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Izvlecek

Zdravstvena vzgoja je del poklicnih aktivnosti zdravstvene
nege. Zdravstvena vzgoja na terciarni ravni se razlikuje od
zdravstvene vzgoje na primarni in sekundarni ravni. Kronicni
bolniki - otroci in njihovi starsi/skrbniki so izjemno obcutljiv
del prebivalstva, zato potrebujejo skrbno obravnavo. Nujna
je celostna obravnava, ki je usmerjena v celotno druZino. Pri-
dobivanje znanja mora biti sistemati¢no, nacrtovano vnaprej
in tudi preverjano. V obravnavo vklju¢imo tudi druge stro-
kovnjake, npr. psihologa, socialnega delavca, patronazno
medicinsko sestro, ucitelje v Soli ali vzgojitelje v vzgojno-
varstvenem zavodu.

Kljucne besede: zdravstvenovzgojno delo, medicinska
sestra, bolan otrok, starsi/skrbniki, celostna oskrba.

Abstract

Health education is part of the professional activities of
healthcare. Health education at the tertiary level differs
from health education at the primary and secondary lev-
els. Chronic patients - children and their parents/caregivers
are a susceptible population and require even more careful
treatment. Acomprehensive approach is necessary, which is
directed towards the entire family. The acquisition of knowl-
edge must be systematic, pre-planned and also verified. Itis
appropriate to involve other professionals in the treatment,
such as a: psychologist, social worker, community nurse,
teachers in school, or educatorsin a childcare institution.

Keywords: health education, nurse, sick child, parents/care-
givers, holistic care.
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Uvod

Promocija zdravja in zdravstvena vzgoja
sta del poklicnih aktivnosti zdravstvene
nege. Zavedanje o pomembnosti zdra-
vstvene vzgoje za vzdrZevanje in povr-
nitev zdravja segajo v zgodnje obdobje
zdravstvene nege. Temelje, na katerih
se je gradila samostojna zdravstvena
vzgoja znotraj zdravstvene nege, je pos-
tavila Florence Nightingale (1).

Po definiciji Svetovne zdravstvene
organizacije (SZO) (angl. World Health
Organization, WHO) je zdravstvena
vzgoja kombinacija izobrazevalnih in
vzgojnih dejavnosti, s katerimi dose-
Zemo, da ljudje Zelijo biti zdravi, vedo,
kako postanejo in ostanejo zdravi,
naredijo vse za varovanje zdravja in
poiscejo pomoc, ko jo potrebujejo (2).

Medicinske sestre v okviru primarne,
sekundarne in terciarne ravni zdra-
vstvene dejavnosti sodelujejo pri pro-
mociji zdravja in zdravstvene vzgoje
(2, 3). Zdravstvena vzgoja na primarni
ravni je namenjena zdravemu prebi-
valstvu, na sekundarni ravni tveganim
skupinam prebivalstva, na terciarni
ravni pa ljudem, pri katerih je Ze prislo
do dolocene spremembe oz. je zdravje
Ze prizadeto (3).

Na terciarni ravni Zelimo otroke in nji-
hove starSe/skrbnike opolnomoci-
ti z ustreznim znanjem, da bodo znali
preprecevati povrnitev bolezni oziro-
ma da bodo ¢im bolj kakovostno Zive-
li z nastalo spremembo (boleznijo).
Ta vidik zdravstvene vzgoje poteka Ze
med otrokovim zdravljenjem. V pro-
ces zdravstvene vzgoje moramo vklju-
Citi otroka in njegove starSe/skrbnike.
Otroku in starSem/skrbnikom se mora-
mo pribliZati na ustrezen nacin. Kako in
na kakSen nacin bo v proces zdravstve-
ne vzgoje vkljucen otrok, je odvisno od
njegove starosti in kognitivne razvoj-
ne stopnje. Prav je, da upoStevamo
vse otrokove lastnosti in posebnosti.
Pogosto moramo v proces zdravstvene
vzgoje vkljuciti tudi druge ravni zdra-
vstvenega varstva (sekundarno raven,
primarno raven), v€asih tudi vzgojno-
varstveni zavod ali Solo, odvisno od

tega, kje otrok Zivi in kaj vse bo potre-
boval po zaklju¢enem zdravljenju.

Da lahko izvajamo zdravstvenovzgojno
delo, moramo imeti ustrezna znanja,
ne le o bolezni in zdravljenju, temvec
tudi o pedagogiki, andragogiki, didak-
tiki in metodiki (4).

Zdravstvena vzgoja obicajno pote-
ka v Stirih fazah: i) ugotavljanje ucnih
potreb, ii) nacrtovanje dela z dolocitvi-
jociljev, iii) priprava in izvajanje u¢nega
nacrta ter iv) vrednotenje. Zdravstve-
novzgojno delo na terciarni ravni je
zelo obseZno. V nadaljevanju predsta-
vljamo samo nekaj podrocij in vsebin,
ki jih izvajajo medicinske sestre.

