ALTALANOS INFORMACIOK A GYERMEKSZiV
KOZPONTROL

TARTALOMIEGYZEK:

€ AZ INTENZIV OSZTALY bemutatasa

@ A HOTEL-osztalyok bemutatésa

9 A BETEGELLATAS EGYEB RESZTVEVO!
@ HASZNOS TIPPEK ES LINKEK

A Gyermeksziv Kozpont legfontosabb feladata a szivfejlédési rendellenességgel sziletett, szivbeteg-
séggel él6 gyermekek magas szintl, professzionalis, csaladbarat ellatasa. Legjobb tudasunk szerint
igyekszlink a csaladokat tdmogatni a rajuk vard nehézségek soran, akar megfigyelés és gyogyszeres
kezelés alatt all intézményinkben, akar mdtéti vagy katéteres beavatkozasra var a gyermekre. Azért
készitettiik ezt a tajékoztatot, hogy segitsiink Ondknek eligazodni a Gyermeksziv Kézpont rendszeré-
ben és igyekezziink enyhiteni a kezdeti idék nehézségeit. Az alabbiakban bemutatjuk az intenziv osztaly
mukodését, szabalyait, valamint a csaladbarat ellatast biztosité hotel-osztalyokat, illetve a betegellatas
egyéb résztvevait.

. AZ INTENZIV OSZTALY bemutatasa (SCECES

Ill. EMELET, Gyermekkardioldgiai Intenziv Terapias Részleg:

A Gyermek Kardioldgia Intenziv Terapias Részleg (ITR) a Gyermeksziv Kozpont I1l. emeletén helyezkedik
el. Az egész orszag teruletérol érkeznek ide intenziv osztalyos kezelést igényld kardioldgiai gyermekbe-
tegek, legyen sz6 szivfejlédési rendellenességrdl, ritmuszavarrol, szivizombetegségrdl, szivizom- vagy
szivbelhartya gyulladasrol. Az osztaly 15 intenziv agyan egyrészt gyermekkardioldgiai intenziv ellatas
torténik, masrészt az osztaly részt vesz a betegek mdtét utani intenziv ellatasaban is.

A betegek ellatasat intenziv ellatasban jartas gyermekkardioldgus szakorvosok, illetve gyermekkardio-
l6giai képzésben résztvevé gyermekgyodgyasz szakorvosok végzik 24 oraban, a hét minden napjan, a
részlegen dolgozo 3-6 intenziv szakapold nélkilozhetetlen segitségével.

Részlegiinkon ellatast igényl6 betegek:

« intenziv osztalyos ellatast igényld, velesziletett szivbetegség miatt szivmditét el6tt allo gyerme-
kek (Ha gyermekénél sor keriil beavatkozasra, kérjiik, forduljon apoléjahoz a miitéti eljarast
bemutaté tajékoztatéért!)

e szivritmuszavar miatt szoros megfigyelést és vénas gyogyszeres kezelést igényld gyermekek,

e szivizombetegség és az ebbdl kovetkezd szivelégtelenség miatt kritikus allapotu gyermekek,

e szivizom- vagy szivbelhartya gyulladas miatt kezelt gyermekek,

« az akut kardioldgiai ellatas részeként, a szivkatéterezési vizsgalat vagy beavatkozas utan megfi-
gyelést igénylé gyermekek (Ha gyermekénél sor keriil szivmiitétre, kérjiik, forduljon apoléjahoz
a katéteres eljarast bemutaté tajékoztatoért!)

Barmely ok miatt is keriilnek a gyermekek részlegiinkre, néhany alapelv szinte minden esetben érvé-
nyes.

A lll. emeleten a gyermekek a legtobb esetben fokozott monitorozast (a szivmUkodés és légzés folya-




matos megfigyelését) és infuzids kezelést, vénas gyogyszereket igényelnek. A csecsemdk, kisgyerme-
kek természetesen életkoruknal fogva nem képesek még nagyfoku kooperaciora, igy érdekikben a
kanUlok stabilitasat megérzendd végtagjukat rogziteni kényszertlink, szabad mozgasukat ezzel rész-
ben korlatozva.

Amennyiben a gyermeknél altatasban végzett kisebb beavatkozasok sziikségesek (pl. centralis vénas
kaniil behelyezése, mellkasi drain behelyezése), ezeket osztalyunkon végezziik el.

