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Nasprotje strahu ni pogum, 'i
temvec informiranost. -
Dragi starsi, %

V Sloveniji se vsako leto rodi med 100 in 150 otrok z boleznijo srca. Prirojene sréne
napake, ki se pojavljajo pri skoraj 1 % rojenih otrok, so najpogostejse prirojene
napake. Njihov vzrok je “multifaktorialen’, torej nastanejo pod vplivom vec
dejavnikov, ki delujejo naenkrat. Vrsta in stopnja mnogih prirojenih sr¢nih napak
je mocno spremenljiva, z njimi povezana bolezen napreduje na razli¢ne nacine in
pogosto je na voljo vec¢ nacinov zdravljenja.

Ceprav se je vas otrok rodil s prirojeno sréno napako, ga sprejmite s toplino in
veseljem. Otrok je lahko drugacen, kot ste si predstavljali med nose¢nostjo, vendar
ima Se vedno dobre moznosti, da bo vecinoma zivel normalno Zivljenje, cetudi

s pomocjo medicine in z nekaterimi omejitvami. Mnogo druzin je ze prezivelo
podobno izkudnjo in mnogi bodo to izkusnjo radi delili z vami.

Rojstvo otroka s prirojeno sréno napako,mobilizira’ celo druzino in prav vsi dru-
Zinski ¢lani potrebujejo podporo. Nasa organizacija s svojimi regionalnimi centri si
je zadala nalogo nudenja take podpore. Zaradi napredka medicine vse ve¢ otrok s
prirojenimi srénimi napakami, ki pred 20 leti ne bi preziveli, danes dozivi odraslo
dobo. Mnogi med njimi bodo vse Zivljenje potrebovali visoko specializiran in preple-
ten sistem zdravstvenega varstva, ki potrebuje dobro komunikacijo in zaupanje
med otroki, zdravniki, terapevti, vzgojitelji, ucitelji in druzino. Vi ste posrednik med
otrokom in zdravnikom, terapevtom in uciteljem. Vsa potrebna zdravljenja naj vam
razlozijo tako, da jih boste razumeli, Ce je potrebno tudi veckrat. Pozanimajte se, kaj
je pomembno za vaSega otroka v vsakdanjem Zivljenju. Ne sprejmite strokovnega
zargona in v primeru, da ¢esa ne razumete, postavite dodatna vprasanja.




Da se lahko spoprimemo
s strahom, potrebujemo
poleg poguma tudi
informacije.

Ta broSura je zasnovana kot vodic in vam Zeli podati
¢im vec informacij o pomenu in napovedi za otroka s
prirojeno sréno napako, vsebuje nasvete o bolnisnicah,
vrtcih, Solah, Sportu, rehabilitaciji ... Vseeno pa brosura
ne more in ne Zeli nadomestiti odprtega pogovora z
ljudmi, ki skrbijo za otroka skupaj z vami. Z veseljem
vam bomo pomagali.

Hermine Nock,
predsednica Bundesverband Herzkranke Kinder e.V.
(Nemsko zdruzenje otrok s srénimi oboleniji)

Matija Cevc,
predsednik Drustva za zdravje srca in ozilja Slovenije




Srce: domovanje duse
ali le ¢rpalka?

Srce je poseben organ, ki ga pogosto povezujemo
s Custvi, nekateri pa ga imajo za prebivalis¢e duse. r—-—'
V nekaterih kulturah ima srce posebno mesto.
Islamski Sufiji so o srcu razvili posebno znanost.
Srce imajo za organ, ki omogoca ¢ustveno in
duhovno dojemanije. To se odraza tudi v arabski
poeziji. Arabska literatura pogosto govori o
gorecih srcih, za katera velja mnenje, da jih je
navdihnil Alah.

Ta Sirdi pomen srca pomeni, da so prirojene
sréne napake pogosto razumljene kot nekaj zelo
slabega. Otroci poznajo nalogo njihovega srca ze
v zgodniji starosti in v primeru, da je z njihovim
srcem nekaj narobe, lahko na to odreagirajo s
strahom.

Mnogo splosno znanih starih izrekov opisuje
custveno pomembnost srca:

1zgubljeno srce,

zlomljeno sree




Vzroki za nastanek prirojenih srénih napak: °
Zakaj mi?

Razvoj srca pri zarodku se
zgodi v prvih tednih nose¢nosti
in je zelo kompleksen. Tezave
se lahko pojavijo na kateri koli
tocki tega razvoja, kar privede
do srénih nenormalnosti v
kasnejsem casu. Vzroki za
nastanek prirojenih srénih
napak so slabo raziskani in
vklju¢ujejo kombinacijo 3e
vedno razli¢nih nepojasnjenih
dejavnikov. Bodoce matere
pogosto 3e niti ne vedo, da so
nosece, ko se razvoj srca ze
dogaja.

Veliko star$ev ima po rojstvu otroka obc¢utek krivde in v vecini primerov nastanka
prirojene sr¢ne napake ne bi mogli prepreciti, tako da je iskanje vzrokov in krivde

za bolezen nesmiselno. Spodbujamo vas, da aktivho sprejmete bolezen svojega
otroka in se osredotocite na prihodnost.