Kronicna pljucna bolezen

Kroni¢ne plju¢ne bolezni (KPB) so
pomemben svetovni zdravstveni pro-
blem, ki vodi do socialnih neenakos-
ti znotraj drzav in med drZavami. Od
zacCetka 20. stoletja so znanstvene in
tehnoloske inovacije v neonatalni in
pediatri¢ni zdravstveni oskrbi povzro-
Cile ocitne spremembe v epidemiologiji
zdravstvenih razmer v obdobju otroka
(5). KPBin nezadostno dihanje sta med
glavnimi vzroki kroni¢ne dihalne odpo-
vedi. Najpogostejsa je bronhopulmo-
nalna displazija, ki je posledica dihalne
stiske nedonoSenckov. KPB s kroni¢no
dihalno odpovedjo je lahko tudi pos-
ledica drugih pljuc¢nih ali sistemskih
bolezni, bodisi v neonatalnem obdobju
ali kasneje (npr. hude sepse, aspiracije
mekonijske plodovnice pri novorojenc-
ku, prirojenih anomalij plju¢, bronhio-
litisa s hudim potekom pri dojencku ali
prirojene sréne napake in zapletov v
poteku zdravljenja). Pri otroku pogosto
pride do odpovedovanja dihalne ¢rpal-
ke zaradi prirojenih ali pridobljenih
Zivéno-misi¢nih bolezni (ZMB), hude
nepravilnosti prsnega kosa ali poskod-
be vratne hrbtenjace. Najpogostejse so
prirojene ZMB, ki primarno prizadene-
jo misicne celice ali oZiv€enje misic (6).

Vtrenutku postavitve diagnoze kroni¢na
bolezen se za otroka in za njegove starSe

zacne proces prilagajanja. To pomeni, da
morajo druzinski ¢lani priznatiizgubo in
ponovno organizirati svoje vloge, nava-
de, pravila in druZinske odnose. Lahko
se porajajo obcutki izgube samostoj-
nosti in varnosti, obcutek odvisnosti od
zdravstvenega osebja, nemoc, Zalost in
razlicni strahovi, tudi strah pred smrtjo.
Velika vecina na koncu procesa bolezen
sprejme kot del svojega Zivljenja. Ker so
druzinski ¢lani povezani in njihove reak-
cije vplivajo drug na drugega, morajo
intervencije vkljucevati vse druzinske
Clane (7). Ker je sposobnost samou-
pravljanja kroni¢ne bolezni z malo ali
ni¢ dodatne stalne podpore velik izziv,
je pomembno, da imajo bolniki in dru-
Zina podporo zdravstvenih delavcev (5).

Izhodis¢a za pripravo programa izobra-
Zevanja starSev otrok s kroni¢no dihalno
odpovedjo so bila oblikovana na osnovi
dolgoletnega spremljanja otrok in njiho-
vih starSev na Klinicnem oddelku za otro-
Sko kirurgijo in intenzivno terapijo UKC
Ljubljana. Pod mentorstvom prof. Minje
Petrovi¢ so program nadaljevale medi-
cinske sestre v Sluzbi za plju¢ne bolezni.

Na proces prilagajanja na kronic¢no
bolezen vplivajo Stevilni dejavniki,
npr. dejavniki, povezani z otrokovimi
lastnostmi (npr. starost, temperament,
intelektualne sposobnosti), in last-
nosti druzine (npr. druzinski odnosi in
dinamika, verovanje, struktura druzi-
ne, nacini spoprijemanja s stresom),
ki delujejo kot varovalni dejavniki ali
dejavniki tveganja (7). Vse te dejav-
nike upoStevamo pri pripravi nacrta
izobrazevanja starSev, ki ne obsega
le pridobivanja znanj, spretnosti in
vescin, ampak usmerja proces spre-
minjanja razmisljanja posameznika pri
njihovem izvajanju. Pri izobrazevanju
sodeluje celoten zdravstveni tim, ki
na osnovi zastavljenih ciljev na zacet-
ku oceni otrokovo stanje in prepozna
individualne potrebe otroka in druZine.
Doloci obseg oskrbe, ki jo bodo zago-
tavljali starsi/skrbniki, ter oskrbe, ki jo
bodo zagotavljali zdravstveni delavci
v lokalnem obmocju kot nepogresljiv
del tima (8). Ob uporabi standardnih
metod izobraZevanja, kot so razlaga,
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pogovor, demonstracija in prakti¢no
delo sprva na ucni lutki in nato pri otro-
ku, sta pomembni sprotno pridobiva-
nje povratnih informacij ter izvajanje
simulacij, ki se pribliZajo potencialnim
zapletom, do katerih bi lahko prislo
v domacem okolju. IzobraZevanje je
usmerjen proces spreminjanja razmi-
Sljanja posameznika pri pridobivanju
znanj, spretnosti in vescin (8).

Otrok s kroni¢no boleznijo ni ogrozen
le telesno, ampak tudi psihosocialno.
Sooca se s telesnimi tegobami in tudi s
custvenimi teZavami, na primer s stra-
hovi, depresivnostjo, tesnobo in teza-
vami v medosebnih odnosih (7). Zato je
izijemno pomembno, da se Ze v zacet-
ku v obravnavo vkljucita tako psiholog
kot socialni delavec. Sistematicen pri-
stop k obravnavi otroka s poudarkom
na usklajevanju aktivnosti za oskrbo v
domacem okolju, v druZino usmerjena
zdravstvena nega in njeno napredno
nacrtovanje zagotavljajo najboljse
rezultate in zadovoljstvo tako druZine
kot zdravstvenih delavcev (9).

Zdravstvenovzgojno delo
starsev novorojencka
z nefrostomo

Nefrostoma je kirursko vzpostavljena
odprtina med votlim sistemom ledvice
in povrsino telesa. Nefrostomski kate-
ter v ledvenem predelu vstopa v ledvic-
ni meh in ga na zunanjem delu s Sivom
pritrdimo na koZo. Pod ultrazvoc¢nim ali
rentgenskim nadzorom ga v operacijski
dvoranivstavi interventniradiolog (10).
Omogoca nemoten iztok urina v zbiral-
no urinsko vrecko (11).

