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PREDGOVOR

Postovani i dragi suradnici, pruzatelji pedijatrijske palijativne skrbi,

cilj brosure prijenos je prakti¢nih znanja raznih subspecijalnosti koje pomazu u
zbrinjavanju simptoma djeteta u palijativnoj skrbi. Sadrzaj brosure proizlazi najvise iz
iskustva rada u podrucju pedijatrijske onkologije iako zbrinjavanje simptoma ne treba
vezati uz samu dijagnozu tumora tj. moze se primijeniti i kod druge djece u palijativnoj
skrbi.

Aktivnosti Zavoda za onkologiju i hematologiju ,Dr. Mladen Cepuli¢” i Zavoda za
anesteziologiju, reanimaciju i intenzivno lijecenje s ambulantom za lijecenje akutne
i kroni¢ne boli Klinike za djecje bolesti Zagreb pocinju stru¢nim i znanstvenim radom
prof. Anice Jusi¢ koja je prepoznala specificnosti u provodenju palijativne skrbi kod
djece.

Od 2007. do 2009. Klinika za dje¢je bolesti Zagreb sudjeluje u projektu Europske
unije Palliative and Pain Medicine (konzorcij Medicinskog fakulteta u Firenzi, Lyonu,
Beogradu i Zagrebu) i edukacijom 50 lije¢nika koji dobivaju medunarodnu diplomu iz
palijativhe medicine.

U organizaciji Medicinskog fakulteta u Zagrebu do sada je odrzano deset
poslijediplomskih tecajeva I. kategorije.

Zagrebacka deklaracija rezultat je rada Il. medunarodnog simpozija za pedijatrijsku
palijativnu skrb s medunarodnim sudjelovanjem 2016.

Zagrebacka deklaracija predstavlja temeljni dokument za definiranje stanja vezanih uz
pedijatrijsku palijativnu skrb i mogu¢nosti djelovanja prema IMPaCCT-u (International
Meeting for palliative care in children, Trento, 2007.) kriterijima u Hrvatskoj. IMPaCCT
kriteriji su Europski standard za pruzanje pedijatrijske palijativne skrbi koji je revidiran
2022. godine GO-PPaCS standardima (Global Overview - PPC Standards). Promjene se
odnose na usvajanje razli¢itosti nacionalnih zdravstvenih sustava kao i djelovanje na
osobe koje direktno ili indirektno djeluju na provodenje pedijatrijske palijativne skrbi.

U narednim sastancima, tecajevima i konferencijama nastojat ¢emo unaprijediti
postojec¢e stanje pruzanja pedijatrijske palijativne skrbi koje se i dalje, s obzirom
na mjesto, veze ve¢inom uz referentne centre tj. ustanove gdje se provodi kurativno
zbrinjavanje djeteta.

U svrhu bolje komunikacije u brosuri prilazemo popis mobilnih palijativnih timova
verificiranih od strane Ministarstva zdravstva Republike Hrvatske.

Uz zahvalnost suradnicima na terenu i u Klinici za djec¢je bolesti Zagreb, posebno
nasem palijativnom timu,

Izv. prof. dr. sc. Jasminka Stepan Giljevi¢, dr. med., prim.



Udruga Krijesnica od svog osnivanja kontinuirano doprinosi razvoju pedijatrijske
palijativne skrbi, posebno na Zavodu za onkologiju i hematologiju ,Dr. Mladen
Cepuli¢” gdje nastojimo prepoznati specificne potrebe svakog djeteta i njegove
obitelji. Pedijatrijska palijativna skrb po svojoj definiciji predstavlja aktivnu sveukupnu
brigu o djetetovom tijelu, umu i duhu koja ukljucuje i podrsku njegovoj obitelji. Stoga
je razumljivo da palijativna skrb zahtijeva multidisciplinarni pristup i treba koristiti
sve dostupne resurse iz zajednice. Dok se lije¢nici i ostalo osoblje na odjelu primarno
bave zahtjevnim klinickim potrebama, uloga se Krijesnice pak primarno odnosi na
odgovor na psiholoske i socijalne potrebe djeteta te njegove uze obitelji. Razlicitim
aktivnostima nastojimo osnazivati ¢lanove djetetove obitelji kako bi se nosili s
emotivnim i socioekonomskim izazovima u lijecenju, tijeku bolesti i suoCavanju sa
smrcu. Roditeljima koji su ujedno i naj¢esc¢i primarni njegovatelji potrebno je obilje
struc¢ne, psiholoske, a ¢esto i financijske i socijalne podrske.

Aktivnosti Krijesnice dijelom su usmjerene i na sam sustav kojemu je nedvojbeno
potrebno jacanje stru¢nih znanja i kapaciteta za pedijatrijsku palijativhu skrb
$to cine: poslijediplomske edukacije u podru¢ju pedijatrijske palijativne skrbi,
podizanju standarda u odnosu na broj stru¢njaka i palijativnih timova, unaprjedenje
komunikacijskih kanala i psiholoskoj podrsci svima uklju¢enima u pruzanje
pedijatrijske palijativne skrbi.

Svi zajedno moramo nastaviti raditi na izgradnji sustava koji ¢e povecati broj i
ojacati strucne, organizacijske i emocionalne kapacitete svih dionika u pedijatrijskoj
palijativnoj skrbi, kako formalnih tako i neformalnih, te na taj nacin predstavljati pravu
i potpunu podrsku malim palijativnim pacijentima i njihovim roditeljima.

Ovom prilikom, zbog svakodnevnih nesebi¢nih napora koje ulazu, Krijesnica izrazava
svoju veliku zahvalnost palijativnom timu Zavoda za onkologiju i hematologiju ,,Dr.
Mladen Cepuli¢” te potvrduje svoju namjeru da i dalje zajedno i u sinergiji radimo na
unaprjedenju ovog najtezeg segmenta naseg rada. Ovaj priru¢nik zasigurno je jedan
vazan korak u objedinjavanju stru¢nih znanja i najboljih praksi, za koji vjerujemo da
¢e koristiti brojnim stru¢njacima.

Za kraj, temu pedijatrijske palijativne skrbi ne mozemo zakljuciti a da ne naglasimo
da smo posebno ponosni na rad naseg osnivaca i zaposlenika Krijesnice, tate Zorana
Mitrovica, koji svojom nesebi¢nom podrskom, toplinom, znanjem i velikim zivotnim
iskustvom Zivi razvoj pedijatrijske palijativne skrbi.

Mirela Stani¢-Popovi¢, univ. spec. oec.,, EMBA

BOLNI SINDROMI - POSTUPCI MOBILNOG TIMA

Doc.dr. sc Butkovi¢ Diana *

1Clan palijativnog tima, Klinika za dje¢je bolesti Zagreb



Palijativha skrb prema definiciji Svjetske zdravstvene organizacije (SZO)
aktivna je potpuna briga za bolesnike cija bolest vise ne reagira na postupak lijecenja.
Pedijatrijska palijativna skrb potpuna je briga za tijelo, um i duh tesko bolesnog
djeteta, a ukljuCuje potporu cijeloj obitelji.

Cilj palijativnog lijecenja postizanje je najbolje kvalitete zivota terminalno bolesnih
i njihovih obitelji. Sastavnica palijativne skrbi kontrola je simptoma bolesti, u prvom
redu boli, ali i ostalih tjelesnih simptoma poput mucnine i povracanja, inapetencije,
nesanice, anksioznosti, dispneje, dekubitusa.

U palijativnu skrb integriran je holisticki pristup djetetu i obitelji te je za kvalitetu
Zivota terminalno bolesnog djeteta vazna multidisciplinarna psiholoska, socijalna
i duhovna pomoc¢. Cilj pedijatrijske palijativne skrbi postizanje je najbolje moguce
kvalitete Zivota djeteta i njegove obitelji ukljucujuc¢i sve aspekte - fizicke, emotivne,
drusdtvene i duhovne.

Vecina djece koja trebaju palijativhu skrb zele biti kod kuce, u poznatom okolisu,
okruzeni obitelji i prijateljima. Stoga im treba biti omoguc¢ena palijativna skrb kod kuce
s mobilnim jedinicama ku¢nih posjeta. Mobilni timovi u sastavu lije¢nik i medicinska
sestra, trebali bi se po potrebi popunjavati i fizioterapeutima, psiholozima, socijalnim
radnicima koji trebaju biti posebno educirani iz podrucja pedijatrijske palijativne skrbi.
Potrebna je dobra komunikacija izmedu obiteljskog lije¢nika, bolnickog pedijatra i
mobilnog tima.

Najvaznija je dobra kontrola simptoma, primarno boli, ali i ostalih poput respiratornih,
gastrointestinalnih, neuroloskih simptoma. Adekvatno lijecenje boli vazna je, mozda i
najvaznija komponenta palijativne skrbi.

Sva djeca s malignom bolesti u tijeku svoje bolesti osje¢aju bol, bilo zbog bolesti,
progresije tumora i metastaza, bilo zbog invazivne dijagnostike ili nuspojava lijecenja,
kemoterapije i zracenja. Bol je potrebno prepoznati i izmjeriti kako bismo mogli
primijeniti odgovarajuc¢i analgetik, te zatim procijeniti uspjesnost terapije. Procjena
boli u palijativnoj medicini teza je jer neki tipi¢ni znaci akutne bolesti kao ubrzanje
pulsa i disanja, porast krvnog tlaka, izraz lica, znojenje smanjuju se i nestaju u
kroni¢no bolesnog djeteta. Uz fizicku bol javljaju se psiholoski faktori kao strah, tuga,
usamljenost, izoliranost, $to dovodi do pojma ,totalne boli“ ve¢ u dje¢joj dobi. Formalno
mjerenje boli potrebno je da bismo mogli procijeniti uspjesnost terapije. Osim skala za
procjenu boli, treba se osloniti i na iskustvo roditelja koji najbolje poznaju svoje dijete i
primjecuju male promjene u ponasanju, izrazu lica, stavu, rezimu spavanja i hranjenja.

Maligna je bol po tipu naj¢es¢e mjeSovita: sadrzi komponente somatske, visceralne i
neuropatske boli. Somatska je bol dobro lokalizirana, ostra, dok je visceralna slabije
lokalizirana, tupa, mukla, ¢esto odrazena. Dugo se smatralo da djeca ne osjecaju
neuropatsku bol, jer tesko opisuju simptome poput promijenjenog osjeta, dizestezije,
alodiniju i hiperalgeziju. Kako je dijagnosticiranje neuropatske boli komplicirano i u

odraslih, a u djece skoro nemoguce zbog dugotrajnosti postupaka, treba se osloniti na
klinicki pregled i simptome. Alodinija je bolizazvana nebolnim podrazajem, kao $to su
dodir i pritisak. Hiperalgezija je stanje pojacanog odgovora na bolni podrazaj, a mogu
biti prisutne i dizestezije poput struje, zarenja, pecenja, trnjenja.

Lijecenje boli temeljeno je na multimodalnom principu, koji je voden je idejom da
analgetici koji djeluju na razli¢itim dijelovima puta provodenja boli primijenjeni
zajedno u manjoj dozi, mogu uspjesnije lijeciti bol, uz manje toksiciteta i nuspojava.
Dijete s malignom bolesti koje je kod kuce i pod nadzorom je mobilnog palijativhog
tima, najces¢e ima bolove radi uznapredovale tumorske bolesti i presadnica. Radi se
kroni¢noj boli, koja je stalno prisutna uz povremenu probijajucu bol, po karakteru je
mjesovita, znaci da ima komponente somatske, visceralne i neuropatske boli.

Bol je razlicita je kod raznih vrsta tumora, tako kod kostanih tumora nastaje radi
infiltracije i probijanja periosta, te infiltracije kostane srzi koja izaziva tupu, muklu
bol. Infiltracija perifernih Zivaca i kraljezni¢ne mozdine daje simptome radikulopatija,
pleksopatija, mononeuropatija i polineuropatija. Kod abdominalnih tumora bol je
visceralna, slabije lokalizirana, ¢esto odrazena, nastaje radi rasta tumora, rastezanja
kapsule solidnih visceralnih organa ili kompresije i opstrukcije Supljih visceralnih
organa, tad je tipa kolika.

Tumori srediSnjeg ziv€anog sustava praceni su glavoboljama, uz mucninu i povrac¢anje
i mnoge druge simptome poput dvoslika, nistagmusa, strabizma, nestabilnosti u hodu,
tortikolisa, bolnih kranijalnih neuralgija.

Osim kvalitativnih karakteristika boli, potrebna je procjena intenziteta boli kako
bismo mogli ocijeniti uspjeh terapije. Ovisno o dobi djeteta koriste se razne skale,
a najpovoljnije je kad dijete samo moze opisati svoju bol i odrediti intenzitet, npr.
pomocu numericke ili vizualno-analogne (VAS) skale. Kod neuropatske boli opisivat ¢e
simptome hiperalgezije, alodinije i dizestezija.