V Sloveniji se na leto rodi priblizno 150 otrok s prirojeno sréno napako. Po koncu
zacetnega $oka vecini druzin uspe doseci in vzdrzevati dobro kvaliteto Zivljenja.
Najbolje lahko svojemu otroku pomagate tako, da imate ¢im bolj pozitiven odnos.




a Kako prepoznamo, da ima nas
otrok prirojeno srécno napako?

Vcasih lahko sr¢no bolezen odkrije ginekolog ali
kardiolog ze pred rojstvom, vendar vseh srénih

bolezni ne moremo diagnosticirati prenatalno oz.

pred rojstvom. Ginekologi / kardiologi potrebujejo

za odkrivanje teh napak veliko izkusenj in odli¢no
tehni¢no opremo. Vas zdravnik bi se moral po odkritju
prirojene sréne napake podrobno posvetovati s
pediatri¢nim kardiologom, tako da bi se lahko seznanili
z moznimi nacini zdravljenja in izvedeli, kako se nanje
najbolje pripraviti.

V primeru, da se odloc¢ate med tem, da otroka obdrzite
ali pa nosec¢nost prekinete, vam svetujemo, da se
posvetujete $e z drugimi strokovnjaki, poleg vasega
zdravnika. Vas zdravnik vas lahko napoti k ustrezno
izobrazenim strokovnjakom socialne sluzbe, ki vam
bodo pri odlo¢itvi lahko pomagali. Nih¢e vam ne more
dati boljsega vpogleda v vsakdanje Zivljenje druzine

z otrokom s prirojeno sréno napako kot prav starsi, ki
Ze dolgo zivijo s takSnim otrokom. Opise prirojenih
srénih napak in moznih zdravljenj lahko najdete na
spletni strani www.corience.org. Spletna stran je sicer v Varience e —
anglescini, a so ¢lanki napisani v razumljivem jeziku.

Ce po rojstvu vasega otroka pri njem ugotovijo $um
na srcu, bi vas moral vas zdravnik napotiti v bolnidnico,
ki je specializirana za zdravljenje prirojenih srénih
napak. Pogosto otroci s prirojenimi srénimi napakami




navzven ne izgledajo bolni. Lahko se hitro zadihajo ali se
slab3e hranijo, vendar vsi nimajo modrikastih ustnic in
konic prstov. Le cianoti¢ni novorojencki (imenovani tudi
plavcki oz. modri otroci), katerih sréna napaka povzroca,
da s kisikom nenasicena kri cirkulira po telesu, imajo
modrikasto koZo (cianoza = modrikavost koze). Kot starsi
boste vasega otroka kmalu lahko samostojno najbolje
ocenili in opazili, ¢e je z njim kaj narobe. V kolikor ne
boste prepricani, se posvetujte s svojim zdravnikom ali
patronazno sestro.

Kaj sréna bolezen pomeni za
nasega otroka?

Obstaja veliko Stevilo razli¢nih prirojenih oblik sr¢nih
napak, ki lahko razli¢no mo¢no prizadanejo delovanje
srca in se lahko pojavljajo tudi v povezavi z drugimi
sindromi. Razdelimo jih lahko v Stiri skupine:

¥ Zozitve / zapore

¥ Motnje v srénem pretinu (luknjice)
¥ Motnje v elektri¢cnem prevajanju
¥ Motnje v delovanju zaklopk

Prirojene sréne napake so si med seboj vse zelo
razlicne in bolezen se pogosto razvije pri vsakem
bolniku drugace. Prav tako je individualizirano tudi
zdravljenje. Na vrsto zdravljenja, ki jo potrebuje vas
otrok (kateterizacija (pregled z drobno cevko, ki se
vstavi skozi stegensko veno in vodi do srca), sréna
operacija), bo vplivalo ve¢ razli¢nih dejavnikov.




Otroci z manjsimi srénimi napakami, kot npr.
luknjicami v pretinu med predvoroma ali prekatoma,
imajo zelo dobre moznosti, da bodo imeli po uspesni
sréni operaciji skoraj normalno zivljenje. Zaradi
napredka medicine v zadnjih 10 do 20 letih so izgledi
za bolnike, pri katerih v preteklosti sr¢nih napak ni
bilo mogoce popraviti, dobri. Iz istega razloga pa za te
napake Se vedno nimamo dolgoroc¢nih rezultatov.

Otroci s hudimi sr¢nimi napakami ali z neugodnim

I &
napredovanjem bolezni pa se bodo morali spoprijeti -
z vec¢jimi omejitvami v njihovi fizi¢ni aktivnosti. Vas ’1 ! \ \:,u#
pediatri¢ni kardiolog vam lahko da bolj natan¢ne - \ LS

informacije.

a Kaksna so pricakovanja za nasega otroka?

Na moznost prezivetja otroka s prirojeno sr¢no
napako, kakovost Zivljenja ter fizi¢ni in dusevni razvoj
vplivajo razli¢ni dejavniki. Nekateri otroci s prirojenimi
srénimi napakami se razvijajo pocasneje, nekateri

pa imajo dolgotrajne motnje v razvoju ali motnje v
koncentraciji. Vecina jih lahko obiskuje obicajne $ole,
z le malo omejitvami se lahko $portno udejstvujejo,
potujejo in imajo bolj ali manj normalno vsakodnevno
Zivljenje z nekoliko prilagojenim Zivljenjskim stilom.

— 10




Mnogo prirojenih srénih napak se ne da popolnoma popraviti, vendar lahko ucinke

sréne napake kirursko zmanjsamo (srce sicer ne deluje normalno, s kirurskim

posegom pa zmanjsamo ucinke sr¢ne napake, kar je véasih edina moznost, ki
omogoca prezivetje).