Edukacija starSev/skrbnikov je nacr-
tovana in prilagojena bolezenskemu
stanju novorojencka (12). StarSe mora-
mo aktivno poucevati o negi in oskr-
bi nefrostome. Poucevanje poteka od
prvega stika do odpusta ter zajema teo-
reti¢na in prakti¢na znanja. Zdravstve-
novzgojno delo starSev novorojencka
z nefrostomo temelji na vsebinah, kot
so higiena rok, opazovanje novorojenc-

ka, negovanje novorojencka, pravilno
rokovanje z novorojenckom, prehra-
njevanje novorojencka (12), prevezova-
nje nefrostome, opazovanje vstopnega
mesta nefrostome in koZe v okolici sto-
me, praznjenje, namestitevin zamenjava
zbiralne urinske vrecke, dajanje predpi-
sanih zdravil s strani zdravnika in navodi-
la, kdaj poiskati zdravnisko pomoc (13).

Novorojencek z nefrostomo zahteva
celovit in individualen pristop zdra-
vstvenega tima (12). Zdravstvenovzgoj-
no delo starSev/skrbnikov obsega
ucenje opazovanja novorojencka, nje-
govega odzivanja, vedenja in Cujec-
nosti. Pomembna je skrb za ustrezno
prehrano. Svetujemo dojenje oz. hranje-
nje v okviru treh ur, s Cimer zagotovimo
ustrezen vnos tekocin in omogocimo
primerno pridobivanje telesne teze.

Starse poucimo o varnem pristopu
in primernem okolju za prevezovanje
vstopisca nefrostomskega katetra. Pre-
vezovanije je lahko za novorojencka nela-
godno, zato je primeren ¢as med obroki,
ko je novorojencek sit in miren. Pri pre-
vezovanju naj sodelujeta oba starsa oz.
dve osebi. Ena prevezuje, medtem ko
druga poskrbi za ustrezno lego in tola-
Zenje novorojencka. Za preprecevanje
okuzb je bistvena skrbna nega vbodne-
gamesta. Vstopisce prevezujemo nadva
do tri dni oz. po potrebi bolj pogosto (11).

Preveza ob vstopiscu katetra ne sme
biti mokra, saj to pomeni, da ob cevki
uhaja urin. Koza okoli nefrostome mora
biti Cista in brez znakov vnetja. Zbiralno
urinsko vrecko moramo namestiti nizje
od otroka, nefrostomski kateter in cev-
ka urinske vrecke pa ne smeta biti upog-
njena, da lahko urin nemoteno izteka.
Prepreciti moramo vlek nefrostomske-
ga katetra zaradi teze urinske vrecke.
Zbiralna vrecka se prazni, ko je do dveh
tretjin napolnjena z urinom, menjava-
mo pa jo na pet do sedem dni oz. po
navodilih proizvajalca (11).

Kopanja ne priporo¢amo, otrok pa
se lahko tusira, Ce je vstopno mes-
to nefrostomskega katetra ustrezno
zasciteno z vodoodpornim oblizem. Po
tusiranju previjemo vbodno mesto. Ce

novorojencku ob odpustu zdravnik pred-
piSe zdravila, moramo starse/skrbnike
nauciti pravilnega odmerjanja in dajanja.

Pred izvajanjem preveze starsi/skrbniki
prejmejo pisna navodila. Nato medicin-
ska sestra izvede teoreticno in prak-
ticno poucevanje starsev (najprej na
uc¢nem modelu - lutki in nato na novo-
rojencku), preveri njuno razumevanje
in je na voljo za dodatna vprasanja. V
prevezovanje se vkljucita postopno gle-
de na njuno razumevanje. Sele ko sta
popolnoma samostojna, lahko pricne-
mo z nacrtovanjem odpusta.

Nacrtovanje odpusta izintenzivne neo-
natalne enote je proces dela z druZino
in je prilagojen potrebam novorojenc-
ka (12).

Pred odpustom iz bolniSnice moramo
starSe/skrbnike seznaniti, kje in kako pri-
dobiti pripomocke za oskrbo nefrosto-
me. V nadaljnjo obravnavo vklju¢imo
patronazno medicinsko sestro ter jo
seznanimo s potekom zdravljenja, cilji
zdravstvene nege in potrebnimi inter-
vencijami. Ob pojavu tezav v domacem
okolju moramo starse/skrbnike sezna-
niti, kam se lahko obrnejo po pomoc.
Pomembno je, da vedo, kdaj je potreb-
no poiskati zdravnisko pomoc. O vseh
zapletih jih pou¢imo med usposablja-
njem. Prav je, da imajo telefonske Ste-
vilke pomembnih kontaktov (11).

Zdravstvenovzgojno delo starSev novo-
rojencka z nefrostomo je klju¢nega
pomena za nego novorojencka vdoma-
¢em okolju ter za preprecevanje zaple-
tov pri zdravljenju in pri zagotavljanju
kakovosti Zivljenja.

Kaj morajo starsi in otroci
vedeti glede varnega
dajanja bioloskih zdravil
v domacem okolju?