A helyben végzett kisebb beavatkozashdl vagy a szivkatéterezés utani altatasbol ébredd gyermekek
specidlis figyelmet igényelnek. Az altatdoszerek kidrllését atmeneti zavartsag jellemezheti, ilyenkor a
gyermek fokozott megfigyelése (a légzés, a vérnyomas, a pulzus rendszeres észlelése) szlikséges. Az
ébredo, néha kissé zavart gyermek mellett a szul6é megnyugtato jelenléte igen hatékony segitség lehet.
A szUl6-n6vér egylttmikodés az intenziv osztalyon is kilonosen fontos. A szUl6 a névér segitségével,
vele egytttmukodve tud igazan hatékonyan részt venni gyermeke ellatasaban. Az intenziv részlegen - a
gyermek érdekében - sokszor az otthonitdl eltéré csecsemd- illetve gyermekapolasi “szabalyok” érvé-
nyesek. A fenti, az altatast koveto ellatas példajat folytatva: pl. érdemes tudni, hogy a tul koran megkez-
dett folyadékfogyasztas illetve a szénsavas italok, vagy magasabb savtartalmu gyimolcslevek
fogyasztasa - altatast kovetden - hanyingert, hasfajast okozhatnak. A taplalas megkezdésénél javasol-
juk a zsiros, nehéz ételek elkerilését. Mivel a mieldbbi gyogyulast el6seqité apolasi teenddket a ndvér
ismeri jOl, ezért kérjik, minden esetben kérjék ki véleményét, hogy a szUldi j6 szandék tényleg gyerme-
kik gyogyulasat segithesse.

A gyermekek mutét utani ellatasa soran osztalyunk a IV. emeleti posztoperativ 6rz6 és a Gyermekkar-
diolégiai és Szivsebészeti Osztaly kozotti allomas.

A mutét utani ellatas sokban hasonlit a posztoperativ 6rzé intenziv osztalyos ellatasara, de néhany
pontban jelentésen el is tér tdle.

MUtét utan a lll. emeleten - ha a gyermek allapota lehetéveé teszi - csokkentjiik az invaziv eszkdzok (katé-
terek, mellkasi csovek, centralis vénas kanllok) szamat. Ez azonban egy tobb napot igénylé, hosszabb
folyamat. M(tét utan az infuzids kezelés mellett sokszor (pl. mellkasi folyadék vagy légmell kezelésére)
a mellkasi csovek is szlkségesek, ezért a gyermek mozgasa kilondsen korlatozott. A megfelelé seb-
gyogyulas érdekében a mellkas mUtott gyermeket haton fektetjuk.

A gyermek allapotanak javulasaval parhuzamosan fokozatosan csokkentjik a gyogyszeres nyugtatast.
A lassan feltisztuld (néha még kissé zavart) gyermeknek a szUilé sokat segithet ebben a helyzetben: a
hosszu latogatasi id6 alatt jelenlétével, simogatassal, meséléssel, olvasassal, énekléssel nyugtathatja
gyermekét. Erdemes azonban el6re felkésziilni az otthonitdl jelentsen eltéré koriilményekre és erre a
feladatra. Fontos tudatositani, hogy a mdtét “sulyatol” felszabadult szl és a kabitd fajdalomcesillapi-
toktol feltisztuld gyermek szamara ez a labadozas egyik legnehezebb allomasa.

A mutét utani fajdalomesillapitast igyeksziink még a legkisebbeknél is hatékonyan végezni: figyeltink a
fajdalomra utald sirdsra, pulzusszam, vérnyomas emelkedésre. A labadozé gyermekek (féleg kisdedek)
mUtét utani ellatasa gyakran sok tirelmet és névér-szild egyittmuadkodést igényel




Mit hozzanak a gyermeknek? (/d. Sziiloi Informacios Mappa/ Tisztasagi csomag)

Ujszilott és csecsemdékoru betegeinknek: a higiéniai elirasoknak megfeleléen anyatejet, életkornak
megfelel tapszert, cumislveget, pelenkat, popsitorlét, bérapolasi termékeket (ndvérekkel egyeztetve
popsikrém, flirdetd krém), ruhat.