Hranjenje otroka, Se posebej zelo majhnega,

je pogosto lahko problemati¢no. Dojenje je

lahko mozno 3ele po nekaj zacetnih tezavah, v
tem obdobju pa si pomagamo s hranjenjem po
nosni sondi. Nekateri otroci s sr¢nimi napakami,

ki zbolijo za obicajnimi otroskimi boleznimi,
pogosto potrebujejo posebej previdno obravnavo
s strani pediatri¢nih kardiologov. Zdravila, ki

jih prejema otrok (kot npr. za red¢enje krvi), je
potrebno jemati redno v natan¢nih odmerkih, pri
otroku pa je potrebno omejiti nekatere Sportne
aktivnosti. Pri nekaterih manjsih posegih, kot npr.
pri zobozdravniku, bo otrok potreboval za¢ito
proti endokarditisu (zdravila, ki preprecujejo vnetje
notranje sréne ovojnice).

Za otroke s prirojenimi srénimi napakami je priporocljivo redno cepljenje, saj so ti
otroci bolj ogrozeni od splosne populacije. O vseh cepljenjih vas bo obvestil vas
zdravnik pediater ali va$ pediatri¢ni kardiolog. O vprasanjih glede vrtca in 3ole
(obicajni in prilagojeni) in o nadaljnji karierni usmeritvi piSemo v poglavjih 13.in
14.1.

Z vasim kardiologom ali srénim kirurgom se pogovorite o vseh vidikih zdravljenja,
kot npr. o najboljs$em moznem ¢asu za operativni poseg, ali bo ta poseg vkljuceval
operacijo na odprtem srcu, ali je mogoce luknjico v pretinu zapreti s katetrskimi
metodami, kakdne so prednosti in slabosti razlicnih metod. Ce ste v dvomih, vam

lahko mi svetujemo, na koga se obrniti.

13

> 141

11

| ——
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Kaj ce ima nas otrok
poleg sréne bolezni
se kaksno drugo bolezen?

1

Prirojene sréne napake se pogosto
pojavljajo v povezavi z nekaterimi
sindromi, kot npr. Williamsov sindrom,
Marfanov sindrom ali Downov sindrom.
Natancnejse informacije o teh boleznih
lahko najdete na www.corience.org.
Sindromi pomenijo, da se specifi¢ni
simptomi pojavljajo skupaj. Zgodnja
holisti¢na oz. celostna podpora

je pomembna za otroke, katerih
dusevni in fizi¢ni razvoj sta prizadeta.
To podporo vam nudijo razli¢ni
specializirani centri ali ustanove za otroke s posebnimi
potrebami, ki lahko ponudijo razli¢ne terapije

v okolju, primernem otroku — nekaj uporabnih
kontaktov najdete tudi na koncu te brosure.

Kdo nam lahko pomaga oceniti
tveganje? '

V primeru, da vas$ otrok potrebuje poseg ali sréno
operacijo, bi vas moral vas pediatri¢ni kardiolog
napotiti v ustrezno ustanovo. Pred odlocitvijo o
nacinu zdravljenja je potrebno napraviti natan¢no




diagnostiko in primerjati vsa

mozna zdravljenja s pripadajocimi tveganji. V¢asih

se je izjemno tezko sprijazniti ter privoliti v operacijo, ¢e je va$ otrok v dobri fizi¢ni
kondiciji, vendar se je v tem primeru potrebno osredotociti na dolgoro¢no napoved
0z. prognozo. V Sloveniji je za zdravljenje prirojenih srénih napak usposobljena
posebna ekipa zdravnikov Univerzitetnega Klini¢cnega Centra Ljubljana, ki

vklju¢uje pediatri¢ne kardiologe, intenziviste, anesteziologe, sréne kirurge in druge
strokovnjake. Dodatne informacije o prirojenih sr¢nih napakah lahko pridobite tudi
od starsev otrok, ali prek nasega drustva - kontaktne podatke najdete na koncu te

brosure.

Splosno pravilo velja: ¢e necesa ne razumete, vedno zahtevajte, da vam to stvar

ponovno natan¢no razloZijo.

Kako lahko odpravimo nase °
dvome?

Ce imate kljub natan¢ni obrazloZitvi $e vedno pomisleke
o predlaganem zdravljenju, vam svetujemo, da vasega
zdravnika zaprosite za drugo mnenje, ki vam ga lahko
posredujejo iz centra za zdravljenje sr¢nih napak v
tujini. Vec informacij o tem vam lahko posreduje vas
pediatri¢ni kardiolog. Vsa dokumentacija o dosedanjem
zdravljenju in diagnostiki vasega otroka je vasa last in
vam jo morajo na vaso Zeljo tudi posredovati.

13 —




a Kaj moramo resiti, preden se
odpravimo na zdravljenje v
bolnisnico?

v Organizirajte nastanitev za odraslega, ki bo
spremljal otroka (do dopolnjenega 5. leta otrokove
starosti imajo starsi v ¢asu zdravljenja otroka
pravico bivanja ob otroku)

Organizirajte varstvo za otroke, ki so ostali doma
Uredite si bolniski stalez

Napravite seznam vprasanj, ki jih imate
Povprasajte tudi o moznostih povracila potnih
stroskov, v kolikor otroka obiskujete v ¢asu
zdravljenja v bolnici.