BioloSka zdravila so v osnovi beljako-
vine ¢loveskega izvora. V zadnjih letih
je moderna tehnologija omogocila
pripravo razli¢nih bioloskih zdravil.
Pomembna so pri zaustavljanju vne-
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tnega procesa, ki je znacilen za juvenil-
ni idiopatski artritis (JIA), omogocajo
pa tudi ucinkovit pristop k zdravljenju
avtoimunskih bolezni, raka, motenj
rasti in slabokrvnosti. Uporabljamo
jih za modifikacijo delovanja imunske-
ga sistema, saj spodbujajo ali zavirajo
njegovo odzivnost na tuje, lastne ali
spremenjene celice v organizmu. Kon-
centrirane in tudi razredcene raztopine
bioloskih zdravil moramo shranjevativ
hladilniku pritemperaturi 2-8 °C (14).

Obiski zdravstvenih ustanov, pred-
vsem pri kroni¢nih boleznih, so lah-
ko za druzino veliko breme. Tezave se
lahko pojavijo Ze pri prilagajanju sluz-
benih obveznosti starSev/skrbnikov in
Solskih obveznosti otrok ter pri logistic-
nem procesu. Stevilni obiski bolnidnic
zapuscajo posledice tudi na njihovem
psihofizi€nem stanju, saj se otroci
pocutijo drugacni od ostalih (15).

Bioloska zdravila lahko dajemo na raz-
licne nacine: i) v bolniSnici pod stro-
kovnim nadzorom in ii) v domacem
okolju po poucitvi bolnika oz. starsev,
kako biolosko zdravilo vbrizgati v pod-
koZje. Na podrocju revmatologije se
je zdravljenje z zdravili, ki omogocajo
dajanje doma, zacelo Ze leta 2004 (15).
Na Pediatri¢ni kliniki UKC Ljubljana
poleg samostojnega dajanja bioloskih
zdravil otroke in starSe/skrbnike u¢imo
tudi samostojnega dajanja imunog-
lobulinovin uporabe injektorja adrena-
lina Epipen v primeru alergijskih reakcij.

Pogoj za samostojno izvajanje daja-
nja zdravila je predvsem dobra eduka-
cija otroka in starSev/skrbnikov.
Vloga medicinske sestre pri zdravstve-
novzgojnem delu v zvezi z dajanjem
bioloskih zdravil na domu je, da:

. ustvari ustrezno uc¢no okolje brez
motecih dejavnikov;

. v ucenje vkljuci tudi druge druZinske
¢lane,

. uporabifizicne pripomocke za prikaz
postopka, da ga bolje razumejo;

. poucuje na razumljiv nacin;

. delavnico ucenja izvede tolikokrat,
kolikor je potrebno, da otrok oz. star-
Si/skrbniki usvojijo izvedbo postopka.

Medicinska sestra preveri, ali so otrok
in starsi/skrbniki razumeli navodila, in
oceni, kdaj so pri svojem delu samos-
tojni, da lahko dajanje zdravila varno
in pravilno izvajajo v domacem okolju
brez zdravni$kega nadzora. Ce si otro-
ci zdravilo vbrizgajo sami, moramo
posebno pozornost nameniti izobra-
Zevanju otrok ter starSev/skrbnikov
in sorojencev o pravilnem rokovanju
in vbrizganju zdravil ter o spremlja-
nju morebitnih neZelenih ucinkov. Ena
izmed prednosti samoapliciranja zdra-
vila je vbrizganje zdravila v podkozje,
ki omogoca vecjo neodvisnosti otroka
in starSev/skrbnikov od zdravstvenih
ustanov ter je hkrati bolj prijazen nacin
dajanja (15).

Edukacija uciteljev in
vzgojiteljev ob prihodu
otroka z epilepsijo

v vzgojno-varstveni
zavod ali Solo

Otroci z epilepsijo v razli¢nih staro-
stnih obdobjih veliko ¢asa preZivijo v
vrtcu ali Soli. Ker ima zdravstveni tim
pomembno vlogo pri zagotavljanju var-
nein strokovne obravnave, je edukacija
vzgojiteljev in uciteljev klju¢ni dejavnik
pri obvladovanju daljsih epileptic¢nih
napadov.

Pomanjkanje znanja povecuje moz-
nost neustreznega odzivanja starSev/
skrbnikov, uciteljev, sodelavcev in Sir-
Se javnosti na ponavljajoce se ali dol-
gotrajne epilepticne napade, nelagodje
glede zagotavljanja prve pomoci pa
lahko prispeva k splo3sni stigmi, pove-
zani z epilepsijo. Zdravstveni tim ima
kljucno vlogo pri izobrazevanju otrok,
starSev/skrbnikov in skupnosti o tem,
kako ukrepati pri osebi, ki ima epilep-
ti¢ni napad (16).

Za otroke z epilepti¢nimi napadiin za
njihove starSe/skrbnike, soSolce in Sol-
sko osebje je zelo pomembno ucinko-
vito obvladovanje napadov v Solskem
okolju.

Cilji edukacije vzgojiteljev in uciteljev,
ki se vsakodnevno srecujejo z otro-
kom z epilepsijo, so boljSe poznavanje
in obvladovanje epilepti¢nih napadov,
zagotavljanje varnosti, pravilno ukre-
panje po dogodku in zmanjsanje stra-
hu pred pravocasnim dajanjem zdravil
za prekinjanje napadov.