Maligna bol lijeci se prema preporukama Svjetske zdravstvene organizacije, prema
tzv. ,Trostupanjskoj analgetickoj ljestvici” baziranoj na procjeni intenziteta boli
pomocu vizualno-analognih skala od 1 do 10 bodova. Ljestvice se ne treba rigidno
pridrzavati, ve¢ ukoliko dijete trpi jake bolove (VAS 7-10) potrebno je odmah zapocetis
lijecenjem predvidenim za tre¢u stepenicu, odnosno primjenom morfina ili sintetickih
opioida. S morfinom kao zlatnim standardom u lijecenju maligne boli, usporeduju se
djelovanja opioda - fentanila, kodeina, oksikodona, hidromorfona, buprenorfina. Doza
dugodjeluju¢eg morfina odreduje se titracijom kratkodjeluju¢im morfinom, koji sluzi
i za lijecenje probijajuc¢e boli. Doza se odreduje titracijom do punog ucinka, a zatim
se opioidi mogu rotirati ili konvertirati u drugi, kad dode do razvitka tolerancije ili
teSkih nuspojava. Peroralna terapija najpogodnija je, ali sve se vise upotrebljavaju i
opioidni naljepci, npr. fentanilski za stabilnu jaku bol. Pogodni su jer se mijenjaju dva
puta tjedno, dijete je pokretno, moze boraviti kod kuce. Kod djeteta s uznapredovalom
bolesti pri titraciji doze nema maksimalne doze, primjenjuje se ona doza analgetika



koja zadovoljavajuce kupira bol.

Adjuvantnu terapiju ¢ine sedativi, hipnotici, antiepileptici, kortikosteroidi, antidepresivi.
Od sedativa najvise se koriste benzodiazepini, od antiepileptika gabapentin jer ima
najmanje nuspojava i ne stupa u intereakciju s drugim lijekovima, te pregabalin. Od
triciklickih antidepresiva amitriptilin, koji ima neugodne nuspojave, no za lijecenje
boli upotrebljavaju se manje doze nego za lijecenje depresije. Antidepresivi novijih
generacija, s manje nuspojava, inhibitori ponovnog prihvata serotonina i noradrenalina
nisu registrirani za uporabu u dje¢joj dobi. Antiepileptici i antidepresivi obvezni su u
lijecenju neuropatske boli koju se prepoznaje po dizestezijama, alodiniji i hiperalgeziji,
te u lijecenju postamputacijske boli.

U ku¢nim uvjetima lijecenje maligne boli prije svega je farmakolosko analgeticima i
adjuvantnim lijekovima. Vazan je put primjene analgetika, najbolje ako je peroralan
i treba ga Sto dulje odrzati, zatim transdermalan putem naljepaka opioida koji se
mijenjaju svaki treci ili Cetvrti dan te olakSavaju mobilnost djeteta i njegov boravak
kod kuce. Rjede se bol lijeci regionalnom analgezijom putem katetera, ili supkutanim
ili intravenskim putem.

Bol slabijeg intenziteta lije¢i se paracetamolom i nesteroidnim protuupalnim
lijekovima.

Paracetamol je analgetik i antipiretik u obliku sirupa, tableta, supozitorija i u
ampuliranom obliku za intravensku uporabu. Djeluje centralno, inhibirajuc¢i enzim
ciklooksigenazu u srediSnjem ziv€anom sustavu, te ne izaziva inhibiciju agregacije
trombocita i nema protuupalnog djelovanja. Paracetamol kao antipiretik djeluje na
hipotalami¢ni termoregulacijski centar. Doze su, ovisno o putu primjene: per os 10-20
mg/kg svaka 4 sata, a rektalno 40 mg/kg svakih 6-8 sati. Doze za intravensku primjenu
iznose 15 mg/kg, a za manju djecu 7,5 mg/kg Cetiri puta na dan, uz maksimalnu dnevnu
dozu od 30 mg/kg.

Nesteroidni protuupalni lijekovi imaju trostruko djelovanje - analgeticko, antipireticko
i protuupalno. U djecjoj se dobi najvise primjenjuju ibuprofen i diklofenak u obliku
sirupa, tableta i supozitorija. Teze se podnose od paracetamola, izazivajuci iritaciju
Zelucane sluznice, a u astmaticara mogu¢ je i bronhospazam. Djeluju perifernom
inhibicijom enzima ciklooksigenaze i koce sintezu prostaglandina, posrednika upale i
boli.Moguce nuspojave nesteroidnih protuupalnih lijekova jesu disfunkcija trombocita,
akutno bubrezno zatajenje i gastrointestinalno krvarenje. Nesteroidni protuupalni
lijekovi imaju »ceiling effect«, kad se daljnjim pove¢anjem doze ne postize dodatni
analgeticki ucinak.

Ibuprofen se primjenjuje u obliku sirupa, tableta i supozitorija. Efektivna je doza
ibuprofena od 5 do 10 mg/kg per os svakih 8 sati. Diklofenak se primjenjuje u obliku
supozitorija u doziod 1 mg/kg, ponavlja se svakih 8 sati. Ketoprofen se moze primijeniti
intravenskim putem u dozi od 1mg/kg.

U djec¢joj dobi treba izbjegavati metamizol, propifenazon i acetilsalicilnu kiselinu
zbog ozbiljnih nuspojava (aplasticne anemije, agranulocitoze, Reyeovog sindroma).
Acetilsalicilna kiselina moze izazvati iritaciju sluznice probavnoga sustava, inhibiciju
agregacije trombocita s posljedi¢nim krvarenjem, oste¢enje jetre i srediSnjega zivéanog
sustava, bronhospazam u astmaticara, te Reyeov sindrom u febrilnosti.

Za bol srednjeg intenziteta primjenjuje se tramadol koji je u obliku ampula za
intravensku, intramuskularnu i subkutanu primjenu, te kapsula, kapi i supozitorija.
Otopina ima koncentraciju od 100 mg/ml, a Cepi¢i 100 mg. Tramadol je sredisnje
djeluju¢i analgetik, sa slabim vezanjem za p-receptore i inhibitor je prihvata
noradrenalina i serotonina. Analgeticko je djelovanje tramadola 1/10 morfina, u dozi
od 1 mg/kg peroralno i rektalno, uz manje sedacije i potiskivanja disanja. Neugodna
nuspojava je mucnina. Tramadol na trzistu postoji i u fiksnim kombinacijama, gdje se
manjim dozama pojedinacnih supstanci postize ucinkovito multimodalno lijecenje
boli. Jedna od kombinacija je paracetamol 325 mg s tramadolom 37,5 mg, a druga
tramadol 75 mg s dexketoprofenom 25 mg.

Morfin je i dalje zlatni standard za jake bolove, primijenjen per os kad se odgovarajuca
doza postize titracijom kratkodjeluju¢im morfinom i zatim primijeni dugodjeluju¢i.
Titrira se kratkodjeluju¢im morfinom Sevredolom (morfin sulfat), a zatim se izrac¢una
potrebna doza dugodjeluju¢eg morfina MS Contina i primijeni svakih 12 sati. Za
probijajucu bol primjenjuje se kratkodjeluju¢i morfin u 1/10 dnevne doze, a zbog
lakoce primjene i brze resorpcije u obzir dolazi i Oramorph u obliku kapi, 20 mg/ml, a
jedna kap iznosi 1,25 mg morfina.

Probijajuca bol moze nastati od pokreta, biti incidentalna, spontana, idiopatska, a za
njeno kupiranje idealni analgetik brzog je nastupaikratkog djelovanja. Kod intravenske
primjene opioida najucinkovitiji je nac¢in putem “patient controlled” analgezije (PCA)
gdje sam pacijent kontrolira svoju bol i primijeni bolus opiocida. Opioid za probijajucu
bol primjenjuje se u1/10 dnevne doze (odrasli1/6 dnevne doze). Za peroralnu primjenu
koriste se kapi tramadola i oramorpha. Kod nas nisu registrirani opioidi za intranazalni
i sublingualni put primjene u djece.

Opioidi postizu svoj analgeticki uc¢inak vezanjem uz opioidne receptore u mozgu,
mozdanom deblu i kraljezni¢noj mozdini. Od opioida za peroralnu primjenu vazan
je oksikodon koji ima dvofazno otpustanje, brz nastup djelovanja za 1 h, a traje 12 h.
Upotrebljava se i za neuropatsku bol. Jakost tableta je od 10,20,40,80 mg. Metadon je
dugodjelujuci opioid s s kumuliraju¢im efektom, primjenjuje se jednom dnevno u dozi
od 0,1 mg/kg per os. Tapentadol ima dvostruko djelovanje na p-receptore i na ponovni
prihvat noradrenalina. U obliku je tableta s produljenim oslobadanjem od 50, 75, 100
mg , te u obliku otopine koncentracije 4 mg/ml, moze se primjenjivati u djece starije
od 2 godine.

Za mobilnost djeteta i laksi boravak kod kuc¢e vazni su opioidi koji postoje u obliku
naljepaka koji se mijenjaju svaki treci ili Cetvrti dan. Transdermalna primjena ima
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mnoge prednosti, a u uporabi su naljepci fentanila i buprenorfina. Fentanilski naljepak
u dozama od 12, 25, 50 i 100 pg/h djeluje tijekom 72 h, a buprenorfinski naljepak od
35,52,5; 70 pg/h mijenja se svaki cetvrti dan. Njegova je prednost da se moze rezati, te
tako to¢no prilagoditi doza potrebama djeteta.

Intravenska primjena analgetika dobra je radi kontinuirane primjene, titracije i
kupiranja probijajuce boli, no tesko ju je organizirati u ku¢nim uvjetima. Djeca Cesto
imaju ugradene centralne venske katetere ili tunelirane poput Port i Broviac katetera.
No potrebni su perfuzori koji se u odredenim razmacima trebaju nadopunjavati sto je
mobilnom timu teSko organizirati.

Sa supkutanom primjenom u djece nema puno iskustava. Ugraduju se kanile BD Saf T
Intima od 22 G koje mogu biti na mjestu od 72 h do 7 dana i dulje. Lijekovi za supkutanu
primjenu su morfin sulfat, alfentanil, midazolam, ketamin, a za primjenu je potreban
perfuzor ili elastomerne pumpe.

U ku¢nim uvjetima moguce je osigurati odli¢nu analgeziju blokovima perifernih Zivaca
i spletova s kateterima za dugotrajnu primjenu. Najcesce izvodeni su supraklavikularni
ili skalenski blok pod UZ nadzorom, uz kateter - epiduralni od 20 G. Primjenjuje se
lokalni anestetik 0,25 % bupivakain 0,1-0,2 ml/kg/h kontinuirano uz mog¢nost bolusa,
a za to su najpovoljnije elastomerne pumpe.

Osim titracije vazna je rotacija i konverzija opioida radi umanjenja nuspojava i razvoja
tolerancije. Cesto se opioidi moraju mijenjati i radi razvoja nuspojava koje dijete
teSko podnosi poput mucnine, povracanja, svrbeza, opstipacije, retencije mokrace.
Na nuspojave treba misliti i pokusati ih prevenirati. Najteza je nuspojava depresija
disanja, gdje se primjenjuje antagonist naloxon u dozi od 5 mcg/kg intramuskularnim,
potkoznim i intravenskim putem.

Slijedeca nuspojava opioida koju djeca teSko podnose je mucnina i povracanje. Lijekovi
koji mogu smanjiti ove neugodne simptome su metoklopramid (Reglan), ondansetron
(Zofran, Setronon), kortikosteroidi - dexamethason i tietilperazin (Torecan).

Za poremecaj mokrenja izazvan spazmom detruzora mokra¢nog mjehura u uporabi
je antiholinergiki spazmolitik propiverin (Detrunorm) te tolteredin (detrusitol) koji je
urinarni spazmolitik.

Slijedec¢a neugodna nuspojava opioida je opstipacija. Prvo je treba pokusati prevenirati
prehranom s dopunskim vlaknima, zatim pokusati lijeciti biljnim laksativima,
(Holyplant, Verolax senna), laktuloza sirupom, metoklopramidom kao prokinetikom te
bisacodylom (Dulcolax) koji stimulira mientericki pleksus.

Ne smiju se zaboraviti i problemi nesanice i anksioznosti, u slu¢aju prisutnosti ovih
simptoma primjenjuju se benzodiazepini koji smanjuju anksioznost i izazivaju
amneziju. Paznju treba obratiti na sinergisticko sedativno djelovanje s opioidima.
NajceSc¢e je u uporabi midazolam u peroralnim dozama od 0,3 do 0,5 mg/kg, a moze

se primijeniti i intravenskim putem u dozi od 0,15-0,3 mg/kg. Topiv je u vodi kratko
djelujuci anksiolitik, hipnotik, miorelaksans i antikonvulziv.

Za spavanje naraspolaganju su nam diazepam (u tabletama od 2 mgi 5 mg, ampulama
od 10 mg), zatim nitrazepam (tablete od 5 mg) i lorazepam koji se primjenjuje u dozi
od 0.03-0.1 mg/kg svakih 4-6 h (max 2 mg po dozi). Melatonin - Circadin thla 2 mg s
produljenim oslobadanjem primjenjuje se jednom dnevno.