< € ¢ ¢

@ Kaj nas ¢aka v bolnisnici?

Sréna operacija, bivanje v bolnisnici in dnevna
bolnisni¢na rutina bodo za vas nenavadna situacija.
Vizit, pregledov, menjav izmen, konzultacij in preiskav,
ki pogosto vkljuc¢ujejo razli¢ne strokovnjake, ne bo
mogoce prilagoditi vam. Ob¢asno bodo poleg vasega
otroka prisotni tudi drugi »poslusalci«, zaradi katerih
se ne boste pocutili lagodno. Naloga ekipe zdravnikov
in medicinskih sester je zagotoviti najboljso mozno
medicinsko oskrbo za njihove bolnike. Prosimo vas,
da se zavedate, da vsi vasi sorodniki ne bodo mogli
obiskati vasega otroka. Zaradi higienskih zahtev

— 14




pogosto drugim vasim otrokom ne bodo dovolili
obiskov, Se posebej na enotah intenzivne nege. Zato
je zelo pomembno, da vas spremljajo le vasi najblizji
sorodniki.

Zdravniki in medicinske sestre so seznanjeni z
mocnimi ¢ustvi bolnikov in njihovih druzin, kot so
strah, hvaleznost, nemog, veselje, jeza ter Zalost.
Vendar pa bo vzajemno razumevanje in sprejemanje
bolnisni¢ne dnevne rutine ter Stevilnih zadolzitev
osebja prispevalo k zaupljivemu odnosu. V bolnisnici
boste morali prepustiti veliko odgovornosti za vasega
otroka. Ceprav vam bo pogosto tezko, bodo o tem, kaj
je najbolje za vasega otroka, v bolnisnici odlocali drugi.

Imejte se za del medicinske ekipe, vase sodelovanje in
podpora njihovemu delu bosta prispevala k boljsemu
pocutju vasega otroka. V primeru, da imate kakrsnekoli
pomisleke ali strahove, o tem povprasajte medicinsko
osebje in ga prosite, da
vam vsako stvar posebej
razlozi in pokaze. Vprasanja
ponovite veckrat, tudi, e
se vam zdijo banalna.

15 —



@ Kdo bo v tem casu skrbel ‘
za ostale otroke? §

Ne pozabite, da imajo tudi vasi ostali otroci pogosto strahove, tako kot odrasli. »Ve-
liki ljudje« imajo zaradi bolnega otroka manj ¢asa in energije zanje ter tezje opazijo
njihove skrbi in potrebe. Ti »otroci v senci« se ob¢asno pocutijo zanemarjene in
imajo zato lahko tezave pri razvoju. V ¢asu zdravljenja bolnega otroka poskusajte
poiskati zamenjavo pri nadzoru ostalih otrok. Obisk Zivalskega vrta s starimi starsi ali
konec tedna, ki ga prezivijo z otroki iste starosti, lahko omilijo te tezave.

@ Kaj naj vzamemo
s seboj v bolnisnico?

PiZzame (po mozZnosti s prednjim zapenjanjem)
Trenirko

Priljubljeno igracko

Tople nogavice

Lahka udobna oblacila

Toaletne pripomocke

Za zabavo: priljubljene knjige, barvice, igrice,
CD ali mp3 predvajalnik, DVD predvajalnik,
igrace, primerne za bolnisnico, ki se ne bodo
zagozdile v ograjico

€< € € € € ¢ <

o
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Kaj sedaj potrebuje
nas otrok od nas?

Tudi ¢e mislite povsem »dobronamernox, vasemu
otroku nikar ne laZite. Otroci se z resnico lahko spop-
rimejo bolje, kot si mislimo. Kako naj vam otrok zaupa,
¢e zanemarjate pomen bolezni ali mu ne omenite
moznih bolecih posegov ali podaljsanega bivanja v
bolnidnici? Blize kot ste v tem tezkem ¢asu vasemu
otroku, bolje je. Otrokove strahove bo lazje pomiri-

ti, Ce ga boste spremljali k razli¢nim preiskavam, ga
pomirili ali zamotili ter mu pomagali izraziti njegove
Zelje. Ce ga hranite, umivate, pripovedujete zgodbice
ali mu prepevate, spostujete njegove strahove, krepite
njegovo samozavest in obcutek pomembnosti. To bo
tudi vam pomagalo hitreje premagati obcutke nemoci.
Verne druZine pogosto najdejo tolazbo v molitvi.

17 =



@ Kaj nam lahko pomaga
preziveti to tezavno
obdobje?

Poskrbite zase. Ce se va$ otrok pocuti
dobro, se bo spoprijateljil z ostalimi otroki
na oddelku, se udeleZil iger z bolnisni¢nim
osebjem in bo tako lazje prezivel kaksno
uro ali dve brez vas. Vzemite si ¢as zase. Ne
precenjujte svoje moci. Spocijte si, pojdite
na sprehod, v park, ali pa pojdite domov in
obiscite preostali del vase druZine, Ce to potrebujete.

Bolj kot so spros¢eni in stabilni starsi, mirneje se bo
pocutil otrok. Ker drzi tudi obratno in vas stres lahko
prenesete tudi na otroka, je posebej pomembno, da v
tem Casu dobro skrbite zase.