Rezultati edukacije se kaZejo v pove-
¢anem obsegu znanja o epilepsiji, bolj-
Sem obvladovanju daljsih epilepticnih
napadov v Solskem okolju ter v zmanj-
Sanju anksioznosti in povecanju prip-
ravljenosti za dajanje nujnih zdravil
(17). Tudi starsSi/skrbniki so bolj pomir-
jeni, ¢e so zaposleni v vzgojno-varstve-
nem zavodu (VVZ) ali Soli pouceni, kako
ukrepati ob morebitnem epilepticnem
napadu pri njihovem otroku.

Obisk vrtca ali Sole znamenom izobra-
Zevanja vzgojiteljev, uciteljev, spremlje-
valcev otrok in ostalih zaposlenih, ki se
sreCujejo z otrokom z epilepsijo, poteka
na pobudo lececega zdravnika, psiho-
loga, starSev/skrbnikov ali zaposlenih
vVVZ. Vedno je nacrtovan in usklajen s
terminom ustanove, da seizobraZevanja
lahko udelezi ¢im vec zaposlenih. Pote-
ka naj v majhnih skupinah, saj je izvedba
delavnic tako najbolj ucinkovita.

Vsebina edukacije:

. epilepsija - kratka predstavitev;

. epilepsija - podatki in terminologija;

. prepoznavanje napadov;

. sprozilni dejavniki;

. ukrepanje med napadom;

. ukrepanje po napadu;

. prekinjanje daljsih napadov z zdra-
vili;

. uporaba predpisanih protiepileptic-
nih zdravil;

. Zivljenje z epilepsijo;

. delavnica uporaba midazolama
bukalno in diazepama rektalno;

. vprasanja - prakti¢na in teoreti¢na
vsebina;

. pisna navodila;

. kontakti.

Edukacija v vrtcu ali Soli poteka za tocno
dolocenega ucenca, lahko pa tudi kot
splosno izobraZevanje z isto vsebino.
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Edukacija vzgojiteljev in uciteljev
pomembno vpliva na obvladovanje
daljsih epilepti¢nih napadov pri otro-
cih v VVZ. Vzgojitelji in ucitelji, ki so se
je udelezili, povedo, da lazje prepozna-
jonapadin se nanjodzovejo, predvsem
pa z manj strahu pravilno dajo zdravi-
lo takrat, ko je potrebno. Pomemben
vir informacij je tudi svetovanje preko
telefonskih pogovorov (Sola v naravi),
¢e ima otrok vec epilepti¢nih napadov.

Pomen edukacije otrok
s hemofilijo in dajanje
faktorja vdomacem okolju

Osnova zdravljenja otrok s hemofilijo
je, da po postavljeni diagnozi zagoto-
vimo takojSen dostop do ustreznega
nadomestnega zdravljenja s koncen-
tratom faktorja strjevanja krvi 24 ur na
dan (18). Obicajno faktor strjevanja krvi
dajemo ambulantno, lahko v regional-
ni bolnisnici ali zdravstvenem domu.
Ob pogostem pojavljanju krvavitev je
ambulantno zdravljenje za otroka manj
ugodno in za zdravljenje tudi manj
ucinkovito. Zato se je pri pogostih krva-
vitvah, ki se pojavijo najmanj enkrat na
2-3 mesece, kot najbolj ucinkovito izka-
zalo nadomestno zdravljenje na domu,
kjer si faktor otrok pripravi in vbrizga
sam ali ga pripravijo in vbrizgajo starsi/
skrbniki (19).

Kako in kje bo potekalo nadomestno
zdravljenje s faktorjem, je odvisno tudi
od mesta krvavitve, otrokovega splo-
Snega stanja ter od usposobljenostiin
pripravljenosti otroka (starsev/skrbni-
kov) na samostojno dajanje faktorja.
Cilji nadomestnega zdravljenja s str-
jevalnim faktorjem na domu otroka je
v ¢im krajSem Casu ustaviti in prepre-
¢iti krvavitev ter zmanjsati bolecino.
Otroci s hemofilijo in starSi/skrbniki, ki
izvajajo samoaplikacijo/aplikacijo na
domu, se morajo ustrezno usposobiti.
Edukacija poteka kot tecaj s praktic-
nimi vajami, ki jih otrok s hemofilijo in
starsi/skrbniki izvajajo pod nadzorom
usposobljene diplomirane medicinske
sestre in zdravnika hematologa. Na

koncu edukacije sledi prakticen preiz-
kus znanja priprave in (samostojnega)
dajanja faktorja, ko diplomirana medi-
cinska sestra in zdravnik hematolog
ocenita in potrdita ali zavrneta stro-
kovno usposobljenost otroka s hemo-
filijo ter njegovih starSev/skrbnikov za
(samostojno) dajanje na domu (20).

Pomen edukacije starsev/
skrbnikov za prebrizgavanje
periferno vstavljenega
osrednjega Zilnega katetra
v domacem okolju

Periferno vstavljen osrednji Zilni kate-
ter (angl. peripherally inserted central
catheter, PICC) je centralni kateter,
s katerim je otrok lahko odpuscen v
domaco oskrbo. Zelja tako zdravstve-
nih delavcev kot otrok in njihovih
starsev/skrbnikov je, da so ¢im prej
odpusceni v domace okolje. Otroci z
rakavo boleznijo pogosto potrebuje-
jo dolgotrajno agresivno zdravljenje,
nadomestno parenteralno prehra-
no in nadomescanje tekocin, zato je
pomembno, da PICC deluje nemote-
no. Pomembno je, da zaradi ohranja-
nja prehodnosti katetra poskrbimo za
dober u¢ni nacrt in edukacijo starSev/
skrbnikov, saj s tem preprec¢imo more-
bitne zaplete, pripomoremo k boljsi
kakovosti otrokovega Zivljenja, podalj-
Samo Cas uporabe katetra in hkrati
razbremenimo bolnisnice pred nepo-
trebnimi hospitalizacijami (21).

