KO UCENEC ZBOLI ZA KONCNO ODPOVEDJO LEDVIC

Poznavanje osnovnih znacilnosti bolezni

Glavna naloga ledvic je odstranjevanje odpadnih snovi, ki nastanejo pri presnovi hrane in
izlo¢anju odvecne vode iz telesa. Odpadne snovi pridejo v ledvici s krvjo. Kadar ledvici nista
sposobni opravljati tega dela, govorimo o ledvi¢ni odpovedi. Glede na stopnje okvare lo¢imo
blago, zmerno, hudo in popolno ledvi¢no odpoved. V primeru popolne ledvi¢ne odpovedi
bolnika zdravimo z dializo. Lo¢imo dva nacina dializnega zdravljenja.

Hemodializa nadomes$c¢a delovanje ledvic in poteka zunaj telesa. Pri tem nacinu zdravljenja
so bolniki vezani na dializni center, kamor prihajajo trikrat tedensko. Tam so obi¢ajno Stiri
ure.

Pri peritonealni (trebusni) dializi opravlja nalogo ledvic opna, ki obdaja trebusne organe. V
ta namen bolniku vstavijo v trebusno votlino posebno cevko - peritonealni kateter. Tekocino
v trebusni votlini menjajo dnevno. Postopek je sorazmerno preprost in ga bolniki lahko
izvajajo doma.

Tretji nadin zdravljenja popolne odpovedi ledvic je presaditev. S tem odpadejo Stevilne
nevsecnosti, povezane z dializnim zdravljenjem. Bolnik pa mora ves Cas uzivati zdravila, ki
preprecujejo zavrnitev tuje ledvice.

(povzeto po ¢lanku asist. Gregorja Novljana, dr. med.,Dializa (priloga Cicibana, marec
2002)).

Bolezen in Sola

Ko uc¢enec zboli za kon¢no odpovedjo ledvic, potrebuje dializno zdravljenje. Otrok in
mladostnikov na dializnem zdravljenju je v Sloveniji sorazmerno malo (povprecno okoli 20).
Po Stevilu teh otrok in mladostnikov Slovenija ne odstopa od drugih razvitih drzav.

Sama bolezen in nacin zdravljenja korenito posezeta v vsakodnevno zivljenje ucenca,
njegove druzine, pa tudi njegove ozje in SirSe socialne skupine. Bolniki, ki se zdravijo s
hemodializo, morajo trikrat tedensko v dializni center, ki je za otroke in mladostnike samo v
Ljubljani. Ve¢inoma morajo pred¢asno odhajati iz Sole in so torej pri zadnjih Solskih urah
odsotni. Zaradi postopkov zdravljenja in zdravil so lahko zelo utrujeni, morda jim je tudi
slabo. Pri Solskem delu so lahko nezbrani; imajo tezave s koncentracijo, pozornostjo,
nekateri tudi s pomnjenjem. Zaradi same utrujenosti se v¢asih ne zmorejo povsem pripraviti
na pouk (ne zmorejo, denimo, narediti domace naloge, se pripraviti na ocenjevanje). Sicer pa
dodatne hospitalizacije (poleg same dialize) obic¢ajno niso daljse, morda nekaj dni (ob¢asno).
Tisti ucenci, ki so ze imeli presaditev ledvice, mese¢no prihajajo na kontrolne preglede.
Bolniki, ki se zdravijo s pomocjo peritonealne dialize, pa prihajajo enkrat mese¢no na
kontrolne preglede oz. so nekajkrat letno nekaj dni v bolnisnici.

Pomo¢ obolelemu uéencu Vv Soli

Ucenci, ki se zdravijo zaradi kon¢ne odpovedi ledvic, imajo svojevrsten obicajni Zivljenjski
ritem. Trikrat tedensko morajo priti v bolnisnico in biti tri do $tiri ure prikljué¢eni na aparat za
hemodializo. Praviloma so vse dneve v svojih Solah, vendar morajo ob dializnih dneh veckrat
predCasno zapustiti pouk, da lahko pravocasno pridejo do Centra za otrosko dializo v
Ljubljani.

S Solami obolelih uc¢encev se strokovni delavci bolnisni¢ne Sole dogovarjamo za nacine
stalnega sodelovanja, kajti le-to omogoca solsko uspesnost obolelega ucenca. Obicajno se
vsaj enkrat letno sestanemo in se konkretno dogovorimo vse potrebno. Na sestanku lececi
zdravnik predstavnikom matic¢ne Sole predstavi potek bolezni pri u¢encu in postopke



zdravljenja, klini¢ni psiholog pa tudi morebitne stranske u¢inke zdravljenja 0z. druge
pri¢akovane tezave pri ucencu.

