izratunavanje dnevne bilance. Osebje lahko po
navodilu zdravnika poskrbi za vstavitev in menja-
vanje urinskega katetra, merjenje urne diureze,
tehtanje pleni¢k pri novorojenckih in dojenckih,
opazovanje vonja in barve urina, ustrezno anoge-
nitalno nego, ki preprecuje vnetje secil, nadzor nad
izgubljenimi teko¢inami z morebitno mehkejSo ali
tekoco konsistenco blata, z bruhanjem ali z znoje-
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njem ter s parenteralnim ali peroralnim dajanjem
diuretikov. Negovalni tim ocenjuje tudi morebitno
dehidracijo zaradi prekomerne uporabe diuretikov,
pri cemer preverja vlaznost sluznic, pri dojenckih
pa tudi vdrtost fontanele, kozni turgor in specifi¢no
tezo urina (5).

DIHANJE

Dihanje je proces, ki v normalnih pogojih zagota-
vlja optimalno izmenjavo zivljenjsko pomembnih
plinov (O,, CO,) med telesom in zunanjim oko-
ljem. Medtem ko je frekvenca dihanja pri zdravem
odraslem cloveku 12—-16 vdihov na minuto, se pri
zdravem otroku s starostjo spreminja.

Za dojencke in majhne otroke s PSN je znaéilno

veéje Stevilo vdihov in povecano dihalno delo.

Dihanje je oteZeno, ritem dihanja tudi v spanju ni

enakomeren, vidimo ugrezanje medrebrnih prosto-

rov, otrok pa uporablja pomozne dihalne miSice in
se pogosto izdatno utruja. Da bi pravilno izmerili
frekvenco dihanja, upostevamo naslednja priporo-

¢ila (13):

meritev izvajamo v spanju, pri ¢emer naj otrok vsaj

pol ure trdno spi;

» frekvence dihanja ne merimo takoj po invazivnih
posegih (aspiracija, odvzem krvi, itd.), saj jok in
nemir pospesita dihanje;

e izmerimo $tevilo vdihov v eni minuti;

e pozorni smo na povisano telesno temperaturo, ki
lahko vpliva na povecano $tevilo vdihov;

* odstranimo pretesna oblacila, predvsem pa tesno
povite plenicke, ki trebusne organe potiskajo v
prsno votlino in dodatno otezujejo dihanje;

v primeru nerednega in plitvega dihanja frekven-
co merimo tudi kontinuirano s pomocjo elektron-
skih pripomockov.

Poleg frekvence dihanja izvajalci zdravstvene nege
opazujemo in belezimo Se ritem dihanja (nor-
mopnoa, tahipnoa, hiperpnoa, bradipnoa, oligo-
pnoa), nacin (dispnoa, Cheyne-Stokesovo dihanje,
Kaussmaulovo dihanje, Biotovo dihanje, parado-

ksalno dihanje), globino dihanja, dihalno delo in
morebitne zvoke ob dihanju, kot so stridor, piska-
nje, hropenje in kolcanje (14).

Negovalni tim poleg ocenjevanja dihanja opravlja
tudi merjenje plinov v krvi s pomocjo pulzne oksi-
metrije, ki je hiter in zanesljiv pokazatelj (ne)zado-
stne oksigenacije. Kot opozarja Sirk (15), meritve s
pulznim oksimetrom lahko odstopajo od dejanske
vrednosti za 3- do 4-odstotni delez nasi¢enosti
hemoglobina s kisikom. Otroci in mladostniki s
PSN so za to Se dodatno dovzetni zaradi perifernih
edemov, hladnih in potnih udov, na katerih izvaja-
mo meritev, aritmij, utripajo¢ega toka krvi v veni,
do katerega prihaja zaradi popuscanja desne srcne
miSice, predvsem pri dojenckih pa tudi ob nespre-
menjenem dihalnem statusu zaradi nemira, razdra-
zljivosti in tezjega sodelovanja. Pri izvajanju pulzne
oksimetrije moramo biti pozorni tudi na mehanske
in tehni¢ne nepravilnosti (umazan senzor, lakirani
nohti, zasuSeni madezi krvi, preblag spoj merilca
z mestom meritve, nepravilna izbira senzorja glede
na antropoloske znacilnosti otroka in svetlobni
drazljaji).