Edukacija starSev/skrbnikov in otrok
poteka Ze med samo bolnisni¢nim
zdravljenjem. Pred odpustom v doma-
¢o oskrbo preverimo njihovo znanje.
Nauciti jih moramo pravilnih tehnik
prebrizgavanja, preverjanja povratka
krvi in pravilnega rokovanja. Opozo-
rimo jih na morebitne teZave, kot so
bolecain otekla roka, povisana telesna
temperatura, odsotnost povratka krvi,
upor v katetru med prebrizgavanjemin
morebiten izpad ali poskodbo katetra.
Podati moramo jasna ustna in pisna
navodila, kako ukrepati in kam se obr-

niti v primeru teZav. Ob odpustu zago-
tovimo starSem osnovne pripomocke,
ki so nujno potrebni za varno in pravil-
no rokovanje s PICC (22).

Z dobrim uénim nacrtom in edukaci-
jo starsev/skrbnikov Zelimo preprediti
zaplete, skrajsati trajanje bolniSni¢ne-
ga zdravljenja, ohraniti Zivljenjsko dobo
katetra in izboljSati kakovost otrokove-
ga zivljenja vdomacem okolju.

Celostna oskrba otroka in
mladostnika s sladkorno
boleznijo tipa 1l

Obravnava otrok in mladostnikov s
sladkorno boleznijo tipa 1 (SBT1) je
pomembno drugacna od obravnave
odraslih, saj moramo upostevati znadil-
nosti posameznih Zivljenjskih obdobij.
Cilji zdravljenja se tako pri dojenckih
in majhnih otrocih razlikujejo od ciljev
pri vecjih otrocih, mladostnikih ali pri
odraslih (23).

Pri zdravljenju SBT1 sledimo smerni-
cam za vodenje sladkorne bolezni, ki
sta jih izdala Amerisko zdruZenje za
sladkorno bolezen (angl. American
Diabetes Association, ADA) (24) leta
2023 in Mednarodno pediatri¢no zdru-
Zenje za sladkorno bolezen (angl. Inter-
national society for pediatric diabetes,
ISPAD) leta 2022 (25).

V Sloveniji je prof. dr. Lev Matajc kot
prvi pediater diabetolog uvedel sodo-
ben nacin vodenja SBT1 s samokontro-
lo in prilagajanjem odmerkov inzulina
otrokovim potrebam oziroma analizi
sladkorja v krviin urinu (26).

Ob postavitvi diagnoze novoodkrita
SBT1 pricnemo z edukacijo otrok in
star$ev/skrbnikov, t. i. »Solo dobrega
vodenja sladkorne bolezni«, pri kate-
ri sodelujejo zdravnik, psiholog, die-
tetik, zdravstveni tehnik in kot vodja
Sole diplomirana medicinska sestra
- edukatorka. Za edukacijo in dob-
ro sodelovanje je zelo pomembno,
da otroka in njegovo druZino dobro
poznamo.
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Dobro in natanéno izvedena Sola dob-
rega vodenja sladkorne bolezni je za
otroke in njihove starse/skrbnike zelo
pomembna, saj le tako doseZejo pri-
merno presnovno urejenostin Zivljenje
brez zapletov sladkorne bolezni.

KasnejSe obravnave obsegajo enotno
edukacijo - po edukaciji ob diagnozi se
nadaljuje ob prvem ambulantnem pre-
gledu po bolnisni¢cnem zdravljenju, ob
uvedbi zdravljenja z inzulinsko ¢rpal-
ko, ob uvedbi glukoznega senzorja, ob
razsirjenih letnih kontrolnih pregledih
in kot reedukacija (27).

Otroci in mladostniki s SBT1 hodijo na
redne ambulante pregled trikrat do $ti-
rikrat na leto. Ob pregledih otroku ali
najstniku vedno izmerimo telesno teZo,
telesno visino, krvni tlak, krvni slad-
kor in kazalnik presnovne urejenosti
HbAlc. V zadnjih 20 letih je temeljni
dokument na pregledu odcitek inzulin-
ske Crpalke ali senzorja, ki je del medi-
cinske dokumentacije. Enkrat na leto
opravimo razsirjeno letno kontrolo, ki
vkljucuje odvzem krvi in urina za labo-
ratorijske preiskave, pregled oCesnega
ozadja in reedukacijo SBT1.

Poleg rednih pregledov v diabetoloski
ambulanti imajo mladostniki in starsi
otrok s SBT1 vedno moznost posveta
z diabetologom 24/7 preko telefonske
linije Centra za nujne klice.