Nikomur ne pomaga, ¢e v tem casu pregorite. Niti vam
in zagotovo ne vasemu otroku.

@ Kaj se zgodi po sprejemu v
bolnisnico?

Vasega otroka bodo pregledali, vas bodo verjetno
povprasali o boleznih v druZini in poteku otrokove
bolezni do sedaj. Vsa dokumentacija o otrokovi bolezni
bi morala biti Ze v popisu vasega otroka. V primeru, da
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imate dokumentacijo iz drugih bolnisnic ali centrov
ter razli¢na potrdila o cepljenjih in drugih boleznih,

prinesite kopije s seboj.

Pred sréno operacijo se bodo z vami
pogovorili otroski sréni kirurg, pediatri¢ni
kardiolog in anesteziolog. Za operacijo
boste morali podpisati privolitev. Ker

vam bodo v tem ¢asu tudi razlozili vse o
predvidenem posegu, se na to pripravite.
Pripravite si seznam vseh vprasanj, na katera
zelite odgovore. V teh pogovorih je najbolje,
Ce sta prisotna oba starsa, tako da imata oba
enake informacije in jih ni potrebno podajati
vsakemu posebej. Vprasajte, kako dolgo bo
trajal poseg, naj vas ne skrbi, ¢e bo trajal dlje
casa.

Kako poteka operacija?

To je dan tako strahu kot upanja in bo v vas vzbudil
razli¢na custva. Trenutek lo¢evanja z vasim otrokom
pred operacijsko dvorano je zelo ¢ustven, tako za

vas, kot za va$ega otroka. Ce ne morete ali ne Zelite
spremljati svojega otroka do tega mesta, je povsem

razumljivo, da se od otroka poslovite prej.V tem tezkem

trenutku poskusajte vasemu otroku vlivati zaupanje.
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Vasa mirnost bo otroka pomirila in lazje bo sprejel ta
trenutek. VaSemu otroku lahko date s seboj poznan
predmet, ki ga bo prepoznal ob prebujanju, kot npr.
plisasto igracko.

Poskusite se zamaotiti in ne Cakajte ves ¢as pred od-
delkom, sodelujte z zdravniki in se ravnajte po njihovih
navodilih in prodnjah. Anesteziologova zahteva, da vas
otrok pred operacijo ni¢esar ne je, ni namenjena temu,
da bi vas in vasega otroka spravljal v slabo voljo. Vasemu
otroku ne dajajte hrane ali pijace niti iz soCutja, saj lahko
to povzroci komplikacije med anestezijo.

Q Kako naprej po odpustu
iz bolnisnice?

Po odpustu iz bolni$nice bo vas otrok potreboval red-
ne preglede, lahko bo potreboval razlicne ambulantne
terapije. S starsi otrok s prirojenimi srénimi napakami,
organiziranimi v drustva, se lahko posvetujete in si
pridobite razli¢ne informacije, ki vam bodo v pomoc v
tem obdobju. Slednji so vam lahko v pomo¢ pri izmen-
javi mnenj in izkudenj tako glede pravic, ki jih imate
(npr. bolniski stalez ali mozZnost podaljsanja dopusta za
nego in varstvo otroka). Z nekaterimi informacijami pa
vam lahko pomagamo tudi v naSem drustvu - kontak-
te najdete na koncu bro3ure.
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Kaj je pomembno

pri izbiri vrtca?

Vecina otrok s prirojenimi srénimi napakami lahko
obiskuje normalne vrtce s svojimi bratci in sestricami
ter prijatelji. Za otroke s posebnimi potrebami
obstajajo razli¢ne ustanove, ki so usposobljene za
nudenje podpore tem otrokom.

Za vec informacij se lahko obrnete na Skupnost
organizacij za usposabljanje oseb s posebnimi
potrebami v Republiki Sloveniji (kontakte najdete na
koncu brosure), kjer boste dobili tudi podrobnejse
podatke glede moznosti za otroke s posebnimi
potrebami — to so otroci z motnjami v dusevnem
razvoju, slepi in slabovidni otroci, gluhi in naglusni
otroci, otroci z govorno-jezikovnimi motnjami,
gibalno ovirani otroci, dolgotrajno bolni otroci,
otroci s primanjkljaji na posameznih podrocjih
ucenja ter otroci z motnjami vedenja in osebnosti, ki
potrebujejo prilagojeno izvajanje programov vzgoje
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in izobraZevanja z dodatno strokovno pomocjo ali
prilagojene programe vzgoje in izobrazevanja oziroma
posebne programe vzgoje in izobrazevanja.

0 Pomembno:

Obvestite vzgojitelje v vrtcu o zdravstvenem stanju
vasega otroka, o zdravilih, ki jih prejema, in njihovih
moznih ucinkih — glej poglavje o zdravilih.

Dobro informirano osebje v vrtcu zato ne bo pani¢no
odreagiralo ob kakrsnihkoli tezavah in bo lahko nudilo

15 £ e
prvo pomoc vasemu otroku.