NUJNA STANJA PRI OTROKU S PRIROJENO
SRCNO NAPAKO

Najpogostejse nujno stanje pri dojencku s prirojeno
sréno napako je cianoti¢na ataka, ki jo najveckrat
zasledimo ob cianoti¢nih prirojenih sré¢nih napakah
(npr. pri Fallotovi tetralogiji). Nastane zaradi krca,
ki prizadene infundibulum pljucne arterije, nenadno
povecanega upora v pljucnih zilah ter nenadnega
padca upora v sistemskem zilju. Prepoznamo jo
po razdrazljivosti, neutolazljivem joku, pospese-
nem, plitkem in stokajo¢em dihanju (paroksizmalna
hiperpneja) in poglobljeni centralni cianozi (pomo-
drelost jezika, ustnic in podnohtja, vijolicno-roznata
barva udov (12).

Otroka ob cianoti¢ni ataki namestimo v polozaj
zarodka (kolena na prsi) in zagotovimo sréno-dihal-
no monitoriranje. Po navodilu zdravnika otroku
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dovajamo Kisik preko maske z rezervoarjem brez
nepovratnih ventilov, morfijev klorid (subkutano
ali intravensko), v literaturi pa navajajo tudi dajanje
propranolola (12). Otrok, pri katerem smo se s cia-
noti¢nimi atakami Ze srecali oziroma obstaja zanje
velika verjetnost, mora negovalno osebje stalno
nadzorovati.

ZAGOTAVLJANJE VARNOSTI

Ena izmed najvecjih nevarnosti iz okolja je za otro-
ke s zagotovo okuzba dihalnih poti. Okuzba lahko
povzroci zaporo dihal in splo$no telesno oslabelost,
ki mocno poslabsata primarno bolezensko stanje.
Okuzbe dihal pa so sicer med najpogostejSimi aku-
tnimi bolezenskimi stanji otrok (16).

V Casu bolni$ni¢ne obravnave otroka medicinska
sestra zagotovi ustrezno izolirano okolje, ki v ¢im
vecji meri zmanjSa moznost prenosa dihalnih in
drugih okuzb. Zaradi zahtevnosti obravnave je
otrok, Ce je le mogoce, v sobi sam s svojimi starsi,
ustrezno pa omejimo tudi obiske sorojencev, ki v
Solskem okolju sicer vsakodnevno stopajo v stik s
povzrocitelji okuzb dihal in predstavljajo e doda-
tno nevarnost. Skrbimo tudi za redno vzdrzevanje
in razkuzevanje merilnih in tehni¢nih pripomockov,
ki prihajajo v neposreden stik z otroki (inhalatorji,
pulzni oksimetri ipd.).

Za otroka s PSN so nevarni tudi vsi dejavniki, ki
lahko povzrocijo motnjo v integriteti koze. Periferni
edemi namre¢ upocasnjujejo celjenje ran in pogosto
povzrocajo dodatne zaplete v procesu obravnave in
pri otrokovem vsakdanjem soocanju z boleznijo,
hladna in potna koza pa je ob nepravilni negi izpo-
stavljena razjedam in vnetnim procesom.

KREPITEV OBCUTKA PRIPADNOSTI

Rojstvo otroka s kompleksno sréno napako je za
druzino nedvomno velika preizku$nja, saj so prica-
kovanja, ki jih imajo stars$i glede vzgojnih nalog in

otrokovega razvoja, naravnana na podobo o zdra-
vem otroku. Pomembno je, da medicinska sestra s
starSi vzpostavi odnos, s katerim jim pomaga preiti
vsa tri obdobja, v katerih se postopno soocijo z
drugacnostjo otroka: obdobje Soka, za katerega sta
znalilni fazi zanikanja in zalovanja, obdobje vre-
dnostne krize, v kateri star$i intenzivno i§¢ejo nove
informacije in s tem zbujajo v sebi obcutke strahu
in nemoci, ter obdobje realne krize, ko prek faze
prilagoditve (sprejetje realne ocene stanja) in orien-
tacije (reorganizacija) dosezejo stanje normalizacije
(stvaren pogled na situacijo) (18). Zdravstveni stro-
kovnjaki morajo pri svojem delu z otrokom izhajati
iz izhodis¢a, da bolezen neredko pomeni predvsem
izgubo varnosti. Tako otroka in mladostnika kot
predvsem starSe novorojencev ¢ez no¢ obremeni s
skrbmi in strahovi, pogosto pa tudi z Zalostjo ter z
obcutki osamljenosti, odvisnosti in nemoci. V nji-
hovo Zivljenje vnasa spremembe in pogosto postavi
na glavo vsa dotedanja stali$¢a, navade in vrednote
(19). Druzino zato spodbujamo, da svoje moci
ustrezno prerazporedi. Naloge in medsebojne pove-
zave morajo biti jasne, komunikacija med posame-
znimi ¢lani pa razumljiva. Predvsem poskuSamo
izpostaviti izkusnje, ki jih imajo posamezni ¢lani
druzine s premagovanjem stresa zunaj druZzinskih
okvirov (18).