Kisdedeknek és gyermekeknek: pizsama, papucs, személyes higiéniahoz sziikséges eszk6zok (torolko-
26, fogkefe, fogkrém, fés(, idésebbeknek ha sziikséges dezodor), kedvenc kisebb méret jaték, mesés-
konyv.

Amennyiben a gyermeknek van kedvenc itala, étele, illetve Ugy gondoljak, kiegészitenék kérhazi étrend-
jét, ezt mindenképpen egyeztessék az ellatast végzd névérrel, illetve orvossal. Altalanos szabalyként
azt kérjuk, hogy otthon késziilt, f6zott ételt ne hozzanak, mert ennek szavatossagarol és 6sszetevoirdl
nem tudunk meggy6zddni. Elére csomagolt, szavatossagi idon beldli, bontatlan csomagolasu folyadé-
kot, ételt, felvagottat hozhatnak, amennyiben ezt az aktudlis diétas megszoritasok lehetdvé teszik.
Kérjuk, vegyék figyelembe, hogy az intenziv osztalyon korlatozottak a lehetéségek a személyes targyak
tarolasara.

Ahogy fentebb emlitettlk, a javulo allapotu, intenziv osztalyos megfigyelést, kezelést mar nem igényld
gyermekek az I. vagy Il. emeleten folytathatjak a labadozast. Alabbiakban bemutatjuk az un. hotel-osz-
talyok mdkodését.

. A HOTEL- osztalyok bemutatasa (GG

A Gyermek Kardioldgiai és Szivsebészeti Osztaly Intézetink I. és II. emeletén talalhatd. Feladata a kielé-
gitd altalanos allapotuy, kivizsgalasra szoruld vagy beavatkozas (szivmUitét, szivkatéterezés, CT, ablacio,
nyeletéses szivultrahang vizsgalat) elétt allé gyermekek ellatasa. Osztalyunkon dpoljuk emellett a
beavatkozasok utan labadozo, de még korhazi ellatasra szoruld gyermekeket is.

Szintenként 4 csecsemd, 4 kisded, 7 gyermek (kamasz) agyon latjuk el a fent felsorolt feladatokat. A
csaladbarat ellatasnak megfeleléen a csecsemd és kisded agyak mellett eqgy szUl6 szamara agyat
biztositunk, igy a szildnek lehetésége nyilik 24 éraban a gyermeke mellett tartdzkodni és aktivan részt
venni ellatasaban (etetés, firdetés, gyogyszerelés).

A beavatkozasok el6tti kivizsgalas az osztalyon dolgozé orvosok és névérek koordinalasaval torténik.
Ezt a munkat osztalyunkon gyermekkardiolégus szakorvosok, gyermekgyodgyasz szakorvosok, szak-
képzett gyermekapolok és segédapolok végzik. A szUlék és a betegek beavatkozas el6tti részletes tajé-
koztatasat a beavatkozast végzd orvosok (szivsebész szakorvosok, anesztezioldgus szakorvosok, sziv-
katéterezést végzd gyermekkardioldgusok) személyesen biztositjak.

A felvételi irodaban torténd adminisztrativ betegfelvételt kovetéen — ha erre az osztalyra érkezik a gyer-
mek, tehat nem az intenziv osztalyrél, hanem az otthonabdl - a kivizsgalas részeként osztalyunkon
szamos vizsgalatra kerUl sor:

Az osztalyos orvos kikérdezi a hozzatartozot (édesanyat, édesapat, gyamot) a gyermek kértorténetérdl
(korabbi betegségeirdl, rendszeresen szedett gyodgyszereirdl) és fizikalis vizsgalatot végez (tobbek

kozott meghallgatja a gyermek szivét, tidejét, megvizsgalja a hasat)




o A ndvér sulyt, magassagot, vérnyomast, oxigénszaturaciot mér és pulzust szamol. Emellett kikér-
dezi a szUl6t a gyermek allapotardl, mindennapi szokasairdl (taplalkozas, gyogyszerek, allergia,
sth.).

o Laborvizsgalat céljabol vérvétel torténik a Il. emeleti kezelében (beavatkozasok elétt mindenkép-
pen szikséges vizsgalat).

« EKG vizsgalat torténik a Il. emeleti kezel6ben.

o Szivultrahang vizsgalat torténik (altalaban a Ill. emeleti ultrahangos szobaban).