Otroci se po odpustu iz bolnisnice
vrnejo v domace okolje in s tem tudi
v Solo ali VVZ. Ker se zavedamo, kako
pomembno je, da so dobro pouce-
ni tudi vzgojitelji in ucitelji, ki imajo v
svoji skupini ali razredu otroka ali mla-
dostnika s SBT1, enkrat na leto izvaja-
mo edukacijo za vzgojitelje in ucitelje.
Zanje smo pripravili poglobljen obrazec
»Zdravstveni nacrtg, ki ga starSiizrocijo
vodstvu vrtca ali Sole. Z zdravstvenim
nacrtom vzgojiteljem in uciteljem omo-
gocimo spoznavanje sladkorne bolezni,
olajsamo delo z malcki in otroki s slad-
korno boleznijo in omogocimo hitrejse
odlocanje v razli¢nih situacijah. Z Dru-
Stvom za pomoc otrokom s presnov-
nimi motnjami smo izdali tudi knjigo
o sladkorni bolezni za Sole in vrtce, od

lani pa so na voljo tudi videovsebine o
vodenju SBTL, ki so objavljene na sple-
tni strani www.sladkorcki.si.

Za starSe otrok in mladostnikov s SBT1
v zacetku decembra organiziramo
skupno srecanje, ki smo ga poimenova-
li »Klub otrok, mladostnikov in mladih
odraslih s SBT1in njihovih druzin«in ga
organizira Drustvo za pomoc¢ otrokom
s presnovnimi motnjami. Ob srecanju
izide revija »Sladkorcki.

Za otroke in mladostnike v starostni
skupini 5-18 let izvajamo dodatne
edukacije o dobrem vodenju SBT1 med
14-dnevno obnovitveno rehabilitacijo,
ki je bila prvi¢ organizirana leta 1967 v
Kraljevici, od leta 1992 pa poteka v Mla-
dinskem zdraviliSCu in letovis¢u Rdece-
ga kriZa Slovenije (MZLRKS) na Debelem
rtiCu. V obnovitveni rehabilitaciji je
otrokom omogoceno, da se srecajo s
svojimi vrstniki, ki se srecujejo z enaki-
mi teZavami, strahovi in veseljem ter s
tem lazje sprejmejo kronicno bolezen.

Kakovost zdravljenja in obravnave
malcka, otroka in mladostnika s SBT1
ne zagotovi le neprestano izobraZeva-
nje zdravstvenega osebja, pac pa tim-
sko sodelovanje z vsemi, ki jih otrok
sreca na vsakodnevni poti.

Kaj morajo starsi otroka
in otrok s prirojeno
srcno napako vedeti ob
odpustu iz bolnisnice?

Prirojene sréne napake so napake, ki so
prisotne ob otrokovem rojstvu in lahko
vplivajo na strukturo in delovanje srca.
Delimo jih na blage (manjse luknje) ali
hude (manjkajoci ali slabse razviti deli
srca) ter na cianoti¢ne in acianoticne
sréne napake. Priblizno Cetrtina otrok
s prirojeno sr¢no napako v prvem letu
Zivljenja potrebuje kirursko ali drugo
zdravljenje (28).

NajpogostejSe sréne napake so:

. koarktacija aorte,
. transpozicija velikih Zil,

. defekt pretina preddvorov (ASD),

. defekt pretina prekatov (VSD),

. Fallotova tetralogija,

. sindrom hipoplasti¢nega levega srca
(28).

Pri dojencku s prirojeno sréno napako
so pogoste tezave s hranjenjem, ki so
med glavnimi vzroki sprejema v bolni-
Snico. Prilagoditi moramo rezim hra-
njenja in obogatiti mle¢no formulo. V
vecini primerov moramo dojencku za
zagotavljanje zadostne kolicine hranil
vstaviti nazogastri¢no sondo. Cilj zdra-
vstvene vzgoje je opolnomociti starse,
da razumejo otrokovo stanje ter da zna-
jo hrano pravilno pripraviti in jo dajati
preko nazogastric¢ne sonde. V¢asih se
tezave s hranjenjem oz. pridobivanjem
telesne teze lahko ponovijo tudi kas-
neje v razvoju otroka (29). V ¢asu bol-
niSnicnega zdravljenja starSe uc¢imo
tehnike pravilnega rokovanja z otro-
kom, hranjenja in podiranja kupcka.
Ce ima otrok vstavljeno nazogastri¢no
sondo, starSe postopno ucimo roko-
vanja s sondo. Vsebine, ki jih morajo
usvojiti starsi, so preverjanje lege son-
de, hranjenje po sondi, dajanje zdravil
po sondi, skrb za prehodnost sonde,
fiksiranje sonde in opazovanje otroka
med hranjenjem. Podamo tudi infor-
macije, kaj storiti v primeru nepravil-
nosti, odstopanj ali izpada sonde. Med
bivanjem v bolnisniciin pred odpustom
preverjamo, ali starSi razumejo vse
pomembne informacije. Pri starejsih
otrocih izvajamo zdravstveno vzgojo
glede pomembnosti zauZitja zadostne
koli¢ine hrane in tekocine.

Pri otroku s cianoticno prirojeno srcno
napako so vrednosti dolocenih osnov-
nih Zivljenjskih funkcij drugacne od
fizioloSkih. Med bolnisni¢nim zdravlje-
njem starse/skrbnike naucimo pravil-
nega merjenja Stevila vdihov in srcnega
utripa v minuti, vrednosti kisika v krvi
in odstopanj, ki so Se sprejemljiva za
otroka. Naucimo jih tudi, kako opazo-
vati barvo in temperaturo koze, barvo
ustnic, sluznic, splosno stanje (razdra-
Zenost, jok) ter spremembe v dihanju
in zavesti.
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Simptomi cianoti¢ne atake so poslab-
Sanje znakov cianoze (pomodrelost
koZe in ustnic), globoko in pospeSeno
dihanje in razdrazljivost, ki ji lahko sledi
neodzivnost. Cianoticna ataka se lahko
pojavi zaradi joka, bolecine, hranjenja,
napenjanja, dehidracije ali povisane
telesne temperature. Cianoti¢ne atake
so bolj pogoste zjutraj (30).