ZDRAVSTVENA VZGOJA

Pridobivanje znanja v ¢asu bolezni je eden od pogo-
jev samouresni¢evanja. Ce otroka ali mladostnika
ne vkljucujemo v proces dela, ga s tem ponizamo
v objekt zdravstvene nege in neugodno vplivamo
na razvoj njegove samopodobe. Z vklju¢evanjem
v vse dejavnosti in s skupnim nacrtovanjem otro-
ku pokazemo, da je tudi sam sposoben poskrbeti
zase, in ga spodbudimo, da doseze ¢im vi§jo raven
samooskrbe. Ucenje in pridobivanje znanja o bole-
zni, omejitvah in moznih resitvah mora potekati na
ravni, ki ohranja njegovo zanimanje za sodelovanje
in ga ne navdaja z obCutki nesposobnosti in manj-
vrednosti. Pomembno je, da otrok in njegovi starsi
razumejo, da je prirojena sréna napaka pogosto ne
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le diagnoza, pa¢ pa nacin Zivljenja. To je zanje tudi
priloznost, da si zacrtajo novo izhodisée za iskanje
podrocij, v okviru katerih se bo otrok lahko izpolnil
kot celovita osebnost.

Pri dojenckih in majhnih otrocih poteka zdra-
vstvenovzgojna dejavnost predvsem s star$i. StarSe
moramo pred odpustom v domace okolje nauditi
rokovanja s hranilno cevko, saj jih tako predvsem
razbremenimo skrbi glede zatekanja hrane, aspiri-
ranja in Skode, ki jo povzroca predolgo vstavljena
cevka. Z osvojenim znanjem jim hkrati ponudimo
priloznost, da si okrepijo samozavest in se v skrbi
za svojega otroka z njim tudi zblizajo. Pomembno
je, da starSem informacij ne podajamo le ustno, pac¢
pa jih vklju¢imo v prakti¢no delo in na koncu njiho-
vo znanje (priprava prehranskih formul, ¢is¢enje in
vzdrzevanje pripomockov za hranjenje preko hra-
nilne cevke ter opazovanje otroka in prepoznavanje
moznih zapletov oz. poslabsanj otrokovega stanja)
tudi preverimo. Svetujemo, da starS$i pred odho-
dom domov podpisejo izjavo, s katero potrjujejo,
da razumejo vse podane informacije in da nimajo
nobenih dodatnih dvomov. Sele ko se zadutijo, da
so dovolj kompetentni za izvajanje oskrbe svojega
otroka, so namre¢ zares pripravljeni na samostojno
zivljenje v domacem okolju.

ZAKLJUCEK

Ker je srce temeljno gonilo Cloveskega telesa, se zdi
samoumevno, da tudi obravnava dojenckov, otrok
in mladostnikov s prirojeno sréno napako posega
v vse strukture zdravstvene nege. Ob uposteva-
nju otrokove fizicne in psihicne komponente nase
Dejavnosti in ukrepi zdravstvene nege upostevajo
tako telesno kot tudi dusevno komponento otroka,
zato zahtevajo znanja s podrocja dihalnega in pre-
bavnega sistema, sistema obto¢il, dietetike, higiene
in epidemiologije, nujnih stanj in paliativne oskrbe.
Vendar pa zdravstveno nego Se vedno prepogosto
utemeljujemo samo z oprijemljivimi meritvami,
posegi in ukrepi, ki zaokroZajo telesno plat otro-
kove bolezni. Zato Se enkrat opozarjamo na to, da

se za $e tako napredovalo boleznijo in peSajocimi
znaki zivljenja vedno skriva otrok, ki klic¢e po tem,
da mu prezenemo strah, ga spodbujamo in se skupaj
z njim veselimo tudi najmanjsih uspehov.
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