* Mellkas rontgen vizsgalat torténik az I. emeleten.

A fent részletezett kivizsgalas folyamatat az osztalyos orvos és a névér koordinalja, kérdésekkel, kéré-
sekkel hozzajuk lehet fordulni. Amennyiben a Ill. emeleti intenziv osztalyrdl érkezik a gyermek, akkor a
fenti vizsgalatok kozll a napi rutin része: magassag-, és sulymérés, folyadékbevitel és Urités folyamatos
vezetése az apoldtdl kapott papiron, gyégyszerelés, napi fizikalis vizsgélat (Id. fentebb). A napi rutint
kiegészithetik egyéb vizsgalatok (ultrahang, vérvétel, mellkas-rontgen, EKG stb.), errél mindig az oszta-
lyos orvos dont, az apolo és/vagy az orvos tajékoztatja a szulot.

Amennyiben altatdssal jaré beavatkozast terveziink (ilyen az 6sszes szivkatéteres vizsgalat és beavat-
kozas, elektrofizioldgiai vizsgalat, nyeletéses ultrahang vizsgalat, mdtétek, kisebbeknél a CT vizsgalat),
az azt megel6z6 napon a szivsebész/kardiolégus és az altatdorvos tajékoztatja a szilét (és a nagyobb
gyermekeket) a varhaté beavatkozasokrol. Ez két kiilonallo tajékoztatds (az egyik a beavatkozashoz, a
masik pedig az altatashoz szlikséges). Mindkét tajékoztatas soran felteheti a sziilé (és a nagyobb gyer-
mek) a kérdéseit és véqgil a szilé, mint térvényes képviseld alairja a beleegyezd nyilatkozatot. Enélkil a
beavatkozas nem torténik meg, csak életmentd esetben.

A tajékoztatokon sok esetben mindkét szUl6 részt szeretne venni. A csaladok szamara jelezzik, hogy a
bent fekvé szivbeteg gyermekek védelmeében 14 éven aluli gyermek (testvér) az osztalyra latogatoként
nem johet be.

A Gyermek Kardiologial Osztalyon napi rendszerességgel torténik orvosi vizit. Az osztalyos orvos altala-
ban délel6tt vizsgalja, viziteli a gyermekeket. Ilyenkor all rendelkezésre id6 és lehet6ség hosszabb
beszélgetésre, ahol a szUl6 batran felteheti a kérdéseit.

A délutani ,féorvosi” vizit soran orvosi megbeszélés zajlik, ahol az osztalyos orvos tajékoztatja a féorvo-
sokat a gyermek éllapotardl, a vizsgalatok eredményeirdl, szikség esetén dontés sziiletik a beteg
tovabbi vizsgalatairdl. A beteginformaciok védelmében a sziilék és a gyermekek ilyenkor a kérteremben
tartozkodnak, nagyobb gyermekek szllei a folyosén varakozhatnak (kérdésre a vizit el6tt illetve utan
van lehet6séqg).

A bentfekvés soran az osztalyon kialakitott hazirend van érvényben. A beteg gyermekek érdekében az
észlelést (vérnyomas, pulzus, [égzésszam mérés) és a gydgyszerelést a névérek 24 éraban (éjszaka is)
végzik. Ezek a rovid ideig tarto, éjszaka is végzett tevékenységek a beteg érdekében és biztonsaga célja-
bol torténnek, ezért kérjik ebben a szuldk egylttmuikodését. Sok esetben a gyermek is konnyebben
viseli ezeket a kisebb kellemetlenségeket, ha a szUl6ktdl is az egylttmuikodést latja példaként.

A szulo jelenléte kivalo lehetdséget nyujt arra, hogy 6 is megtanulja a tiineteket értékelni, pulzust tapin-
tani és szamolni, illetve névér altal ellendrizve gyogyszerelni. Igen hasznos tudasra tehet szert, amit a
gyermekkel hazaérve otthonaban alkalmazhat.

Amennyiben a gyermek allapota megengedi, a gyermeket otthonaba bocsatjuk. Ha tovabbi, nem kardio-




l6giai jellegli utdgondozas sziikséges (pl. taplalas felépitése), akkor a gyermeket eqy tertiletileq illetékes
korhazba helyezzik at. Az athelyezésrdl illetve a hazabocsatasrol a szUl6t el6zetesen tajékoztatjuk.