Ukrep, ki ga morajo starsSi/skrbniki
poznati ob cianoti¢ni ataki, je pomiritev
razdraZenega otroka tako, da pokrcijo
njegove noge v kolenih in jih potisnejo
¢im bliZje prsnemu kosu leze ali v naro-
&ju. Ce ataka traja vec kot 5 minut ozi-
roma Ce otrok postane neodziven, gre
zanujno stanje, ki zahteva nujno medi-
cinsko pomoc (31).

Starsi/skrbniki so v bolniSnici spreje-
ti skupaj z otroki kot njihovi spremlje-
valci. Z njimi preZivijo veliko ¢asa, zato
opazijo tudi najmanjSe spremembe.
Naloga medicinskih sester je, da starse/
skrbnike opolnomocimo z ustreznim
znanjem, ki jim omogoca laZje Zivljenje
v domacem okolju.

Zdravstvena vzgoja
otroka s perkutano
endoskopskopsko
gastrostomo

Hranjenje je ena najpomembnejsih
osnovnih Zivljenjskih funkcij. Pri otro-
ku s pravilnim hranjenjem zagotavlja-
mo ustrezno rast in razvoj. Stevilne
otroke je zaradi hude kronic¢ne bolezni
tezko hraniti, ker hrane ne morejo vna-
Sati skozi usta, kar zahteva enteralno
hranjenje. Pri pricakovanem daljSem
enteralnem hranjenju je najprimer-
nejsi nacin hranjenje preko perkutane
endoskopske gastrostome (PEG) (32).

Endoskopska vstavitev gastrostome je
medicinskotehnicni postopek, s kate-
rim omogocimo kakovostno enteralno
prehranjevanje. Najpogosteje jo pot-
rebujejo otroci z nevroloskimi okva-
rami in motnjami poZziranja. Zapleti so
relativno pogosti, a vec¢inoma laZji. Pri

odraslih poseg vecinoma opravimo v
lokalni anesteziji, pri otrocih pa po dok-
trini v splosni anesteziji (32).

Endoskopska vstavitev gastrostome je
varen in ucinkovit nacin zagotavljanja
dolgotrajne enteralne prehrane (32).

Vecina otrok z vstavljeno PEG ni
samostojnih, zato potrebujejo popol-
no pomoc in oskrbo. Celostna obrav-
nava otroka z gastrostomo ne obsega
le pogovora s starsi/skrbniki in izved-
be posega, ampak tudi poucevanje
starSev/skrbnikov za samostojno nego
otrokavdomacem okolju. ZadruZino je
ravnanje s PEG kompleksna skrb, zato
morajo biti pripravljeni na nov nacin
Zivljenja celotne druZine (33).

Edukacija starSev/skrbnikov otrok z
gastrostomo je izjemnega pomena.
Starsi/skrbniki imajo moznost, da z
otrokom sobivajo v bolnisnici, kjer pri-
dobijo potrebno teoreti¢no in praktic-
no znanje ter vescine za samostojno
nego otroka vdomacem okolju.

Edukacija starsev/skrbnikov poteka v
sprosc¢enem in prijaznem okolju. Pri
ucenju so prisotni starSi/skrbnikiin ena
ali dve medicinski sestri brez drugih
otrok in starSev/skrbnikov. Na ta nacin
so med ucenjem bolj sprosceni (34).

Medicinska sestra starSem/skrbnikom
pokaze tudi slikovni material o more-
bitnih zapletih ter jih seznani z novimi
pripomocki za hranjenje in z navodili,
kako si jih priskrbijo ¢im prejin na ¢im
laZji nacin.

Z vstavitvijo PEG Zelimo pri otroku
izboljSati njegovo prehranjenost in s
tem tudi kakovost njegovega Zivljenja.

Zakljucek

Zdravstvena vzgoja je pomemben del
poklica medicinske sestre ter je kljuc-
nega pomena pri zdravljenju bolezniin
preprecevanju njihovega nastanka in
razvoja zapletov (35). Otrok in njegovi
starsi/skrbniki v procesu zdravstvene
vzgoje potrebujejo psiholosko pomog,

saj morajo sprejeti dejstvo, da ima
otrok kroni¢no bolezen, ki bo stalno
prisotna. Pogosto se soocajo s straho-
vi, jezo, zanikanjem in drugimi ¢ustve-
nimi teZzavami. Zdravstveni delavci smo
odgovorni, da nasteta stanja prepozna-
mo in pomagamo glede na vrsto tezav,
ki jih izraZajo. Otroka obravnavamo
celostno. Pristopiti moramo pocasi.
Zdravstvenovzgojne vsebine nacrtu-
jemo sistematicno in sproti glede na
njihovo sposobnost dojemanja in razu-
mevanja. V zdravstvenovzgojno delo
vklju¢imo tudi preverjanje znanja, da se
prepricamo, ali vsebine dobro razume-
jo. Nas cilj je opolnomocenje otrok in
njihovih starSev/skrbnikov z znanjem,
dabodo vdomacem okolju samostojno
izvajali osnovne dejavnosti, ki zagota-
vljajo otrokovo dobro pocutje. Nas cilj
je motiviranost otrok in njihovih star-
Sev za samostojno obvladovanje bolez-
ni in boljSo kakovost Zivljenja.
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