Zahtevajte, da vas otrok nima nobene posebne
obravnave v vrtcu ali $oli. O sréni bolezni vasega otroka
govorite odprto, je ne skrivajte ali zmanjsujte njenega
pomena ali omejitev, ki jih otrok ima. Ce
ucitelji in otroci v skupini vedo, da vas
otrok potrebuje posebno pozornost med
razli¢nimi aktivnostmi, kot na primer
med Sportnimi aktivhostmi, bodo s tem
opravili na bolj naraven in primeren
nacin. Redni in odkriti pogovori o teh
problemih bodo vsem omogocili omiliti
strah in imeti sproscen in dober odnos z
vasim otrokom.
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jeziku na voljo kratki film¢ki v pomoc starSem, otrokom in
mladostnikom - potek operacije od sprejema do odpusta, pre-
natalna diagnostika (ugotavljanje sr¢ne napake pred rojstvom),
soocanje mladostnikov s svojo diagnozo in Se vec.

Na spletni strani herzklick.de so v nemskem in angleskem 0

¢ V zavihku HERZFEHLER si lahko pogledate risane animacije
krvnega obtoka v primeru nekaterih najpogostejsih prirojenih
sr¢nih napak.

Kaj je pomembno, @
ko mora otrok v Solo?

Vecina otrok s prirojenimi srénimi napakami lahko
obiskuje normalne 3ole s svojimi vrstniki. Nekateri pa
bodo obiskovali Sole za otroke s posebnimi potrebami,
kjer bo posebej usposobljeno osebje skrbelo za potrebe
vasega otroka.

O bolezni vaSega otroka bodite odprti,
ucitelje obvestite v naprej, ne skrivajte
in ne zmanjsujte pomena otrokovih
omejitev ali potreb, tako da se bodo
lahko ucitelji z njimi primerno spoprijeli.

Otroci, ki potrebujejo bolnisni¢no
zdravljenje dlje ¢asa, lahko obiskujejo tudi
$olo v bolnisnici. Za te otroke so koristni
tudi obiski so3olcev, tako da ne izgubijo
stika s svojo Solo.




1 LM

@ Solski izleti, ekskurzue,
izmenjave... ?

LI

i

Ko planirate dogodke ali ekskurzije zunaj Sole, morajo ucitelji vedeti, ali vas otrok

redno jemlje kak$na zdravila in katera. Ce va$ otrok doma samostojno in zanesljivo

jemlje zdravila, ne bo potreboval uciteljeve pomoci. V primeru, da bo ucitelj moral -
vasega otroka o tem spomniti ali mu kako drugace pomagati, ga o tem obvestite -
pred ekskurzijo. Zdravila pripravite tako, da bo otrok vedel, ali je Ze vzel dnevni

odmerek za tisti dan. Otroci, ki imajo niZjo koli¢ino kisika v krvi, naj ne hodijo v

gorata podrogja (visja od 1000 metrov nadmorske visine). V primeru, da nartujete
potovanje z letalom, se prosimo posvetujte z vasim pediatri¢nim kardiologom.

Vznemirljive aktivnosti (kot npr. vlak smrti) so za nekatere otroke s prirojenimi
srénimi napakami prenevarne. Daljsi pohodi, fizicno utrujajoce aktivnosti in
nekateri tipi éportov pri katerih Iahko pride do poskodb, niso primerni za otroke z
srénimi napakami omogocimo
sodelovanje v ekskurzijah, pri
¢emer so obicajno potrebne
le manjse individualne
T prilagoditve.
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Solske $portne dejavnosti

Otrokom s sr¢nimi oboleniji véasih

ni dovoljeno sodelovanje pri Sportih zaradi lastne
varnosti, vendar to pogosto povzroca, da so ti
otroci nesamozavestni in slabse razvijejo motori¢ne
sposobnosti.

Zelo tekmovalni in borilni Sporti so tabu za mnogo
otrok s prirojenimi srénimi napakami. Predani ucitelji
lahko te otroke na drugacen nacin vkljucijo v $portne
aktivnosti in jim omogocijo pocitek, ko ga potrebujejo.
Ucence s sr¢nimi aritmijami in $e posebej tiste z resnim
kroni¢nim pomanjkanjem kisika v krvi (cianoza) je
potrebno natan¢no informirati o tem, kaj naj naredijo v
primeru hitrega bitja srca (umakniti se v miren prostor
in normalizirati sr¢ni utrip z globokim dihanjem) ali
omotice.
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@ Vkljucitev v razred

Preproste metode, opisane spodaj, bodo omogocile in
olajsale vasemu otroku lazjo vkljucitev v razred.

a) Ce imate moznost, otroku s teZjo fizicno omejitvijo
kupite dodaten set knjig, da mu jih ne bo potrebno
prenasati med razli¢nimi ucilnicami oz. nadstropji.

b) V primeru, da vas otrok tezko hodi po stopnicah,
preverite ali bi lahko uporabil dvigalo oz. tekoce
stopnice.

C) Za otroke, ki imajo tezave s koncentracijo ali so na
sploh bolj pocasni, je mogoce zagotoviti posebne
pogoje med preverjanjem znanja (vec¢ Casa,
drugacne $portne aktivnosti).
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Posmehovanje v soli

Otroci s tezavami s srcem, ki imajo tezave pri fizicnih
aktivnostih, imajo brazgotine, skoliozo (ukrivljenost
hrbtenice), pomodrele ustnice, so ob¢asno tarca
posmeha so3olcev. Ce prihaja vas otrok iz $ole slabe
volje ali je dlje ¢asa tih, preverite, ali se otroku morda
posmehujejo.V tem primeru takoj poiscite pomoc pri
uciteljih, ker je to za vasega otroka lahko zelo stresno.
Vendar pa ne bo mogoce prepreciti, da vasemu otroku
nekateri so3olci ne bi zavidali posebnega polozaja zaradi
fizicnih omejitev ali razli¢nih pogojev pri preverjanju
znanja.