Amennyiben a szUl6 a hazaszallitashoz segitséget kér, sziikséges tudnia: a jo allapotu gyermeket szalli-
tasat a betegszallitd 72 oras ,hataridével” vallalja, tehat ez azt jelenti, hogy a betegszallitasi kéréstdl
szamitott 3 munkanapon belll kotelesek a gyermeket hazaszallitani (pl. egy csttortok délben kért szal-
litdsnal ez a hataridd a két hétvégi nap miatt csak kedd délben jar le).

Apolas:

Tudjuk, hogy a gyermek korhazi kezelése sok aggodalommal tolti el az egész csaladot, ezért kérjik,
hogy az osztaly munkarendjéhez alkalmazkodva bizalommal és tlrelemmel jaruljanak hozza munkank
sikeréhez.

A beilleszkedés megkonnyitéséhez sziikséges tudnivaldk az alabbiak:

* Lehetéséget teremtiink arra, hogy a szUlé(k) (vagy torvényes képvisel6 vagy az altaluk meghata-
rozott személy) igény szerint részt vegyen gyermeke dpolasaban.

Ha a gyermek allapota megengedi, ugyanugy gondozhatja, mint az otthoni kdrtlmények kozott.

* Kérjlk, hogy ezt az osztaly rendjét figyelembe véve, vellink egylttmkodve tegye.

* Hozzanak magukkal a gyermek apolasahoz sziikséges felszerelést, amit otthon is hasznalnak:

* Ujsziilott/csecsemd: pelenka, nedves torl6, krém, fiirdetd, torolkdzé, ruhdzat, cumi/cumis
Uveg/tapszer. Jaték, pluss, ragoka.
* Gyermek: fogkefe, fogkrém, tusfiirdd, fésu, evéeszkdz, pohar, ruhazat(kényelmes nappali
ruhdzat, pizsama, papucs, torolkozé). Konyy, tanulnivald, jatékok.

* Latogatasi idon kivil az osztalyon egy gyermeknél csak egy sziild vagy hozzatartozo tartdzkod-
hat! A csaladtagok délutan 15-19 dra kozott latogathatjak a gyermekeket (egy gyermeknél maxi-
mum 2 6).

* Evszaktol fliggéen, 6sztdl tavaszig a foldszinten 1évé ruhatérat sziveskedjenek igénybe venni!

o Kérjiik, alairas el6tt figyelmesen olvassak el HAZIRENDUNKET, melyet az &polasi anamnézis
felvételekor kapnak meg apolojuktol!

Megértéslket koszonjik, gyermekiknek mielébbi gyogyulast kivanunk!

. A BETEGELLATAS EGYEB RESZTVEVOI

A testi és lelki gydgyulast osztalyunkon is gyégytornasz és pszichologus seqiti (Id. Sziiléi Informaciés
Mappa Ki Kicsoda?). Gyogytornaszaink rendszeresen, a szUlé bevondsaval végzik a rehabilitaciot. A
kezdeti id6szaktol tamogatjak a betegeket: légzészervi rehabilitacioval, eleinte az agyban, késébb pedig
felallva, sétalva tornaztatjak a gyermekeket. Pszicholdgusaink az osztalyos felvétel kezdetétdl tamogat-
jak a gyermekeket és a sziiléket az igen nehéz élethelyzetbdl fakadd aggodalmakkal megbirkézni. A
Gyermeksziv K6zpontban gyogyuld gyermekek (és csaladjaik) szamara komoly lelki megterhelést jelent
a varakozas, a bent toltott id6, illetve a bent-tartdzkodas, beavatkozast kovetd otthoni labadozasi
idészak. A pszicholégus feladata, hogy ezen a krizisen atsegitse a csaladot, felkészitse a (sokszor)
varatlanul megvaltozott életkoriiményekkel vald szembenézésre, belsé eréforrasok kialakitasat tamo-