Mobilni tim treba biti upoznat s lijecenjem maligne boli u djece, analgeticima u
odgovaraju¢im dozama, analgeticima za lijeCenje probijajuce boli, kao i postupcima i
dozama lijekova koji se primjenjuju putem katetera, supkutano ili intravenski. Takoder,
vladati lijekovima za lijecenje nuspojava antiemeticima, laksativima, hipnoticima,
sedativima i antipsihoticima.

Lijecenje boli djece u ku¢nim uvjetima velik je izazov za ¢lanove mobilnog tima, te je

neophodna suradnja i kontakt s ustanovom u kojoj se dijete lijeci te s ambulantom za
lijecenje boli.

Neki od navedenih lijekova nalaze se u slijedecoj tablici:

ANALGETIK DOZA PUT PRIMJENE
10-15mg/kg Peroralni
Paracetamol 20-40 mg/kg Rektalni
7,5 -15 mg/kg Intravenski
Ibuprofen 5-10 mg/kg Peroralni, rektalni
Disklofenak 0,5-1,5 mg/kg Peroralni, rektalni
1-2 mg/kg Peroralno, rektalno,
Ueinizeal 0,2-0,6 mg/kg/h intravenski, infuzija
Koderin 0,5-1 mg/kg Peroralni
Metadon 0,1 mg/kg Peroralni

Morfin dugodjelujuci

Morfin kratkodjelujuci

Fentanilski naljepak

Oksikodon

Buprenorfin naljepak

Tablete a 10mg, 30mg,
60 mg, 100 mg

Tablete a 10mg i 20 mg
0,15-0,3 mg/kg

12pg/h,25ug/h,50ug/h,
100pg/h

0,2 mg/kg
35pg/h,52,5ug/h,70 pg/h

13

Per os svakih 12h

Titracija per os, 4h

Transkutano, svaka 72h

Peroralni

Transkutano, svaka 4 dana



triciklicki (TCA)

selektivni inh triciklicki - duloxetin a 30 i 60mg za
Antidepresivi reuzimania seroténina amitriptilin 0,2-0,5 dijabeticku perifernu
P ) mg/kg (10-20mg) neuropatiju, anksioznost

i noradrenalina SNRI

pregabalin caps a
25,50,75,100,150, 200,225,
300mg u 2-3 doze za
perifernu i centralnu
neuropatsku bol odraslih

gabapentin
caps a 100,300 i
400mg doza 10mg/
kg/dan, pa povisenje

modulacija periferne
Antiepileptici  senzitizacije preko Na+i
Ca + + kanali¢a

doze ) L
epilepsija djece
Hlel efterd modulacija centralne Ketamine
NMDA Ja cen Dextrometorphan 0,1mg/kg iv.
senzitizacije
receptora
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PALIJATIVNA SKRB ZA DIJETE
I PLANIRANI OTPUST IZ BOLNICE

Snjezana Fusi¢, mag. med. techn.?

2 QOdjel za kvalitetu i unapredenje zdravstvene zastite, Klinika za djecje bolesti Zagreb



Zdravstvena njega djeteta koje se lijeci od hematoloske ili onkoloSke bolesti
od samog pocetka zahtijeva ozbiljan i sveobuhvatan pristup pacijentu, ali i potporu
cijeloj obitelji.

Napredak znanosti, medicine i tehnologije stvara preduvjete za poboljSanje ishoda
lijecenja. Ipak, i dalje postoje stanja kada su iscrpljene sve moguc¢nosti i djetetu se vise
ne moze pomoci lijecenjem. Tim koji lijeci dijete u tom slu¢aju mora donijeti odluku
kada za pacijenta pocinje palijativna skrb.

Odluka o samom prelasku u palijativnu skrb mora biti jasno dogovorena s roditeljima
i svim clanovima multidisciplinarnog tima kako se dijete ne bi izlagalo daljnjim
invazivnim dijagnostickim i terapijskim metodama. Treba znati da se je svakom
roditelju teSko suociti se i prihvatiti prelazak djeteta u palijativnu skrb, ali isto je tako
i s clanovima tima koji su lijecili ili njegovali dijete odnosno lije¢nicima i medicinskim
sestrama. O tome treba uvijek voditi racuna i svima osigurati adekvatnu psiholosku i/
ili duhovnu potporu.

Palijativna skrb za pacijenta moZe zapoceti u bolnickim uvjetima, ali veliki broj
pacijenatainjihovih roditelja zbog poboljSanja kvalitete zivota u razvijenim zemljama,
a sve vise i kod nas, odlucuje se za nastavak palijativne skrbi u svome domu.

U tom slucaju skrb o pacijentu i njegovoj obitelji preuzima obiteljski lije¢nik u
primarnoj zdravstvenoj zastiti i palijativni tim primarne zdravstvene zastite. Tim koji je
lijecio i skrbio o djetetu u bolnici dostupan je primarnoj zdravstvenoj zastiti za svaku
pomoc svojim savjetima.

Kako bi se omogucio prelazak pacijenta koji je u palijativnoj skrbi iz bolni¢kog
okruzenja u njegov dom i da bi se on sigurno predao na brigu palijativnom timu
primarne zdravstvene zastite i obiteljskom lijecniku, potrebno je stvoriti odgovarajuce
preduvjete. Izmedu ostalog, treba uvazavati procjenu obiteljskog lije¢nika odnosno
patronazne sestre ima li obitelj uvjete da u svom domu moze skrbiti o djetetu
palijativnom pacijentu, te predvidjeti tko moze zamijeniti roditelje u pruzanju skrbi
kada budu preumorni. Isto tako treba osigurati prijevoz palijativnog pacijenta.

Potrebno je planiratiotpust odnosno unaprijed isplanirati kada ¢e pacijent biti otpusten
iz bolnice te pravovremeno o tome obavijestiti obiteljskog lije¢nika, patronaznu sestru
i palijativni tim na terenu kako bi mogli na vrijeme zapoceti koordinirati aktivnosti i
osigurati svu potrebnu potporu i pomoc¢ obitelji koja ¢e u svom domu skrbiti o djetetu
palijativnom pacijentu.

Vazno je osigurati da pacijent i roditelji prilikom otpusta iz bolnice uza sebe imaju
otpusno pismo sa svim podacima o stanju djeteta i tijeku lijecenja kao i preporuke
o daljnjem palijativnom lijecenju, a mogu se dodati i informacije s brojem telefona
multidisciplinarnog palijativnog tima koji je skrbio za dijete u bolnici. S obzirom na to
da se teziste zdravstvene njege s lijecenja dalje prebacuje na palijativnu skrb, potrebno

je da pacijent i roditelji uza sebe imaju i otpusno pismo zdravstvene njege u kojem
se nalaze sestrinske dijagnoze i individualizirane sestrinske intervencije koje su se
provodile u bolnici,a odnose se na osnovne ljudske potrebe (pri ¢emu se uvijek uvazava
dob i stanje djeteta) i koje se trebaju provoditi dalje, primjerice: nacin komunikacije,
odrzavanje integriteta koze (sprje¢avanje nastanka dekubitusa), pomoc¢ u odrzavanju
osobne higijene, kupanju, umivanju, pomoc pri oblacenju i/ili presvlacenju, pomoc pri
okretanju, pomoc¢ pri hranjenju, pomo¢ pri higijeni usne Supljine, procjena i kupacija
boli kao i sve ostale sestrinske intervencije koje se odreduju individualno ovisno o
stanju pacijenta.

Samo koordiniranim i zajednickim djelovanjem svih dionika na razini primarne,
sekundarne i tercijarne zdravstvene zaStite te neprestanim 24-satnim radom
multidisciplinarnih palijativnih timova na terenu moguce je pruziti potporu obitelji
koja u svom domu pruza palijativnu skrb svom djetetu.

Bijela knjiga o standardima i normativima za hospicijsku i palijativnu skrb u
Europi.

Palijativna skrb u pedijatriji, M. Lovrek Senici¢, M. Kici¢, A. Karabegovic,
Nastavnic¢ka revija 2 (2021) 1, 76-87 ; hr¢ak srce, pristupljeno
https://doi.org/10.52444/nr.2.1.5 pristupljeno 10.10.2023

Hrvatsko katolicko sveuciliste, Izvedbeni planovi - sveucilisni studij sestrinstva.
Palijativna skrb http://unicath.hr/izvedben i-planovi-20-21/0djel-za-sestrinstvo/
pristupljeno 10.10.2023

Kuznik, K. Kukuruzovi¢, M. 2020. Palijativna skrb djece u

Hrvatskoj gdje smo danas? Sestrinski glasnik. 2020; 25: 17-144.
https://hums.hr/publikacije/sestrinski -glasnik/#220

Jusi¢, A. “Palijativna medicina - palijativna skrb.” Medicus, vol. 10, br. 2_Maligni
tumori, 2001, str. 247-252. https://hrcak.srce.hr/19787. Citirano 10.10.2023.
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HITNA STANJA U PEDIJATRIJSKOJ PALIJATIVNOJ SKRBI

izv. prof. dr. sc. Jasminka Stepan Giljevi¢, dr. med.?

3 Zavod za dje¢ju onkologiju i hematologiju “dr. Mladen Cepuli¢”, Klinika za dje¢je bolesti Zagreb

Tijekom provodenja palijativne skrbi kod kuc¢e postoje stanja koja se dogadaju
najcesce neplanirano i iznenada i za koje je potrebno hitno zbrinjavanje i odlazak u
bolnicu. Roditelje je potrebno informirati o moguénosti javljanja ovih stanja i potrebi
za hitnom intervencijom.

Krvarenje - ovisno o mjestu krvarenja postoje terapijske opcije zbrinjavanja.

Onkoloski su bolesnici posebno u opasnosti od opseznih krvarenja u tumorsko tkivo ili
uslijed ostecenja krvnih zila, a isto moze biti posljedica nedostatka faktora koagulacije
i/ili nedostatnog broja trombocita.

Krvarenje u podruc¢ju traheobronhalnog stabla uzrokuje dodatno pogorsanje
respiratorne funkcije. Kod vec¢ih krvarenja indicirana je hitna bronhoskopija uz
primjenu metoda koji omogucavaju koagulaciju na mjestu krvarenja (laser).

Moguca su i krvarenja u probavni trakt koja se manifestiraju krvi u povra¢enom
sadrzaju ili stolici.

Uz nadoknadu krvnih derivata (koncentrata eritrocita, koncentrata trombocita, faktora
koagulacije) moze se primjenjivati traneksamic¢na kiselina u supstituciji ili lokalno. Kod
krvavog iskasljaja traneksamicna kiselina moze se primijeniti u inhalaciji. Dodatno se
moze primijeniti vitamin Ki dezmopresin.

Tablica 1. Lijekovi i doziranje kod krvarenja

LUJEK DOZA/PRIMJENA
K vitamin 5-10 mg polako iv.
Traneksemicna kiselina 20 mg/kg/dan iv; u 2-3 doze
Dezmopresin 3ug/kg, spray
Transfuzija koncentrata eritrocita 15 ml/kg
Transfuzija koncentrata trombocita 1doza na 10 kg
Protrombinski kompleks Ovisno o koagulogramu

19



Epilepticki status - predstavlja hitno stanje u kojeg su konvulzije dugotrajnije od 15
(30) minuta. Najc¢esce govorimo o generaliziranoj tonic¢ko-kloni¢kim konvulzijama
bez kontakta s bolesnikom, salvom parcijalnih napadaja uz moguce suzenu svijest i
atonickih konvulzija gdje bolesnik nije u kontaktu.

Dugotrajnost konvulzija donosi opasnost od hipoksije mozga.
Kod pojavljivanja konvulzija kod kuce primjenjuje se rektalna ili bukalna aplikacija

midazolama (0,2 mg/kg). Vazno je osiguranje prohodnosti disnog puta. Bolesnik se
stavlja na bok, treba onemoguciti potencijalno samoozljedivanje.

Tablica 2. Lijekovi i doziranje kod epileptickih napadaja
LIJEK DOZA/PRIMJENA

Diazepam 0,2 mg/kg q 3-4 h klizma, iv

Dojence 1-3 mj: 0,3 mg/kg iv- max 2 x
3 mj.-1god: 2,5 mg- max 2 x
Midazolam 1-5 god: 5 mg- max 2 x
5-10 god: 7,5 mg, max 2 x
10-15 god: 10 mg, max 2 x

Phenobarbiton 15-20 mg/kg/iv
Levetiracetam 10 mg/kg 2 x dnevno
Valproi¢na kiselina 10-15mg/kg u 2 doze

Akutni abdomen

Akutni abdomen predstavlja stanje koje je potrebno prezentirati prema palijativnom
timu gdje se s kirurgom definiraju moguénosti terapijskog zbrinjavanja. Ovdje se ¢esto
postavlja indikacija za stomu. Ovime se uspostavlja moguci kontinuitet probavne cijevi
i enteralni unos.