Odprti, iskreni in osebni pogovori, ki po moznosti
vkljucujejo tudi starse otrok, ki se posmehujejo, bo v
vecini primerov omogocilo razumevanje med so3olci.
Ti bodo mogoce tudi sami pomagali vasemu otroku pri
prenasanju tezkih Solskih torb ali opravljanju domacih
nalog.
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Zdravila

v Otroci, ki jemljejo diuretike, morajo pogosto na
strani$ce. O tem obvestite otrokove ucitelje, ki
bodo za vasega otroka oblikovali posebna pravila v
razredu.

v Otroci, ki jemljejo betablokerje (znizujejo sr¢ni utrip
in krvni tlak), imajo pogosto tezave pri koncentraciji.
Ucitelji morajo to upostevati pri razli¢nih fizi¢cnih
aktivnostih in preverjanju znanja.

v Otroci, ki jemljejo antikoagulante (zdravila za
red¢enje krvi), so ogroZeni zaradi izgube krvi ali
notranjih krvavitev tudi zaradi manjsih poskodb.
To nevarnost je potrebno upostevati tudi med
igro otrok, telesno vadbo in drugimi fizi¢nimi
aktivnostmi. Ostali otroci se morajo tega zavedati
in zato primerno ravnati. V primeru kakrsnekoli
poskodbe vas mora o tem ucitelj takoj obvestiti
in otroka mora pregledati zdravstveno osebje.
Nadzorno osebje se mora zavedati tudi kriti¢nih
posledic, ki jih lahko povzroci nejemanje teh zdravil.

v Vi, kot starsi, lahko vasemu otroku omogocite
vec svobode in vegji razpon fizi¢nih aktivnosti,
e pri¢nete z otrokom sami prilagajati odmerke
antikoagulantnih zdravil s pomocjo INR monitoringa
(meritve koagulacije krvi) ob uporabi tako
imenovane coagucheck naprave. Vas otrok lahko
tako sam meri nivo koagulacije in prilagaja odmerek
antikoagulantnega zdravila (marivarin, marevan ...).




v Uciteljem je potrebno razloziti tudi posebne
prehranske zahteve za vasega otroka, kot npr. ¢e
otrok ne sme uzivati dolo¢enih vrst hrane.

v Otroci z aritmijami morajo dobiti natan¢na navodila,
kaj storiti v primeru prehitrega utripa srca (poiskati
tih prostor in normalizirati sr¢ni utrip z globokim
dihanjem) ali ¢e postanejo omotic¢ni.

Ucitelje obvestite, katera zdravila jemlje vas otrok in jih
seznanite tudi o moznih stranskih ucinkih. Natan¢no
in lahko razumljivo pismo otrokovega zdravnika z
navodili, kaj storiti v primeru nujnega stanja, ki je
shranjeno na mestu, poznanemu vsem uciteljem, bo
uciteljem in starSem dalo vecji obcutek varnosti.

V 3oli pustite svojo telefonsko stevilko,
na katero vas lahko kontaktirajo v
primeru, da ima otrok kakrsnokoli
nezgodo, napad aritmije ali kako
drugo tezavo. Vasa dolznost kot starsa
je, da sodelujete pri Solanju vasega
otroka. Pogovorite se s prestrasenimi
ali prevec previdnimi ucitelji.
Odprto obojestransko sodelovanje
s podajanjem natan¢nih informacij
bo omogocilo osebju v vrtcu / 3oli,
vasemu otroku in vam spros¢eno in
prijetno preziveti obdobje vrtca in
Solanja.
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Kontakti:

Pomembne organizacije:

Drustvo za zdravje srca in ozZilja Slovenije
Dunajska cesta 65
1000 Ljubljana

tel: 012347550
e-posta: drustvo.zasrce@siol.net
www.zasrce.si

Pediatricna klinika Ljubljana
Bohoriceva ulica 20
1000 Ljubljana

tel: centrala 01 522 37 00, kardiologija glej spodaj
www4.kclj.si - (rubrika Aktualno) ali www.pedkl.si

Sluzba za kardiologijo

« Pregled v specialisti¢ni kardioloski ambulanti: Original-
no napotnico (v celoti izpolnjeno) posljite na naslov:
Pediatri¢na klinika , Bohoriceva 20, 1000 Ljubljana,
Kardioloska ambulanta.
Narocanje oz. prenarocanje na kontrolni pregled v
specialisti¢ni kardioloski ambulanti:
Na telefonski tevilki: 01 522 3369 v ponedeljek, torek
in sredo med 8. in 10. uro.
Funkcionalna diagnostika: V ehokardiografski labo-
ratorij so pacienti napoteni direktno iz kardioloske
ambulante. Prenaroc¢anja po telefonski $t.: 01 522 9234
ali pisno. Narocanje ali prenarocanje poteka v ponede-
ljek, torek in sredo med 8. in 10. uro.

Klini¢ni oddelek za neonatologijo
Narocanje na 1. pregled v ambulanti: Na telefonski
Stevilki: 01 522 9348 v ponedeljek in petek med 11.in
13. uro, v torek in ¢etrtek med 9. in 13. uro ter v sredo
med 12.in 14. uro.

