MOJ OTROK Z DIAGNOZO:
Prirojena sidna napaka

Nosecnost in prihod otroka je ¢as motnega Eustvovana.
Obeutki veselja, razburjenja in radosti se prepletajo z
obeutki pricakovanja. Ko pa se rodi otrok s prirojeno

sréno napako, se starsi sootijo z dejstvom, da je njihov
Eudoviti otrotek, o katerem so sanjali, drugacen od drugih,
zdravih otrok.

Gotovo si vsi starsi ob rojstvu otroka s prirojeno sréno
napako zastavljamo ista vprasanja: zakaj prav jaz, zakaj
prav meni, zakaj prav nam?

Vetino prirojenih srénih napak je mozno popraviti. Nekateri

in potrebujejo le redne preglede pri pediatru kardiologu.
Drugi potrebujejo zdravila, nekateri pa tudi eno ali vet
operacij. Obstajajo sréne napake, ki so nepopravljive.

Kot starsi Zelimo svojim otrokom le najboljse. Vet kot vemo,
boljii obcutek imamo tako za svojega otroka, kot zase,
vedji je nag notranji mir. Tako smo bolj sposobni pomagati
svojim otrokom, sebi in druzini.

Starsi otrok s prirojenimi srénimi napakami smo se zbrali ze
leta 2002 in odprli spletno stran www.
povezovanja in izmenjave izkuen; z ostalimi starsi otrok s
prirojenimi srénimi napakami.

Na nasi spletni strani so poljudne razlage nekaterih najbolj
pogostih prirojenih srénih napak, stardi opisujejo sootanja
s svojimi obéutki, boleino, Zalostjo in strahom.
Objavljamo zgodbe nasih otrok, na forumu izmenjujemo
svoje izkusnje, drzimo pesti ob operacijah nasih “srékov”.

NASTANEK

Marca 2008 smo nase dosedanje delo nadgradili z

otrok, ki bo delovalo Se bolj
uéinkovito in pomagalo druinam otrok s prirojenimi srénimi
napakami.

Na ta nacin zelimo pritegniti k delovanju vse, ki se do
danes Ze niste oglasili na nasi spletni strani, hkrati pa o
obstoju in namenu nasega drustva obvestiti tudi tiste, ki ste
Sele nedavno postali starsi otroka s prirojeno sréno napako.

NAMEN IN CILII

Namen Dru3tva srénih otrok je nuditi osnovne informacije,
pomot in Eustveno oporo druzinam otrok s prirojenimi
srénimi napakami.

Razlog za Ustanovitev drustva je skrb za povezovanje in
vzdrzevanje stikov srénih druZin med seboj, organiziranje in
komunikacija s pristojnimi javnimi in zasebnimi zdravstvenimi
ustanovami. Nas cilj je vetja zdravstvena zatita

in socialno varstvo ¢fanov in drugih pomoti potrebnih.

Nase vkljutuje &lanov z

dosezki na podroéju zdravijenja srénih bolezni. V ta namen
si bomo prizadevali za organiziranje rednih predavan;
strokovnjakov na to temo.

Kot drustvo bomo lahko aktivno nastopili v javnosti.

Eden izmed ciljev drustva je tudi povezovanje s podobnimi
drustvi v tujini, s &imer bomo pridobili dodatno znanje in
izkusnje, kako delujejo tuje organizacije in kakéna je
medicinska praksa na tem podro&ju v tujini.

ZAKAJ SE VELANITI V DRUSTVO?

S pomodjo drustva lahko druZine stopite v stik z drugimi
druzinami ali posamezniki s podobnimi srénimi napakami,
ki so tezave e prestali. Nudimo vam

informacije, podporo in svoje izkusnje.

Tako telefonsko, preko spletnega

naveZete osebne stike, ki lahko
prerastejo v trdnejsa
prijateljstva.

SRECANJA SREKOV

Ze vet let organiziramo tradicionalna (po)letna srecanja,
saj véasih tako otroci kot starsi preprosto potrebujemo
zabavo in sprostitev.

Najmanj enkrat letno se sre¢amo na pikniku "srénih” druzin,
ki je namenjen predvsem sprostitvi, druZenju in igri.

Sodelovanje 3 glrauniki

Drustvo omogota ¢lanom, da preko spletne strani vprasajo
zdravnike, esar niso izvedeli na pregledu, kar so morda

pozabili vpragati ali pa Zelijo le mnenje v zvezi s prirojenimi
srénimi napakami.

Prosite vagega kardiologa, d§ vam razloi in na spodnjo sliko
srca vride otrokovo napako.

Ostali druzinski clani

Podatki ¢lana

Ime

Priimek

Naslov

Kraj

Postna stevilka

Telefon

Elektronski naslov (e-posta)

[ Clanarina 15 EUR
[ pruzinska ¢lanarina 20 EUR
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Javil Drugtvu srénih otrok.
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PRIROJENIH SRCNIH NAPAKAH

® Ne glede na populacijo, ima 0,8 % Zivorojenih otrok
prirojeno sréno napako

®V Sloveniji se vsako leto rodi okoli 150 otrok s prirojeno
sréno napako. To pomeni 8 na 1000 otrok.

® Za vetino prirojenih srénih napak ni znanega vzroka.

® Predvidevajo, da so vzroki za prirojene sréne napake
genskega izvora, a so s samimi napakami do sedaj
povezali le nekaj genov.

# 50 % otrok, ki se rodijo z Downovim sindromom, ima tudi
prirojeno sréno napako. (vir www.medicineNet.com)

® Prirojene sréne napake se razlikujejo od srénih obolenj,
zaradi katerih lahko zbolimo v kasnejdem obdobju.

# Rojstvo otroka s prirojeno sréno napako predstavija veliko
Eustveno in psihiéno obremenitev celotne druzine.

#V zadnjem desetletju se je moZnost prezivetja in kakovosti
Zivljenja otrok ob hitrem razvoju kardiologije, pogostejsem
prenatalnem diagnosticiranju napak in na podlagi dobre
medicinske oskrbe moéno dvignila. Otroci postajajo odrasli,
ki pa ge vedno posebno zdravstveno obravnay

# Nujno je, da smo starsi dobro seznanjeni z zadnjimi dosezki
na podrotju kardiologije in sréne kirurgije, ki e obstaja
doma in v tujini. Prav tako pa tudi o tem, kolikina je

Sega moznega jenja za nase

do
otroke doma in v tujini.

® Drustvo srénih otrok je ¢lan evropske interesne skupine
drustev otrok s prirojenimi srénimi napakami ECHDO -
European Congenital Heart Disease Organization.
(www.echdo.org)
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Drustvo srénih otrok
Britof 128
4000 Kranj

info@srcki
www.srck

TRANSAKCIISKI RACUN:
10100-0044749684,
odprt pri Banki Koper
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