Hidrocefalus

Razvojakutnog hidrocefalusa kod tumora mozga predstavlja stanje za koje je potreban
hitni neurokirurski zahvat. U slu¢aju nerjesavanja hidrocefalusa dolazi do hernijacije
mozga tj. ukljestenja kojim dolazi do smrti uslijed kompromitiranja regulacije disanja
i rada srca.

Sindrom gornje Suplje vene

Sindrom gornje Suplje vene hitno je stanje koje se ¢esce javlja u inicijalnoj fazi bolesti
kod medijastinalnih tumora. Ipak, rijetko uslijed propagacije tumora u medijastinum
postoji i moguénost pojave ovog sindroma u terminalnoj fazi bolesti.

Sindrom se manifestira otezanim disanjem, glavoboljom, otokom lica, vrata i ruku.
Prisutna je pletora lica uz prominentni prikaz krvnih zila gornjeg prsista. Moguca je
prisutnost vrtoglavice i poremecaja vida.

Sindrom kompresije spinalnog kanala

Rast tumora uz spinalni kanal, tj. razvoj metastaze u spinalnom kanalu pocinje s boliu
regiji gdje je lociran tumor, a nastavlja se s neuroloskim ispadima i to najcesce slabos¢u
donjih ekstremiteta koji mogu biti udruzeni s problemima inervacije mokra¢nog
mjehura i/ili probavnog trakta.

U ovom hitnom stanju potrebna je primjena kortikosteroida (dexamethason) do
definiranja drugih opcija lije¢enja (dekompresija, radioterapija).

Psihomotorni nemir - agitiranost

U terminalnoj fazi bolesti moguca je pojava psihomotornog nemira koji dodatno
remeti stanje bolesnika. Prije odluke o primjeni sedacije potrebna je provjera funkcija
(urin, stolica) koji mogu biti uzrok agitacije.

Postoje protokoli analgosedacije koji se za sada primjenjuju u bolni¢kim uvjetima.
Kod kuce se moze primijeniti prazine, haloperidol i lorazepam. Cesto je potrebna i

Lavy V, Nond C, Wooldriege. Palliative Care Toolkit - improving care from the
roots up in resource - limited settings. Hospice UK 2016.

Hauch, H., EL Mohaui, N., Wolff, J. E. et al (2021). Out-of-Hospital Emergencies

in Children Under Palliative Home Care. Frontiers in Pediatrics 2021; 9, 734181.
https://doi.org/10.3389/fped.2021.734181

Hain, R. D, & Jassal, S. S. (2016). Palliative care emergencies.
https://doi.org/10.1093/med/9780198745457.003.0015

Mott C, Herbert A, Malcolm K, Holly S. Emergencies in Pediatric Palliative Care: A
Survey of Ambulance Officers to Understand the Interface between Families and
Ambulance Services

Journal of Palliative Medicine 2020 23:12;1649-52.

21



LIJECENJE RESPIRATORNIH SIMPTOMA
U PEDIJATRIJSKOJ PALIJATIVNOJ SKRBI

Maja Bosanac, dr. med. pedijatar, subspecijalist pedijatrijske pulmologije*

4 Klinika za pedijatriju, Zavod za pedijatrijsku pulmologiju, alergologiju, imunologiju i reumatologiju,
Klinika za djecje bolesti Zagreb

Pedijatrijska palijativna skrb ima za cilj ublaziti postojece simptome, odrzati
kvalitetu zivota i pruziti potporu svim ¢lanovima obitelji oboljele djece. Predvidene
aktivnosti trebale bi biti usmjerene na olaksanje fizicke, psihicke, socijalne i duhovne
patnje oboljele djece i ¢lanova njihovih obitelji.

Vodic¢ za palijativnu skrb u djece, ,Guide to Children’s palliative care. Bristol: Together
for Short lives” (2018), dostupan na htpps:.www.togetherforshortlives.org.uk., izdvaja
Cetiri kategorije pedijatrijskih bolesnika sa Zivotno ogranicavaju¢im i zivotno
ugrozavajuc¢im stanjima. U prvoj su kategoriji bolesti za koje postoji lijecenje, no
upitan je ishod lijecenja, npr. hematoonkoloske bolesti. Drugoj kategoriji pripadaju
bolesti u kojima je prerana smrt neizbjezna, no dostupno lijeCenje moze znacajno
produljiti Zivot i poboljSati njegovu kvalitetu, npr. neuromisi¢ne bolesti. U tre¢oj su
kategoriji progresivne bolesti za koje ne postoji adekvatno specifi¢no lijecenje, ali
simptomatskim palijativnim lijecenjem mozemo poboljsati kvalitetu Zzivota ovih
bolesnika, npr. ve¢ina neuroloskih i metabolickih bolesti. Kona¢no, ¢etvrtu kategoriju
¢ine bolesti u kojima je doslo do ireverzibilnoga oStecenja, koje nije progresivno, ali
je dovelo do teSkoga invaliditeta koje vodi u mnogobrojne komplikacije i moguénost
prerane smrti, npr. ozljeda centralnoga ziv€anog sustava.

Posljednjih desetljeca svjedoci smo znacajnoga medicinskog napretka i produljenja
zivotnoga vijeka djece sa zivotno ograni¢avajuc¢im i zivotno ugrozavajuc¢im bolestima
te porastom broja pedijatrijskih bolesnika koji zahtijevaju palijativhu skrb. Pristup
ovim bolesnicima mora biti multidisciplinaran i uvazavati fizicke, psiholoske, socijalne
i duhovne faktore koji se obi¢no ispreplicu. Pretrage i plan lije¢enja moraju biti
usmjereni na vjerojatni uzrok simptoma, uvijek imaju¢i na umu djetetovu prognozu
i dobrobit od navedenoga postupka, ali simptomatsko lijecenje ne smije se odgadati
zbog aktivnih postupaka lijecenja. Nazalost, ograni¢en je broj klinickih studija o
palijativnom lijecenju pedijatrijskih bolesnika te je veliki dio dokaza ekstrapoliran iz
studija na adultnim bolesnicima.

Respiratorni simptomi uobicajeni su i uznemirujuci jer znacajno utjecu na kvalitetu
Zivota vecine djece s progresivnim genetskim, metabolickim i neuroloskim bolestima,
kao i u terminalnome stadiju djece s onkoloskom boleS¢u. Adekvatna respiratorna
potpora i olak3anje respiratornih simptoma okosnica su palijativhoga lijecenja ove
djece. U Tablici 1. navedeni su najces¢i uzroci kroni¢noga respiratornog zatajenja u
djece koje u konacnici zahtijeva palijativno lijecenje.
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Tablica 1. Etiologija kroni¢noga respiratornog zatajenja

I. BOLESTI PLUCNOGA PARENHIMA | PLUCNE CIRKULACIJE

- bronhopulmonalna displazija
- cisti¢na fibroza

- sindrom kroni¢ne aspiracije

- kongenitalane sr¢ane greske
- pluéna hipoplazija

II. SLABOST/BOLEST RESPIRATORNE MUSKULATURE

- neuromuskularne bolesti
- deformiteti prsnoga ko3a
- ozljeda kraljeznice

[1l. CENTRALNI POREMECAJ DISANJA

- kongenitalni centralni sindrom hipoventilacije
- metabolicke bolesti
- ozljeda/ tumori CNS

IV. PROBLEMI DISNOGA PUTA

- traheomalacija, bronhomalacija
- opstruktivna apneja u spavanju
- kraniofacijalne malformacije

Tablica 2. Uzroci respiratornih simptoma kod pedijatrijskih palijativnih bolesnika

UZROK

infekcija

anemija

bol

tjeskoba

slabost i respiratorne
muskulature

sréano zatajenje

plu¢ni edem

pleuralni ili
perikardijalni izljev

pneumotoraks

tumorska masa

opstrukcija gornje
Suplje vene

aspiracija

refluks

otezano gutanje

DISPNEJA

€L’

KASALJ

v

SENENRY

SENENENE

Najces¢i respiratorni simptomi s kojima se susre¢cemo u lijecenju kroni¢no bolesne
djece su dispneja, kasalj, retencija sekreta te rjede hemoptiza. U Tablici 2. navedeni -

e u X i . . . o X o X poremecajl
su najcesci uzroci respiratornih simptoma kod pedijatrijskih bolesnika u palijativnoj zgrugavanja krvi
skrbi.

25

HEMOPTIZA

v

RETENCUJA
SEKRETA

v



DISPNEJA

Dispneja je jedan od najcesc¢ih i zastrasujucih simptoma koje iskuse kroni¢no bolesna
djeca i svjedocCe joj ¢lanovi njihove obitelji. Prema recentnim studijama pojavljuje
se u 24 % djece u posljednja 72 sata Zivota, te je nakon boli, drugi po ucestalosti
simptom u terminalnome stadiju Zivota. Dispneja je kompleksan simptom koji se tesko
karakterizira i mjeri. Najcesce se opisuje kao subjektivni osjecaj nedostatka zraka, ali
simptomi koje dijete i roditelji iznose ne moraju uvijek biti u suglasju s objektivnim
znakovima respiratorne patnje i procjenom plucne funkcije. Lijecenje dispneje,
pogotovo u vrlo male djece, veliki je izazov za svakoga klini¢ara. Od pomoc¢i moze biti
vizualna skala kojom se mjeri tezina simptoma i prati ucinak lijecenja. Moguci uzroci
dispneje mnogobrojni su i navedeni su u Tablici 2.

Osnovni princip lijecenja dispneje definirati je i lijeciti temeljni uzrok dispneje
(Lijecenje infekcije, lijecenje anemije, pleuralna drenaza, intervencija u malignim
bolestima, npr. smanjenje tumorske mase, opstrukcija gornje Suplje vene), no u
okvirima palijativhoga lijecenja prije svakoga dijagnostickog i terapijskog postupka
treba procijeniti opce stanje djeteta i stadij bolesti, moguce pozitivne i negativne
posljedice svakoga postupka te ne provoditi postupke koji ¢e negativno utjecati na
sveukupnu kvalitetu djetetova zivota, nepotrebno povecati bol i patnju i produljiti
boravak u bolnici. U konacnici, lije¢enje se uglavnom svodi na simptomatsko: primjenu
kisika, opoida, anksiolitika, diuretika (plu¢ni edem) i osiguravanje respiratorne potpore
putem neinvazivne mehanicke ventilacije.

Za neke uzroke dispneje dovoljne su jednostavne mjere. Anksioznome djetetu pomoci
¢e prisutnost pouzdanoga i umiruju¢eg clana obitelji ili medicinskoga osoblja.
Osiguravanje protocnosti zraka u prostoriji (otvaranje prozora, drzanje ruc¢noga
ventilatora usmjerenog prema licu i jednostavne vjezbe disanja) nekim bolesnicima
donose olaksanje.

Oksigenoterapija u lijecenju dispneje diskutabilna je. Studije provedene na adultnim
bolesnicima nisu pokazale nadmo¢ upotrebe kisika nad sobnim zrakom, no bolesnici
s vec¢im stupnjem dispneje mogu imati korist od lijecenja kisikom te se smatra
racionalnim ponuditi bolesniku terapiju kisikom i procijeniti u¢inak nakon 48 sati.
Cak i djeca koja imaju normalnu saturaciju kisika na sobnom zraku mogu imati koristi
od okisgenoterapije. Uglavnom se koristi intermitentna primjena kisika. U tu svrhu
potrebno je dijete opskrbiti koncentratorom kisika za kuc¢nu upotrebu te nosivom
bocom kisika za hitne intervencije. Koncentratori kisika znaju biti dosta buc¢ni, pa da
djetetu ne bi remetili san, prakticno je osigurati dovoljno dugacku cijev za kisik kako bi
se sam aparat mogao smjestiti izvan prostorije u kojoj dijete boravi.

Opioidi u eksperimentalnim modelima reduciraju ,glad za zrakom” i ventilacijski
odgovor na hipoksiju i hiperkapniju, a takoder pozitivno utjecu na smanjenje tjeskobe.
U pedijatrijskoj populaciji najces¢e se propisuje 30 - 50 % doze lijeka koja se inace
koristi u lijecenju boli. Za djecu stariju od 6 mjeseci pocetna je doza 0, 1 - 0, 25 mg/

kg/ po dozi morfina svakih 4 - 6 sati. Koristi se i morfin u inhalacijskom obliku, 2,5 -
5 ml morfina (injekcijska otopina) preko nebulizatora, uz napomenu da inhalacijska
primjena moze izazvati bronhospazam u neke djece. Prednost bi ipak trebalo dati
intranazalnim opoidima (diamorfine, fentanil).

Ankisolitici. lako su dispneja i anksioznost usko povezane i isprepletene, studije na
pedijatrijskoj i adultnoj populaciji nisu pokazale dobrobit od primjene anksiolitika u
lijecenju dispneje. Postoje studije koje dokazuju korist od kombinacije anksiolitika i
opioida. Racionalno je pokusatilijecenje anksioliticima ako se smatra da je anksioznost
osnovni uzrok dispneje. Bukalni midazolam najceSc¢e je propisivani anksiolitik u
pedijatrijskom palijativnom lijeceniju.