Squba za ultrazvocno in rentgensko diagnostiko
Narocanje na 1. pregled v funkcionalni diagnostiki:
Originalno napotnico (v celoti izpolnjeno) posljite
na naslov: Pediatri¢na klinika, Bohori¢eva 20, 1000
Ljubljana, UZ in Rtg diagnostika
Narocanje izvajamo tudi telefonsko:

- zanarocanje na UZ preiskave na telefonski Stevilki
01522 92 83 od ponedeljka do petka med 9.in 14.
uro

- zanarocanje na rentgenske preiskave na telefonsko
Stevilko 01 522 9264 od ponedeljka do petka med
9.in 14. uro.

Varuh clovekovih pravic - Otrokove pravice
Dunajska cesta 56 (4. nadstropje)
1109 Ljubljana

tel: 01 475 00 50
brezplacni tel: 080 15 30
e-posta: info@varuh-rs.si
www.pravice-otrok.si

Zdruzenje za pravice bolnih otrok
Vipotnikova ulica 13
1211 Ljubljana

tel: 01 511 63 70 (zvecer)
e-posta: biserka.meden@gmail.com
www.pravicebolnihotrok.si

Institut za varovanje zdravja Republike Slovenije
Trubarjeva cesta 2
1000 Ljubljana

tel: 01 244 14 00
e-posta: info@ivz-rs.si
WWW.IVZ.Si

Drustvo za pomoc¢ prezgodaj rojenim otrokom
Zaloska cesta 11
1000 Ljubljana

tel: 0152260 11
e-posta: lilijana.kornhauser-cerar@guest.arnes.si
www.nedonosencek.net

Skupnost organizacij za usposabljanje oseb s
posebnimi potrebami v Republiki Sloveniji
Linhartova cesta 51

1000 Ljubljana

tel: 01 280 34 50
e-posta: sous@siol.net
www.sous-slo.net




Drustvo SOLZICE - pomo¢ druzinam, ki so
izgubili otroka med nosecnostjo ali kmalu po
porodu

Naselje nuklearne elektrarne 17

8270 Krsko

tel: 041 532916
e-posta: info@solzice.com
www.solzice.com

Ministrstvo za zdravje Republike Slovenije
Stefanova ulica 5
1000 Ljubljana

tel: 01478 60 01
e-posta: gp.mz@gov.si
WWW.MZ.goV.si

Ministrstvo za Solstvo in Sport Republike
Slovenije

Masarykova cesta 16

1000 Ljubljana

tel: 01 400 52 00
e-posta: gp.mss@gov.si
WWW.MSS.gOV.Si

Uporabne spletne strani:

Dejavnost EU na podrocju zdravja otrok -
http://ec.europa.eu/

Podstran: http://ec.europa.eu/health-eu/
my_health/babies_and_children/index_sl.htm (v
slovens¢ini)

Forum o zdravstvenih nasvetih, svetovanje in
izmenjava mnenj o otrocih -
http://med.over.net/forum5/list.php?46

Priporocila glede preprecevanja (preventive)
infekcijskega endokarditisa -
http://www.zasrce.si/javne_datoteke/novice/
datoteke/390-ZAcSRCEcfeb11.pdf - stran 10/11

Literatura s podrocja prirojenih
srénih napak:

RDECI KRIZ SLOVENIJE
Mirje 19
1000 Ljubljana

tel: 01 241 43 00

e-posta: rdeci.kriz@rks.si

www.rks.si 0z. http://www.rks.si/sl/Knjige/

kjer lahko narocite naslednje zanimive knjige prof.
dr. Marjana Jer3eta:

Sréne napake

Motnje srénega ritma in

Srce, skrivnostna in obéutljiva crpalka

Namig: Poiscite e knjigice, v pomoc¢ starsem in otrokom
za krepitev samozavesti in premagovanje skrbi.

Drustvo za zdravje srca in ozilja Slovenije je ¢lan
Evropske organizacije za prirojene sréne napake:

European Congenital Heart Disease
Organization - ECHDO

Elzenlaan 20

2390 Westmalle

Belgija

www.echdo.org
www.corience.org

V zacetku leta 2011 organizacija ECHDO zdruzuje preko
30 drustev in starSevskih organizacij iz razli¢nih drzav
Evrope. Na zgornjih povezavah najdete imena in spletne
strani regionalnih organizacij, ki (v ustreznem tujem,
nekatere pa tudi v angleskem jeziku) ponujajo Sirok
nabor dodatnih informacij o prirojenih srénih boleznih.
Ce Zelite informativno gradivo katere od teh organizacij,
se prosimo obrnite na Drustvo za zdravje srca in oZilja
Slovenije in z veseljem vam bomo pomagali.

V primeru neveljavnih ali napacnih kontaktnih
podatkov, navedenih v tej brosuri, prosimo o
tem obvestite Drustvo za zdravje srca in ozilja
Slovenije.




Izdajatelj in lastnik pravic je BVHK.

BVHK je neprofitna organizacija. Izdajo te brosure je financno
podprl nemski Sklad za zdravstveno zavarovanje Allgemeine
Ortskrankenkasse, Berlin
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Drustvo za zdravje srca in ozilja Slovenije
Dunajska cesta 65, 1000 Ljubljana

tel.: +386 1234 75 50
e-posta: drustvo.zasrce@siol.net

TRR: S156-0297-0001-2437-214

www.zasrce.si
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