gassa, amelyek sziikségesek lesznek ahhoz, hogy végigmenjenek az intézet utjan. A gyermekvallalas
mar a fogantatas utan Uj, sokszor varatlan érzésekkel ismerteti meg a sziiléket. Az aggodalom, a
szorongas, a bizonytalansag allando jelenlévék az életben attdl a pillanattdl fogva, hogy tudomast szer-
zlnk gyermekiink létezésérdl. Mindez akkor is igaz, ha teljesen egészséges baba érkezik, egy betegség
hallatan azonban ezek az érzések sokszor elviselhetetlenné fokozddnak. Annak megértése, hogy sziv-
beteg gyermeket hoztunk a vilagra rendkivil nehéz folyamat, egyfajta modosult tudatallapot alakul ki a
diagndzis hallatan. Mentélis szempontbdl mindegyik gyermek és csalad mas tamogatast igényel,
nagyon fontos az egyéni utak jelentéségét figyelembe venni. A kérhazi tartézkodas kezdetén rengeteg
feladattal talalja szemben magat a szlil6, tajékozddik az orvosi beavatkozasok menetérdl, a bent tartdz-
kodas koridlmeényeirdl és szabalyairdl, az osztalyon toltott napok varhatd, sajnos biztosan meg nem
josolhatd szamardl. Mit csindl a pszicholdgus? Minden eset egyedi. Minden csaladnak mas a torténete,
masok a korilményei és elézményel, a pszichologus ezt tiszteletben tartja a csaladok megsegitése
soran, annyit van jelen, amennyit a csalad igényel. Jelen van és megkereshet6 is, a csaladoknak lehetd-
sége van elézetes idépont-egyeztetésre. A beszélgetések fokuszaban a gyermek hogyléte, a sztilé érzel-
mi allapota kertl. A pszicholégus hatékony megkizdési modokat mutat be a szilének, tamaszt nydjt,
kiséri a csaladot, praktikus szorongasoldo stratégiakat ajanl.

A testi és lelki gyogyulast szocialis tényezdok is nehezithetik, ilyenkor betegeink és szileik hatékony
segitségre szamithatnak Intézetlink szocialis munkarsatol (Id. Sziiléi Informaciés Mappa Ki Kicsoda?).
A gyermekek ellatasaban, hétkoznapjaik szinesebbé tételében nagy szerepe van a tanulasnak, a rend-
szeres programoknak (pl. Bohdcdoktorok vagy Intenziv Mosoly Program, Id. Sziil6i Informacios Mappa Ki
Kicsoda?). Kérhazpedagdgusaink célja a beteg gyermekek tanulasi elmaradasanak lehetéség szerinti
csokkentése, megsziintetése, sziikség esetén osztalyozd vizsgara valé felkészitése (szintén Id. Sziiléi
Informaciés Mappa Ki Kicsoda?).

. HASZNOS TIPPEK (CEEED

O (rjak 6ssze a kérdéseiket! (Segiti az orvosok munkéjat, ha felkésziilten érkeziink” a beszélgetésre, illetve a bent tartoz-
kodds soran felmertilt kérdésekre kapott valaszok enyhitik az aggoda/mat.)

® Kérdezzenek az arra alkalmas idében!

(3] Kérjenek segitséget! (né’vérekto”/, orvosoktdl, szocialis munkastol, gydgytornasztol, pszicholdgustal, d/'etet/kusto'/)

O Mindig csak a kovetkezd épésre koncentraljanak! (Az aktudlis helyzet is elegendd nehézséget hordoz magé-
ban, lépésrdl Iépésre haladva hatékonyabban kiizdiink meg a rank vard fe/adatokka/.)

® Egyezzenek meg elére a csaladtagokkal a kommunikacié médjaban! (Példaul a bent tartézkods édesanya
kommunikal az édesapaval, az édesapa pedig értesiti a tavolabbi csaladot. Ez a mikddésmad segqit az édesanyanak, hogy

energidit a gyermek apoldsara tudja ford/’tan/'.)

Hasznos Linkek:

https.//gokvi.hu/sziv-es-betegsegeinek-atlasza

https://gvermeksziv.hu/ (Letdltheté gydgyuldssegité mesével!)
https./sziv-kor.hu,

Keressék fel érintett szlléket tomorité egyesiletiink Facebook oldalat is:
https.//www.facebook.com/groups/sziv.kor.egyesulet

Koszonjiik az egylittm(ikodést! Szivvel dolgozunk!
A Gottsegen Gyorgy Orszagos Kardiovaszkularis Intézet Gyermeksziv Kézpontjanak dolgozoi

https.//gokvi.hu/gyermeksziv-kozpont