Diuretici imaju jasan ucinak na smanjenje dispneje u stanjima retencije tjelesne
tekucine te bolesnika s plu¢nim edemom. Postoje studije koje su proucavale ucinak
inhalacijskoga furosemida, no nema jasnih dokaza o njegovoj djelotvornosti kod
adultnih bolesnika, a ne postoje studije na pedijatrijskoj populaciji.

Neinvazivna mehanicka ventilacija (NIV) uspjesno se koristi u lije¢enju hipoventilacijskoga
sindroma u djece s neuromisi¢nim bolestima. Njena primjena znacajno je produljila
zivotni vijek i poboljsala kvalitetu zivota ovih bolesnika, prvenstveno sprecavajuci
razvoj hiperkapnijskoga respiratornog zatajenja i potrebe za ¢estim hospitalizacijama.
U posljednje vrijeme sve je vise medicinskih stanja i bolesti u kojima se primjenjuje
NIV, pa se tako opisuje i upotreba NIV-a u palijativne svrhe. NIV je svakako koristan
u razrjeSavanju akutno nastale dispneje, pogotovo u reverzibilnim stanjima kao 5to
je infekcija, i terapijska je opcija u djece kod koje se ne planira intubacija. Odluka
0 zapocinjanju neinvazivne ventilacije svakako se donosi u suglasju s djetetom i
¢lanovima obitelji. Premda je klini¢ari smatraju neinvazivhom, za odredenu djecu i
roditelje NIV je svakako ,invazivha metoda“. Primjena NIV-a nikako ne bi trebala samo
produziti proces umiranja, a da pri tome ne utjeCe na poboljsanje kvalitete Zivota
bolesnoga djeteta.

KASALJ

Kasalj je vrlovazan mehanizam ¢iS¢enja disnoga puta od nakupljenoga sekretaistranih
Cestica, posebno u bolesnika s razvijenom plu¢nom bolesc¢u, slabosti respiratorne
muskulature ili ozljedom sredisnjega Ziv€anog sustava. Ucinkovitost kaslja ovisi
o intaknim medularnim centrima za kasalj i oCuvanoj respiratornoj muskulaturi,
ali i o stanju diSnoga puta, njegovu promjeru, o koli¢ini i gustoci sekreta te stanju
respiratornoga epitela. Tijekom palijativnoga lijecenja kasalj je naj¢es¢e posljedica
infekcije (akutne ili kroni¢ne), gastroezofagealnoga refluksa, aspiracija ili maligne
bolesti (primarne ili metastatske). Lijecenje bi trebalo usmjeriti na uzrok, no kasalj kod
kroni¢no bolesne djece najcesce ima viSe uzroka koji interpoliraju te pristup lijecenju
kasalja mora biti sveobuhvatan.
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U vec¢ine nepokretne ili slabo pokretne djece, bilo da je uzrok njihova stanja
neuromisicna bolest, cerebralna paraliza, ozljeda srediSnjega ziv€anog sustava ili
teSka metabolicka bolest, dolazi do razvoja generalne misi¢ne slabosti, Cesto udruzene
s deformitetom prsnoga kosa, slabljenja bulbarnih funkcija i posljedi¢no kroni¢ne
aspiracije. Sve navedeno, razvojem bolesti vodi do nakupljanja sekreta, razvoja
atelektaza, sto vodi u kroni¢nu upalu i infekciju i u konacnici se manifestira kroni¢nim
tvrdokornim kasljem koji narusava san i remeti dnevne aktivnosti djeteta.

Uslucajuneadekvatnoga kaslja te posljedi¢no neadekvatnoga ¢is¢enja diSnoga puta na
raspolaganju su nam inhalacije fizioloskom ili hipertoni¢cnom otopinom te mukolitici,
(npr. DNA-aze) uz primjenu manualnih tehnika potpomognutoga iskasljavanja ili
primjenu mehanickoga insuflatora/eksuflatora.

Mehanicki insuflator/eksuflator dobra je alternativa ucestalim aspiracijama disnoga
puta jer efektivno i brzo ¢isti disni put bez komplikacija koje mogu biti uzrokovane
¢estom sukcijom. Klini¢ki je dokazano da mehanicki insuflator/eksuflator povecava
vrini ekspiratorni protok u kaslju te time smanjuje ucestalost respiratornih infekcija.

U lije¢enju kaslja nuzno je iskljuciti infekciju. Pri odabiru antibiotika treba uzeti u obzir
da su kroni¢no bolesna djeca cesto kolonizirana polimikrobnom, dinamic¢nom i ¢esto
multirezistentom mikrobiotom.

Inhalacijski bronhiolitici (salbutamol, ipratropij bromid) svakako imaju svoje mjesto u
lijecenju djece s izrazenim bronhospazmom, a dio bolesnika s kroni¢nom, pogotovo
alergijskom upalom i pove¢anom produkcijom sekreta, imat ¢e koristi od inhalacijskih
kortikosteroida. Cak i ako bolesnik nema poznatu alergijsku etiologiju bolesti, moze se
pokusati s kombiniranom inhalacijskom terapijom kortikosteoid/bronhodilalator, no
treba procijeniti ucinak terapije i prekinuti je ako nema klinickoga poboljSanja.

Poseban naglasak stavlja se na lijeCenje gastroezofagelanoga refluksa (higijensko
dijetetske mjere, prokinetici, antacidi) te na prevenciju aspiracija kao posljedice
narusene mehanike akta gutanja. Aspiracije zeluc¢anoga sadrzaja uspjesno se
sprecavaju hranjenjem putem nazogastricne sonde ili gastrostome, no veliki izazov
predstavlja sprecavanje aspiracija orofaringealnog sadrzaja. Obi¢no se preporucuju
ucestale sukcije orofarinksa, uz posturalne drenaze i fizikalnu terapiju, a u teskim
slucajevima moze se pokusati s antikolinergickim Llijekovima ili u ekstremnim
sluc¢ajevima aplikacijom botulina ili kirurskim odstranjenjem zlijezda slinovnica.

Ako uzrocno lijecenje ne dovde do klinickoga poboljsanja, preostaje simptomatsko
lijecenje kaslja. Opioidi su najcesce koristeni lijekovi u supresiji suhoga nadrazajnog
kaslja. U pedijatrijskoj populaciji obi¢no se propisuje 25 - 50 % uobicajene doze za bol.
Kontrolirane randomizirane studije neopioidnih antitusika (antitusika, anthistaminika,
antihistaminik/dekongestiv, antitusik/bronhodilalator) na djeci nisu pokazale ucinak
na smanjenje kaslja. Inhlacijski anestetici pokazuju djelomi¢nu dobrobit kod adultnih
bolesnika, no nema jasnih dokaza dobrobiti u djece te postoji opravdana opasnost od

bronhospazma kod njihove primjene.
Hemoptiza

Hemoptiza pojavljuje se rjede u pedijatrijskih nego u adultnih bolesnika i najcesce je
posljedica hematoloske maligne bolesti. Vrlo je zastrasujuci simptom koji znacajno
narusava kvalitetu Zivota oboljele djece i ¢lanova njihove obitelji, pa ¢ak i kad se radi o
vrlo oskudnim, klinicki neznac¢ajnim krvarenjima. Upotreba tamnih ru¢nika i posteljine
kod iskasljavanja krvi smanjuje vizualni dojam i pridonosi smanjenju stresa. Moze se
pokusatis primjenom anksiolitika i opoida (npr. midazolam i morfin) kako bi se smanjio
stres i osjecaj nedostatka zraka. Endoskopsko i kirursko lijecenje rijetko je potrebno.
lako su zakljucci izvedeni iz studija na adlutnim bolesnicima, preporucuje se primjena
traneksemicne kiseline u bolesnika koji su pod rizikom od zna¢ajnoga krvarenja.

BUCNO DISANJE

Bucno disanje koje se pojavljuje u terminalno bolesne djece, uslijed narusene svijesti
i oslabljenoga gutanja, stanje je koje vrlo uznemiruje ¢lanove obitelji, sam bolesnik
obi¢no ga nije svjestan. lako nema dokaza da je bilo koji postupak lijecenja ucinkovitiji
od placeba, prikladno je pokusatilijecenje, obi¢no repozicijom bolesnika i posturalnom
drenazom uz povremenu njeznu sukciju, kako bi se smanjila patnja obitelji umiru¢ega
djeteta.

Zakljucno, lijecenje respiratornih simptoma, prvenstveno dispneje, klju¢an je element
palijativne skrbi. Multidisciplinarni medicinski tim koji sudjeluje u palijativnom
lijecenju duzan je bolesniku i njegovoj obitelji pruziti znanstveno utemeljene ¢injenice
o prognozi bolesti i mogu¢nostima lijecenja te zajedno s njima donijeti odluku o
daljnjim postupcima koji su u skladu s njihovim zivotnim vrijednostima i ciljevima.
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ZBRINJAVANJE CENTRALNIH VENOZNIH KATETERA
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Centralnivenski kateter od iznimne je vaznosti za pacijente kojima je potrebno
dugotrajno lijecenje. Centralni venski pristup podrazumijeva postavljanje katetera u
veliku venu. Vrh postavljenoga katetera nalazi se u desnoj pretklijetki srca.

Postoji nekoliko vrsta centralnih venskih katetera. Primarno se dijele na katetere za
kratkotrajnu i dugotrajnu primjenu. Dugotrajni centralni venski kateteri dijele se na
one koji se postavljaju putem periferne vene (PICC, engl. peripherally inserted central
catheter), vanjske katetere koji mogu biti tunelirani ili netunelirani te unutarnje,
odnosno implantirane katetere.

Broviac kateter spada u vanjske tunelirane centralne venske katetere za dugotrajnu
primjenu. Postoje tri djela Broviac katetera, vanjski dio koji izlazi iz koze i slobodan
je na prsima, tunelirani koji ispod koze ulazi u veliku venu ispod klju¢ne kosti i vrh
katetera koji se nalazi u desnoj pretklijetki.

Port-a-Cath (port-kateter) vrsta je unutarnjeg implantiranog centralnog venskog
katetera za dugotrajnu uporabu. Port-kateter nalazi se sav ispod koze, a moze se
napipati kao malo ispupcenje ispod koze. Sastoji se od dva dijela, prvi koji se nalazi u
velikoj veni i ¢iji vrh zavrSava u desnoj pretklijetki i rezervoar napravljen od titana s
gornje strane prekriven membranom od silikonske gume.

Postupnik za otvaranje i zbrinjavanje Port-a- Cath (port-kateter)

v Postupak se provodi u asepti¢nim uvjetima.
v Prije postupka potrebno je oprati ruke (postovati pravilnik o pranju ruku).
v Pripremi se sav potreban materijal za aktivaciju katetera.
v’ Potreban materijal:
- Sterilne rukavice 2 para
- Set za port
- Igla za port odgovarajuce veli¢ine
- Sprice razli¢itih velicina
- Detergentni antiseptik
- 0,9 NaCl (fizioloska otopina)
- Povidon - jod
- Naljepci odgovarajuce velicine
- Posuda za necisto
v Sterilnim rukavicama sa sterilnim tupferima pere se ubodno mjesto i okolno podrucje.
v~ Postupak pranja provodi se detergentnim antiseptikom za kozu i fizioloskom
otopinom (3 x detergentni antiseptik, 3x fizioloska otopina i 1x povidon - jod).
v~ Mijenjaju se sterilne rukavice, pokrije se sterilnom kompresom oprano podrucje.
v |Iglaza port prosprica se fizioloskom otopinom, zatim se odredi mjesto punkcije
port-katetera.
v Nakon $to se aplicira igla u port-kateter, potrebno je dobiti povrat krvi.
v Kateter se zatim prosprica fizioloSkom otopinom i igla se zastiti sterilnim
tupferima.

$Zavod za dje¢ju onkologiju i hematologiju “dr. Mladen Cepuli¢”, Klinika za djecje bolesti Zagreb

v~ Ubodno mjesto Stiti se sterilnim tupferima i fiksira se naljepcima.

v~ Ako je kateter u funkciji, potrebno je mijenjanje igle svakih sedam dana
(,prepikavanje”), prije svakog vadenja igle iz katetera potrebno ga je
heparinizirati.

v Heparinizacija katetera provodi se na nacin da se frakcionirano daje 0.9 %
NaCl (fizioloska otopina) 20 ml, a zatim se aplicira 100 IJ Heparina.

v~ Ako port-kateter nije u funkciji, Sprica se s 20 ml fizioloske otopine i 100 i.j.
heparina.

v (svaka 4 tjedna)

v~ Nakon toga iz spremnika port-katetera vadi se igla. PrebriSe se povidon -
jodom i zastiti flasterom.