Dogovorimo pa se tudi povsem konkretno, kako in v kak§nem obsegu bomo v bolni$ni¢ni
Soli skusali nadomestiti zamujeno oz. utrditi ze v Soli usvojeno znanje.

Otroci in mladostniki na dializnem zdravljenju imajo tudi posebno dieto. Predstavnikom
ucenceve Sole na sestanku predlagamo, da se vodja Solske kuhinje povezZe in posvetuje z
dietetikom na Pediatri¢ni kliniki.

Uciteljem tudi svetujemo, naj se z obolelim u¢encem dogovorijo, na kaksen nac¢in bodo
skupaj bolezen predstavili njegovim sos$olcem in soSolkam. Zelo pomembno namre¢ je, da
sovrstniki razumejo in sprejemajo, kako drugacen in zakaj je njihov soSolec drugacen.

V primeru uspesne presaditve ledvice se uc¢encu zaradi stranskih u¢inkov moc¢nih zdravil
zelo spremeni videz (zabuhlost v obraz, vecja poras¢enost, akne), zato moramo biti ucitelji
tedaj Se posebej pozorni, da to opazimo, to sprejmemo kot stranski u¢inek zdravljenja in to
tudi na primeren nacin razlozimo uéenéevim sosolcem. Vedeti pa moramo, da u¢enec tudi po
uspesni presaditvi ledvice Zal ni zdrav. Se vedno je odvisen od moénih zdravil, ki imajo
Stevilne stranske ucinke. V Soli $e vedno lahko pricakujemo veckratne oz. tudi dolgotrajne
odsotnosti od pouka. Ker se v primeru presaditve ledvice nacin zdravljenja nekoliko
spremeni in je ob sami presaditvi predvidena dolgotrajna odsotnost od pouka (in izolacija),
interdisciplinarni tim Centra za otrosko dializo in transplantacijo takrat strokovne delavce
ucenceve Sole ponovno, e dodatno povabi na timski sestanek. Ta sestanek je namenjen
oblikovanju konkretnega nacrta izvajanje uéne in vzgojne pomoci za u¢enca v obdobju po
presaditvi (od dva do Stiri mesece).

Ucenci, ki so dializni bolniki, naj bi seveda pridobili dobro ustrezno izobrazbo za kasnejSe
opravljanje primernega dela; zavedati se je namrec¢ potrebno, da tudi lazjega fizi¢nega dela v
prihodnosti zaradi bolezni po vecini ne bodo mogli opravljati. Zato je dobra vkljucenost
obolelega ucenca v vzgojno-izobrazevalni proces, izjemnega pomena.

Poudariti zelimo, da interdisciplinarni strokovni tim v Centru za otrosko dializo stremi k
temu, da bi ti tudi oboleli ucenci zZiveli karseda obicajno zivljenje; torej naj bodo v svojih
Solah udelezeni pri vseh dejavnostih. Tudi to lece¢i zdravnik podrobneje razlozi
predstavnikom ucenceve Sole na Ze omenjenem sestanku. Ucenec naj se torej udelezuje
izletov, Sol v naravi in drugih izvenSolskih dejavnosti, saj so zmerne telesne aktivnosti tudi
za te otroke in mladostnike zelo zazelene. Paziti je potrebno le, da si ne poSkodujejo fistule
oz. katetra, da redno uzivajo svoja zdravila in da se drZijo diet.

Predstavniki Sol pa se seveda glede bolezni in Solskega dela vedno lahko dodatno posvetujejo
najprej s starsi, pa tudi z le¢e¢im zdravnikom, dietetikom, kliniénim psihologom in
strokovnimi delavci bolniSni¢ne Sole.

Postopek usmerjanja

StarSem v posameznih primerih svetujemo, naj sprozijo postopek usmerjanja
(http://www.zrss.si/0-nas/usmerjanje-otrok-s-pp ), dolgotrajno bolni otroci. U¢enec tako
pridobi pravico do dodatne strokovne pomoci (individualne u¢ne pomo¢i) in do
prilagojenega izvajanja vzgojno-izobrazevalnega dela.



http://www.zrss.si/o-nas/usmerjanje-otrok-s-pp

Delo s starSi

Ko je potrebno dializno zdravljenje, je to velik Sok za uéenca in za njegovo druzino. Delo s
starsi je Se posebej pomembno, saj dolgotrajna bolezen korenito poseze v njihovo Zivljenje
in v druzinski vsakdan. Ce torej u¢encu strokovni delavci 3ole, tudi bolnini¢ne, ob pravem
trenutku, z empatijo in strokovno priskoimo na pomoc, s tem precej razbremenimo starse.
Sprva so morda starsi do Sole odklonilni, ker jih predvsem skrbi za zdravje njihovega otroka;
takrat je modro, da jim znamo strokovni delavci Sole prisluhniti in jih razumeti.
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