Palpation Bumps | “
PowarPort® Implantable Port

Cathetar Skin

— g 1

Postupnik za otvaranje i zbrinjavanje cvk i Broviac katetera

v~ Postupak se provodi u asepti¢nim uvjetima.

v Prethodno je potrebno dobro oprati ruke (postovati pravilnik o pranju ruku).

v Prilikom otvaranja cvk-a sestra koristi sterilne rukavice.

v Njega ubodnog mjesta i okoline provodi se pranjem otopinom s antiseptickim
ucinkom za primjenu na sluznicama i okolnoj kozi i sterilnim tupferima
kruznim pokretima od ubodnog mjesta prema van.

v Postupak se ponavlja najmanje tri puta.

v Nakon pranja ubodno mjesto treba ostaviti da se posusi.

v Ubodno mjesto zastititi za to predvidenim flasterima.

Otvaranje lumena cvk-a takoder se provodi sa sterilnim rukavicama, u sterilnim
uvjetima.

v Dezinficira se alkoholom.

v lzvlaci se nekoliko mililitara krvi koja se baca

v~ Gumeni dio bujona dezinficirati alkoholom.

v Kateter se nakon toga prospricava s 10 ml fizioloske otopine i stiti
sterilnim tupferima.

v~ Cvk se heparinizira sa 20 ml fizioloSke otopine i 100 i.j. heparina.
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Anoreksija i gubitak tezine uobicajeni su simptomi kod djece u palijativnoj
skrbi. Kod djece oboljele od raka ¢esto su slab apetit i kaheksija prisutni u trenutku
dijagnoze, tijekom lijecenja i napredovanja bolesti. Kaheksija je stanje progresivne
pothranjenosti koje se povezuje s velikim morbiditetom i mortalitetom bolesnika,
obiljezava je gubitak tjelesne muskulature i masnog tkiva, a prati je anoreksija.
Najvazniji patoloski mehanizam u podlozi su kompleksne interakcije izmedu tumora
i domacina pri cemu se stvaraju kataboli¢ki medijatori koji razaraju tkivo domacina
a on stvara aberantan metabolicki odgovor na tumor $to za posljedicu ima vec
spomenutu anoreksiju i gubitak TM ali i smanjenu kvalitetu Zivota, fizicku aktivnost te
sveukupno prezivljenje. Terminalna bolest moZe promijeniti nutritivni status pacijenta
na nekoliko nacina: dolazi do smanjenja gastrointestinalne apsorpcije i povecanja
potreba za hranjivim tvarima uzrokovano fizioloskim, metaboli¢kim i anatomskim
promjenama kao npr. malapsorpcija, kaheksija i povec¢anje tumorske mase. Proces
umiranja smanjuje mnoge tjelesne funkcije ukljuc¢ujucii praznjenje zeluca. To rezultira
ranom sitosti, smanjenjem apetita i netolerancijom na hranu. Lijekovi uzrokuju
nuspojave kao $to su mucnina, povracanje, proljev i zatvor $to u konacnici dovodi
do djetetove smanjene Zelje za hranom i mogucnosti da se dijete adekvatno hrani.
Kada pristupamo rjeSavanju problema s hranjenjem i optimizaciji djetetove prehrane
pocetak je otvoreni razgovor s obitelji i ako je potrebno, djetetom. Vazno je utvrditi
prioritete obitelji i djeteta te da oni osjec¢aju da su njihove brige prepoznate.

Neophodan je individualizirani pristup u rjeSavanju problema, a ne ,opc¢a politika“.
Stovise, donosenje odluka o hranjenju dinamican je proces, s promjenjivim potrebama
u razli¢itim fazama bolesti. Briga i paznja od rane faze pomazu obitelji izgraditi
odnos povjerenja i medusobnog postivanja sa stru¢nim timom, olakSavajuci rasprave i
donosenje odluka kada se stanje djeteta pogorsava i kada se pojave tezi problemi oko
ograniCavanja ili uskra¢ivanja hrane i tekuc¢ine. U palijativnoj skrbi, prehrana treba biti
potporna i imati za cilj optimizirati lijecenje simptoma povezanih s prehranom, ¢ime
se poboljSava osjecaj dobrobiti kod pacijenta.

Nutritivha potpora treba zapoceti u vrijeme dijagnoze i ukljuciti doprinos - barem u
savjetodavnom svojstvu - od nutricionista za procjenu i planiranje prehrane u skladu s
ocekivanim energetskim i prehrambenim potrebama djeteta. Potrebno je uzeti u obzir
podlezecu bolest i pratece simptome koje treba pokusati razrijesiti. Kada govorimo o
zivotnom vijeku, dijete u procesu palijativne skrbi moze biti mjesecima ili godinama.

Intervencije

Kako djetetovo oralno hranjenje pocinje posustajati, upotreba nazogastri¢ne sonde
obi¢no je prva intervencija. Za djecu koja jos uvijek zadrzavaju odredenu sposobnost
oralnog hranjenja, nazogastricno hranjenje moze se koristiti kao dopuna uz njihov
oralni unos. Kod djece ¢ije se gutanje smatra nesigurnim za bilo kakav oralni unos,
treba poticati oralno-motoricku stimulaciju i stimulaciju okusa te ih treba ukljuciti
tijekom obroka s obitelji.

Enteralno hranjenje treba poceti u onim trenucima kada su prisutni neki od sljedecih
kriterija:

- kada dijete ne moze oralno zadovoljiti svoje prehrambene potrebe (manje
od 50 %) za vise od 5 uzastopnih dana

- kod pothranjenih pacijenta - niski BMI-a (engl. body mass indeks - indeks
tjelesne mase) za dob, <5. percentile ili z rezultat manji od -1

- kada pacijenti imaju vise od 5 ml

- gubitka tezine od dijagnoze

Koju metodu enteralnog hranjenja odabrati?

Enteralno hranjenje moze se ostvariti putem bolusnog hranjenja (u obliku obroka),
kontinuiranogilikombinacijom. Bolusno hranjenjevise je fiziolosko, dok je kontinuirano
sigurnije i bolje tolerirano. Preporuka je poceti s kontinuiranim hranjenjem i ako se
dobro tolerira moze se prebaciti na bolusno hranjenje ili kombinaciju.

Koju enteralnu formulu odabrati?

Najprikladniju enteralnu formulu treba odabrati na temelju dobi pacijenta i
funkcionalnosti probavnog trakta. Standardne polimericke formule prikladne su za
funkcionalni probavni trakt, budu¢i da sadrze cjelovite proteine i dugolan¢ane masti,
dok formule koje sadrze aminokiseline i srednjelanc¢ane masti mogu se primijeniti
kod malpsorpcijskih stanja. U slucaju restrikcije tekuc¢ine ili smanjenog Zelu¢anog
kapaciteta, mogu se koristiti koncentrirane formule, uz oprez budu¢i da njihova
osmolarnost moze doprinijeti nuspojavama u vidu proljeva i poremecaja acidobazne
ravnoteze.

Kada treba razmotriti parenteralnu prehranu?

Totalna parenteralna prehrana (TPP) u kontekstu palijativne skrbi moze biti indicirana
kao kratkoro¢na nutritivna mjera za potporu djeteta u vrijeme krize ili akutnih
komplikacija, na primjer, tijekom postoperativnog oporavka, enteritisa, ileusa,
opstrukcije crijeva, to jest kada je enteralno hranjenje onemoguceno dulje od 5 dana.

TPP takoder se moze razmotriti ako dijete ima malapsorpcijsku enteropatiju ili crijevnu
disfunkciju. Medutim u situaciji palijativne skrbi, TPP zahtijeva multidisciplinarnu
i eticku raspravu. Disfunkcija crijeva obi¢no se razvija u zavrsnim fazama djetetove
bolesti i mora se jasno razgovarati o etici pocetka TPP-e u takvom okruzenju, uzimajuci
u obzir teret TPP-e u odnosu na mogucu dobit i prioritete obitelji.
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Artificijelno hranjenje i hidracija

Artificijelno hranjenje i hidracija (AHH) mogu ponuditi nekim pacijentima utjehu i
ublazavanje simptoma te potencijalno rijesiti zabrinutost oko percipiranog osjeta zedi.
Medutim, moze dovesti i do nezeljenih komplikacija, kao 3to je zadrzavanje tekucina,
kompromitaciju disanja te abdominalnu nelagodu i distenziju, uz rizike povezane s
medicinskim intervencijama kao 3to je postavljanje nazogastricne sonde i upotreba
infuzijskih uredaja. Dosadasnja praksa koja se odnosi na ovu temu znatno varira i
nema standardnog pristupa.

Algoritam pristupa djetetu u terminalnoj fazi zivota Sto se tice artificijelnog hranjenja
i hidracije

Zaklju¢no, kada gledamo eticka/moralna pitanja $to se tice hranjenja, pitanja
koja treba postaviti u svakom slucaju ukljucuju:

Koje ¢e dobro to donijeti pacijentu?
Koliku nelagodu uzrokuje hrana?
Koliko je pacijent spreman nastaviti jesti i piti?

Odgovori na takva pitanja bit ¢e razlicita za svakog pacijenta, ali zasluzuju raspravu na
individualnoj osnovi te da se na taj nacin pristupi rjeSavanju dilema.

lako je poznato da prehrana ne moze produljiti Zivot, ona treba biti optimalna i
omoguciti optimiziranje fizicke snage za postizanje posljednjeg ili kona¢nog cilja.
Umrijeti dostojanstveno, a ne od gladi, zadrzati odredenu kontrolu nad procesom
bolesti - hrana i hranjenje mogu biti koristan fokus za pacijenta.

Nutritivhu potporu u palijativnoj skrbi treba razmotriti na temelju zelja pacijenata/
skrbnika, prognoze i terapijskih ciljeva. Bitna je komunikacija izmedu pacijenta, obitelji
i pruzatelja zdravstvene skrbi.

POSTAVLJANJE | HRANJENJE
PUTEM NAZOGASTRICNE SONDE

Tanja Hacko, mag. med. techn.’

87avod za dje¢ju onkologiju i hematologiju “Dr. Mladen Cepuli¢”, Klinika za dje¢je bolesti Zagreb



Postavljanje nazogastri¢ne sonde (NGS) postupak je kojim postavljamo sondu
u Zeludac. Postavljanje NGS-a moze biti u svrhu prehrane, primjene lijeka, ili radi
aspiracije zelu¢anog sadrzaja.

Postavljanje NGS-a u kuci pacijenta provodi se zbog hranjenja i davanja tekucine,
odnosno kada zbog bolesti, u organizam nije moguce unijeti dovoljnu koli¢inu hranjivih
tvari i vode.

Putem nazogastri¢ne sonde mogu se davati i lijekovi u teku¢em obliku ili u tabletama
koje je potrebno usitniti. Kapsule se ne mogu primjenjivati ovim putem.

POSTAVLJANJE NGS-a
Potreban pribor:

nazogastri¢na sonda odgovarajuce velicine i lumena
posuda za necisto

dezinficijens

rukavice

Strcaljka od 20 i 50 ml

stetoskop

lubrikant ili anestetik u aerosolu

hipoalergijski flastre za fiksaciju sonde

Postupak uvodenja NGS:

NGS moramo postavljati pazljivo, jer mozemo izazvati otecenje sluznice

prije postavljanja NGS-a pacijenta treba smjestiti u odgovarajuci polozaj (45-90°)
ako dopusta stanje bolesnika

prije postavljanja NGS-a treba provjeriti prohodnost disnog puta (ispuhivanjem ili
¢is¢enjem nosnica)

duzinu sonde mjerimo od vrha nosa do usne resice, te od usne resice do zavrsetka
prsne kosti (ksifoidnog nastavka) i oznacimo tu duzinu na sondi

bolesnikovu glavu lagano zabacimo unatrag, te izaberemo nosnicu u koju uvodimo
sondu.

sondu je potrebno ovlaziti lubrikantom ili vodom

NGS se uvodi rotiraju¢im pokretima, uz gutanje bolesnika, sve do obiljezenog
mjesta na sondi

Nakon $to smo uveli sondu, potrebno je provjeriti njezin polozaj:
aspiracija zelu¢anog sadrzaja pomocu strcaljke

uz pomoc¢ Strcaljke brzo ustrcati oko 10 ml zraka te istovremeno auskultirati
stetoskopom u podrucju Zeluca (Cuje se zvuk ulaska zraka)

Vanjski dio sonde fiksiramo hipoalergijskim flasterom za nos.

Brzina hranjenja na sondu trebala bi odgovarati brzini hranjenja kojom bi bolesnik
sam uzimao hranu (ni prebrzo, ni presporo). Poslije hranjenja nazogastri¢nu sondu
obavezno isprati teku¢inom (vodom) kako se ne bi zastopala.

Preporuka za zamjenu nazogastri¢ne sonde otprilike je mjesec (30-ak) dana. Prilikom
promjene, sondu uvijek uvodimo kroz drugu nosnicu (dugotrajni pritisak na nosnicu
moze dovesti do ostecenja koze i sluznice).

Moze li dijete zadovoljiti glad
oralnim putem?

l l Ukoliko nije u djetetovom
interesu postavljanje NGS-a,
nastaviti potporne mjere,
Da Ne — ukljuciti nutricionista

/ |

Ako je u djetetovom interesu i stresno za
Potaknite oralni unos obitelj da dijete nema unos hrane: postaviti
kao prioritet Je li djetetu tanku silikonsku NGS, ako nije moguce
ugodno? kontaktirati specijalizirani centar. Nakon 1.
i / upotrebe, dva sata nakon obroka aspirirati
Ukoliko oralni unos ne

kako bi se provjerila apsorpcija. Izbjegavati
noc¢no hranjenje bez nadzora
zadovoljava djetetovu glad,

ukljuciti hranjenje putem l
NGS-a i enteralne pumpe
1 kcal/ml, 2 sata Za hranjenje putem NGS-a:
nakon obroka Da zapoceti s 1 kcal/ml kroz 6 h,

potom pauza 2 sata i nakon
toga ponoviti. Volumen, trajanje
i pauze hranjenja individualno

¢ Ne

prilagoditi kako dijete tolerira,
Nastaviti s istim l ako je potrebno zapoceti
rezimom prehrane. isa5ml/h
Ukoliko se pojaca glad Reevaluacija
povisiti unos koliko prehranei l
dijete tolerira simptoma

Povisiti volumen ovisno o
djetetovom toleriranju, teZiti
maksimlanom volumenu prema
preporukama nutricionista.
Ukoliko tolerira kontinuirano
hranjenje pokusatii s
bolusnim hranjenjem

Slika 1. Postupnik enteralne ishrane kod djeteta u palijativnoj skrbi
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PERKUTANA ENDOSKOPSKA GASTROSTOMA

Tanja Hacko, mag. med. techn.®

87avod za djecju onkologiju i hematologiju “dr. Mladen Cepuli¢”, Klinika za djecje bolesti Zagreb

Perkutana endoskopska gastrostoma (PEG) postupak je postavljanja sonde
kroz trbusnu stijenku u lumen Zeludca pod kontrolom gastroskopa u svrhu direktnog
plasiranja hrane u Zeludac.

PEG je namijenjen pacijentima koji zbog nemogucnosti gutanja (privremenog ili
trajnog) nemaju dostatan kalorijski unos te im na taj nacin osiguravamo dugoro¢no
rieSenje za prehranu.

Upotreba PEG-sonde danas je jedna od standardnih metoda enteralnog hranjenja.
Vazna je komponenta u procesu lijecenja, rehabilitacije te oporavku bolesnika.

Najcesce se primjenjuje kod:

- trauma glave

- malignih bolesti

- neuromisi¢nih bolesti

- neurodegenerativnih bolesti

- kod produzene trahealne intubacije

Prvih sedam dana nakon postavljana perkutane endoskopske gastrostome potrebno je
kako bi se formirala gastrokutana fistula.

Tusiranje, kupanje i pranje koze vodom i sapunom dopusteno je 10-14 dana nakon
postavljanja PEG-a.

Ako nakon postavljanja PEG-katetera nema nikakvih lokalnih reakcija (crvenilo,

oteklina) te ako nema mucnine, proljeva, povracanja, bolova i gréeva u abdomenu, s
enteralnom prehranom mozemo poceti 24 h po plasiranju PEG-a.
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Njega bolesnika s postavljenim PEG-om ukljucuje provodenje njege koze na mjestu
postavljanja sonde, odrzavanje sonde za hranjenje, prac¢enje reakcije bolesnika na
hranjenje.

Toaleta ulaznog mjesta PEG katetera:
prvih tjedan dana nakon plasiranja PEG - a vazno je mjesto gastrostomalne cijevi
odrzavati ¢istim te pratiti znakove lokalne infekcije (eritem, bol, pojacana, ili

gnojna sekrecija, istjecanje zelu¢anog sadrzaja, oteklina i sl.)

pri pojavi crvenila ili sekreta oko stome neophodna je konzultacija kirurga

obavezno pranje ruku i rad u aseptickim uvjetima

mjesto postavljanja PEG-katetera na koZzi svakodnevno treba detaljno pracenje i
njega

odrzavati kozu ¢istom i suhom

koza se cCisti kruznim pokretima od mjesta insercije prema van.
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svakodnevno mijenjanje sterilnih tupfera (gastrostoma obi¢no ne zahtijeva
stavljanje kompresa oko otvora fistule, no u prvim danima mogu se primjeniti za
sprjecavanje ostec¢enja koze zbog eventualnog vlazenja oko stome)

pratiti pojavu bilo kakve iritacije ili bolnog mjesta na kozi

kod svakog prematanja, pazljivo odvojiti vanjski sigurnosni prsten od koze za oko
1cm te pregledati kozu oko sonde (Zelu¢ani sadrzaj moze istjecati pored stome i
iritirati kozu).

kod svakog prematanja PEG kateter potrebno je zarotirati za 360* jer na taj nacin
provjeravamo pomicnost katetera kroz mjesto insercije
vazno je zabiljeziti duljinu vanjskog dijela katetera do razine koze
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Toaleta i ispiranje sonde PEG katetera:

nakon spavanja, prije prvog hranjenja

prije i poslije svakog hranjenja

kod svake promjene hrane

prije i poslije svakog davanja lijeka

kod duzeg prekida hranjenja PEG-sondom

najmanje tri puta dnevno

primjerena tekucina za ispiranje: fizioloska otopina, obi¢na voda ili svjeze kuhana,
ohladena voda

nije pogodno za ispiranje: ¢aj i voc¢ni sokovi

ubacivanjem vode (30-50 ml) poslije svakog obroka odrzava se prohodnost
katetera (ovisi o dobi bolesnika i kapacitetu njegova Zeluca)

najmanja koli¢ina kojom se prostrcava kateter iznosi 2-5 mililitara kod djece, a
kod odraslih ta koli¢ina iznosi 20-30 mililitara

ukoliko dode do okluzije sonde PEG-katetera, treba kroz njega ubrizgati oko 50 ml
mlake obic¢ne ili gazirane vode (neki preporucuju ispiranje Coca-Colom)

kod ispiranja sonde treba izbjegavati silu, odnosno ukoliko se ne uspije ukloniti
zapreka, potrebno je zamijeniti kateter

neprohodni kateteri nikako se ne smiju procis¢avati zicom vodilicomiili bilo kakvim
krutim predmetom zbog moguceg ostecenja sonde ili ¢ak zelucane sluznice pa
tako i perforacije zeludca

Nacin i postupak prehrane putem PEG-a

Hrana se preko gastrostome moze unositi pomocu:
gravitacijskog seta

pomocu enteralne pumpe

FNUTRICIA =

flocde infinity” -

l

pomocu Strcaljke (bolus metoda)

= 4
4
.

prije hranjenja pacijenta obavezno oprati ruke

prije unosa hrane provjeriti polozaj katetera, je li dobro pri¢vrs¢en (pratiti oznake
na cijevi)

hrana se priprema u blenderu da bude tekuca, temperature oko 37° C

pozeljno je da pacijent bude u sjedec¢em polozaju u stolici ili krevetu

hrana se daje polako ($pricom od 60 ml); vazno je da u $prici nema zraka

brzina hranjenja sli¢na je brzini kao da bolesnik sam uzima hranu na usta

ukoliko se pacijent po¢ne gusiti ili ima problema s disanjem, odmah prekinuti
hranjenje

ukoliko se za vrijeme hranjenja osjeti bol, grcevi ili nelagoda, hranjenje se
privremeno obustavlja

nakon svakog obroka daje se i oko 30-50 ml vode (kako bi se isprali ostatci hrane
u sondi)



Primjena lijekova putem PEG-a

vecina lijekova moze se dati kroz PEG-kateter

lijekove usitniti i otopiti u mlakoj vodi

nakon primjene lijeka kroz PEG-sondu isprati s 50 ml vode
kapsule se ne daju preko PEG-al!

preparati zeljeza ne daju se putem PEG-a!

Trajanje PEG-katetera ovisi o kvaliteti zdravstvene njege i njegovu odrzavanju.

NJEGA KOZE U PALIJATIVNOJ SKRBI
Uz adekvatnu njegu i odrzavanje, mnogi pacijenti mogu imati isti PEG-kateter i vide od Doc. dr. sc. Pustisek Nives, spec. dermatologije i venerologije.
160 sl uzi spec. iz pedijatrijske dermatologije’
g ' Izv. prof. dr Ozani¢ Buli¢ Suzana dermatologije i venerologije.
uzi spec. iz pedijatrijske dermatologije®

? Poliklinika za djec¢ju dermatologiju s venerologijom, ginekologiju i reproduktivno zdravlje, Klinika za
djecje bolesti Zagreb

10 Poliklinika za djecju dermatologiju s venerologijom, ginekologiju i reproduktivno zdravlje, Klinika za
djecje bolesti Zagreb



Koza je najveci organ naseg tijela i prva linija obrane izmedu vanjskog svijeta
i unutarnjeg svijeta tijela. U stanju zdravlja i ravnoteze kozna barijera odrzana je i
koza ima sposobnost brze obnove i cijeljenja. Upravo zbog narusene kozne barijere
u terminalno bolesnog djeteta susrecemo se s razli¢itim promjenama koze poput
suhoce koze, pojave razlicitih dermatitisa, dekubitusa, sekundarnih infekcija koze te
subjektivnih simptoma poput svrbeza, bolnosti, pecenja i zarenja koze. Nisu rijetke
niti alergijske reakcije na kozi kao posljedica terapije koju oboljeli uzima. Promjene
se mogu javiti i na sluznicama usne Supljine, konjuktiva ili spolovila poput suhoce,
pecenja, pojave erozija i ulceracija te sekundarnih infekcija.

Pravilna njega koze i sluznica u cilju obnove oStecene kozne barijere osnova je
ispravnog dermatoloskog zbrinjavanja u palijativnoj skrbi.

Kozna barijera

Koza je najveci organ naseg tijela, s brojnim ulogama, a jedna od osnovnih uloga koze
jest zastitna ili barijerna. Zdrava kozna barijera zadrzava vodu i elektrolite u kozi
s jedne strane, a s druge strane ne dopusta prolaz iritansima i alergenima u dublje
slojeve koze. Tri osnovna ,stita” koze ukljucuju epidermalnu, mikrobijalnu i imunolosku
barijeru. Najbolje objasnjenje kozne barijere dano je u shvacanju etiopatogeneze
atopijskog dermatitisa.

Tri ,Stita” kozne barijere

Epidermalna barijera - Epidermalnu barijeru ¢ine gusto rasporedene stanice
najpovrinijeg sloja koze, roznatog sloja (korneociti) i lipidno proteinski matiks koji
ispunjava prostor izmedu stanica. U donjim slojevima roznatog sloja epidermalna
barijera pojacana je medustani¢nim vezama. Najjednostavnije je koznu barijeru
prikazati “modelom zida” (Vidi shema 1 i 2). Cigle predstavljanju stanice koze,
korneocite, a mort ili vezivo je lipidno proteinski sloj koji ih povezuje. Ukoliko je
,zid" ¢vrst, voda ostaje zarobljena u kozi, a iritansi i alergeni iz okoline ne mogu
prodrijeti u dublje slojeve koze. Propusna epidermalna barijera propusta vodu te
koza postaje isusena sa svim posljedicama.

Mikrobijalna barijera ili kozni mikrobiom - Mikrobiom koze ¢ine milijuni razlicitih
bakterija, virusa, gljiva i parazita koji Zive u ravnotezi s domacinom i sprjecavaju
naseljavanje patogenih mikroorganizama. Raznolikost mikrobioma koze odreduje
zdravlje koZze. Preagresivna primjena sredstava za pranje i dezinfekciju narusavaju
mikrobijalnu barijeru i stvaraju predispoziciju za naseljavanje patogenih
mikroorganizama.

Imunolodka barijera - ImunoloSku barijeru koze ¢ine brojne stanice, citokini,
interleukiniibrojnidrugi.Nedostatnaimunolo$ka barijerakoze uimunosuprimirane
osobe mjesto je ulaska patogena u organizam. S druge strane, kod alergijskih
bolesti i autoimunih bolesti pojacan je imunoloski odgovor, $to opet dovodi do

upalnih promjena u kozi i organizmu.
Poremecaj jedne barijere obi¢no dovodi do poremecaja druge dvije barijere.
Sto moze poremetiti koznu barijeru?

Agresivna sredstva za pranje, Cesto pranje, pretopla voda
Precesto koristenje dezinficijensa

Dehidracija

Suhi zrak i pretople prostorije

Razliciti lijekovi

Terapija zracenjem.

Najcesc¢a patologija koze palijativne skrbi
Asteatoti¢ni dermatitis

Poznat i kao Eczema craquele (slika 1), posljedica je nedostatka vlage u kozi. Nastaje
zbog oStecene epidermalne barijere. Koza je suha, crvena i puca. Subjektivno se javlja
svrbez i bolnost koze.

U terapiji je osnova primjena neutralnih masti i krema za vlazenje koze, odnosno
lokalna kortikosteroidna terapija u prvoj fazi lije¢enja da smiri upalu koze.

Skupina iritativnih kontaktnih dermatitisa

Skupina iritativnih kontaktnih dermatitisa poput perioralnog dermatitisa, pelenskog
dermatitisa, dermatitisa $aka (slika 2), dermatitisa oko stoma i ispod flastera, na mjestu
trljanja koze o kozu (slika 3) ¢este su promjene koje se vide u palijativnoj skrbi.

Iritativni dermatitis moze se javiti na svakoj lokalizaciji koja je izloZzena vanjskim
iritansima, poput dezinficijensa, sapuna, alkohola, ali i djelovanja unutarnjih iritansa
sline, urina, enzima stolice i sli¢no. Koza zahvacenih podruc¢ja u akutnoj fazi crvena
je uz sitne mjehuri¢e koji pucaju uz vlazenje, potom u kroni¢noj fazi postaje suha i
ispucana. Od subjektivnih smetnji javlja se svrbez, pecenje, zatezanje ili zarenje koze.

Pelenski dermatitis vrlo je Cest iritativni dermatitis zbog iritativnog djelovanja pelene,
urinaistolica, alii poremecaja mikrobijalne barijere koze sdominacijom gljivice Candide.

U terapiji dermatitisa primjenjuje se lokalna kortikosteroidna terapija obi¢no u
kombinaciji s lokalnim antibioticima i lokalnim kortikosteroidima. Savjetuje se i
pravilna njega koze uz redovitu primjenu neutralnih masti i krema te izbjegavanje
mogucih uzroka iritativnih dermatitisa.
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Osipi od topline i znojenja, miliaria

Pretjerana toplina i vlaga, okluzivno djelovanje masti i ulja nanesenih na kozu,
povisena temperatura moze rezultirati osipom od znojenja poznatom kao miliaria. Ovi
osipi najcesce su lokalizirani na kozi trupa.

Miliaria nastaje kao posljedica zacepljenja izvodnih kanala Zlijezda znojnica, a prema
razini opstrukcije razlikuju se tri klinicka oblika:

Miliaria crystallina - povrsinsko zacepljenje, sitni prozirni mjehuric¢i na neupaljenoj
kozi.

Miliaria rubra - zacepljenje je smjesteno dublje u epidermisu, sitne papule i
vezikule uz okolni eritem. Slika 4

Miliaria profunda - duboka opstrukcija izvodnog kanala znojnice na mjestu
epidermodermalne granice, ¢vrste bijele papule smjestene uglavnom na trupu.

U terapiji je vazno rashladivanje, regulacija temperature okolisa, snizavanje tjelesne
temperature ako postoji. Primjena lokalnih preparata upitna je jer mogu pogorsati
klinicku sliku. Mogu se upotrijebiti losioni koji sadrze cinkov oksid i suse kozu.

Dekubitusi

Pritisci i trenje kod osoba s ogranicenom pokretljivos¢u mogu dovesti do otvorenih
rana poznatih kao dekubitusi.

Savjetuje se svakako provoditi mjere za prevenciju nastanka dekubitalnih ulceracija.
Za lijecenje povrsinskih dekubitusa mogu se primjenjivati moderni oblozi za vlazno
cijeljenje. Oblozi stvaraju okluzivni medij koji ubrzava cijeljenje rane, potice autoliticki
debridman, smanjuje rizik od sekundarne infekcije, pruza zastitu i smanjuje bolnost
rane.

U slucaju infekcije potrebno je uvesti sustavnu antibiotsku terapiju. Za dublje stadije
dekubitusa savjetuje se kirursko lijecenje, ovisno o bolesnikovom op¢em stanju.

Superinfekcije

Svaka iritacija koze moze postati ulazna tocka za patogene mikroorganizme (bakterije,
viruse ili gljive) sto rezultira sekundarnom infekcijom i odmah zahtijeva lijecenje.
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Prevencija i lije¢enje promjena kozZe u palijativnoj skrbi
Kako oc¢uvati koznu barijeru?

Svakodnevno, njezno i temeljito Cis¢enje koze i pregiba da bi se uklonile stare
naslage krema i smanjila kontaminacija koze. Pranje (kupanje ili tusiranje) neka
bude kratko, u ne previse toploj vodi uz primjenu sintetskih detergencijama
(sindeta). Sindeti nemaju luznato djelovanje poput klasi¢nih sapuna te ¢uvaju
kiselkasti omotac koze. Njezniji su prema kozi i ne nadrazuju kozu. Mogu biti u
krutom ili teku¢em obliku. Ukoliko pranje dodatno iscrpljuje dijete, savjetuje se
brisanje namoc¢enom, ¢istom mekanom krpicom. Kozu brisati mekanim ru¢nikom,
njezno tapkati, ne grubo trljati.

Redovito primjenjivati emolijense (neutralne masti i kreme) koje obnavljaju
koznu barijeru. Savjetuje se primjena medicinskih emolijensa bez mirisa. Njihova
aplikacija savjetuje se odmah nakon kupanja i laganog brisanja s ru¢nikom.
Koliko je moguce izbjegavati djelovanje vanjskih ¢imbenika koji dodatno ostecuju
koznu barijeru. Vlaziti i prozracivati prostorije u kojima dijete boravi. Suhi zrak
dodatno oStec¢uje koznu barijeru. Izbjegavati tekstile koji djeluju iritativno
(npr. vuna, sintetika). Odje¢a neka bude pamucna, svijetla i prozrac¢na. Ukloniti
deklaracije koje dodatno mogu iritirati.

Provoditi mjere prevencije nastanka dekubitalnih ulceracija. Obratite paznju na
pojavu crvenila i oteklina na dijelovima koze koji su pod pritiskom. Ukoliko je
moguce mijenjajte polozaj tijela djeteta kako biste smanijili pritisak na odredene
dijelove koze. Svakako se savjetuje primjena posebnih jastucic¢a ili madraca u cilju
smanjenja pritiska na odredene dijelove tijela.

Lokalna dermatoloska terapija u palijativnoj skrbi

Ukoliko se pojavi crvenilo, vlazenje, mjehuric¢i ili druge akutne promjene na kozi
savjetuje se konzultirati se s lijecnikom. U danasnje vrijeme od pomoci ¢e biti i
konzultacija preko fotografije na primjer, mailom, a lije¢nik ¢e procijeniti je li potreban
pregled ili se terapija moze odrediti na ovaj nacin.

Dermatitisi se lijece primjenom lokalne kortikosteroidne terapije. Lokalni kortikosteroidi
zbog svoga protuupalnog djelovanja brzo djeluju na smirivanje upale u kozi. U
Europi se prema jacini djelovanja dijele u cetiri grupe i to blage jacine (grupa ),
srednje (grupa Il), jake (grupa Ill) te vrlo jake djelotvornosti (grupa IV). Vidi shema 3.
U palijativnoj skrbi savjetuje se poceti s kortikosteroidom jace skupine da se dobije
brzi ucinak, zatim prijeci na blaze skupine kortikosteroida kroz produljenu primjenu.
Lokalni kortikosteroidi primjenjuju se dva puta dnevno, jedino se nove generacije
kortikosteroida kao $to su metilprednisolon aceponat i mometazon primjenjuju
jednom dnevno. Ukoliko je potrebna produljena primjena lokalne kortikosteroidne
terapije, na osjetljivim podru¢jima poput lica, vrata, koznih pregiba i genitalne regije
savjetuje se primjena lokalnih kortikosteroida blaze skupine.
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Nagli prestanak primjene lokalnih kortikosteroida moze dovesti do pogorsanje stanja
koze (engl. rebound effect), zato se uvijek savjetuje postepeno prekidanje terapije,
primjerice terapiju zapoceti dva puta dnevno do smirenja dermatitisa, zatim jednom
dnevno kroz tri do pet dana, zatim svaki drugi dan sedam dana te naposljetku svaki
tre¢i dan kroz sedam dana. Ukoliko se dermatitis ¢esto vrac¢a na istom mjestu moze se
preporuciti i produljena lokalna kortikosteroidna terapija, primjerice dva puta tjedno
kroz dulje vrijeme.

Lokalni kortikosteroidi mogu biti u formi masti, kreme, pjene ili spreja i mogu se
kombinirati s lokalnim antibioticima i lokalnim antimikoticima da se sprijeci nastanak
infekcije. Upravo u palijativnoj skrbi, na lokalizacijama gdje oc¢ekujemo superinfekciju
kao $to su pregibi, genitalna regija, savjetuje se primjena lokalne kortikosteroidne
terapije u kombinaciji s lokalnim antibioticima i antimikoticima.

1la

Slika 1a., 1b.; Asteatotic¢ni dermatitis
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Slika 3.
Iritativni dermatitis
pregiba vrata

Slika 4.
Miliaria rubra
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Shema 3. Podjela lokalne kortikosteroidne terapije
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DEFINICIJA FAKTORI RIZIKA
EKSTRINZICNI INTRINZICNI

“Prekid kontinuiteta

koze iznad kostane Vlaznost Nepokretni pacijenti
prominencije Trenje Pac_ijgnti s neuroloskim
zbog izhemijske deficitom
liede uzrokovane LT
ozie ~ " Posljeoperacijski
pritiskom period
1. stupanj 2. stupanj 3. stupanj 4. stupanj
masno thive — 1
miSiéno tkivo —
kostano kivo -
PRINCIPI PREVENCIJE | LIJECENJA
DEKUBITALNIH ULKUSA KOD DJECE
Rok Kralj, dr. med LOKALIZACIJE DEKUBITUS ZATILJNE REGIJE
) . . Dob < 36 mjeseci
odrasli Tlpi¢no za djecu Intubacija > 7 dana
SAKRUM ZATILJAK Boravak u JIL-u >8 dana
PETA SAKRUM
LAKAT
I G ' MJERE PREVENCIJE
VELIKI TROHANTER FEMURA @
TUBEROZITAS SJEDNE KOSTI Mijenjanje polozaja - kod pacijenata kod kojih
svaka 2h nije moguce mijenjati
Vertikalizacija polozaj > gel ispod
kada je moguce kostanih prominencija
NJEGA RANE JEMoE
i i - kod svih pacijenat
Redoviti debridement (uklanjanje :::;E)egléuhltalna fal?to;\;a?iazcilgsna @54
devitaliziranog tkiva) + dezinfekcija
e e R Inklinacija glave - kod elevacija > 30 st. >
- okluzivni hidrokoloidi (Granuflex® Comfeel®) e90C i:ezg”rjeza T e

Previjanje svaki drugi dan Pete stopala na

jastuk
Dokumentirati dinamiku cijeljenja e
- stupanj?, veli¢ina, koli¢ina eksudata, miris?, _ .
; . T prehrana Visokoproteinska prehrana,
izgled korita rane (granulacije?, nekroza?) hidratacija visokegoze vitamipna C7n
izgled okolne koze (crvenilo?, maceracija?) '
njega koze Hidratantne kreme

H Klinika za djec¢ju kirurgiju, Zavod za traumatizam dje¢je dobi, odjel za traumatologiju i plasti¢no
rekonstrukcijsku kirurgiju, Klinika za dje¢je bolesti Zagreb
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KIRURSKO LIJECENJE DEKUBITALNIH ULKUSA KOD DJECE
Rok Kralj, dr. med*?

2 Klinika za djecju kirurgiju, Zavod za traumatizam dje¢je dobi, odjel za traumatologiju i plasti¢no
rekonstrukcijsku kirurgiju, Klinika za dje¢je bolesti Zagreb

INDIKACIJE

- dekubitalni ulkusi treceg i cetvrtog stupnja

- dekubitalni ulkusi refrakterni na konzervativno lije¢enje

S obzirom na odsutnost
komorbiditeta te visi bioloski
potencijal za cijeljenje, djeca

su dobri kandidati za
rekonstrukcije s

LOKALNIM NASUMICNIM
REZNJEVIMA KOZE
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Rad s palijativnim korisnicima i ¢lanovima njihove obitelji za pomagace
Cesto znaci nosenje s brojnim emocionalnim stanjima u kojima se najcesce isprepli¢u
osjecaji tuge, ljutnje, nemoci i bespomocnosti. S druge strane, rad s ovom populacijom
nosi i osjecaj zadovoljstva, ispunjenosti i svrsishodnosti zbog mogu¢nosti da vlastita
znanja i kapacitete dijelimo s onima koji su u najvecoj potrebi.

Komunikacija u palijativnoj medicini izrazito je tezak i zahtjevan proces te mozemo
re¢i kako bez dobre komunikacije nema ni dobre palijativne medicine. Jedna od
najvaznijih vjestina u komunikaciji u palijativnoj skrbi znati je cuti i slusati - na taj
nacin korisnicima dajemo do znanja da samo doista zainteresirani za ono $to nam
govore, 5to nas pitaju ili osje¢aju. Bez obzira na nasu struku, rad s palijativnim
korisnicima zahtijeva i pruzanje emocionalne podrske kao vazan oblik komunikacije.
Pruzanje emocionalne podrske omogucava izrazavanje vlastitih osjecaja, pri ¢emu
povecavamo korisnikov dozivljaj vlastite vrijednosti, smanjujemo osjecaj otudenosti i
tjeskobe, ispravljaju se pogresna vjerovanja, predrasude i neznanje, smanjuje se stanje
izoliranosti, bespomoc¢nosti i zanemarenosti.

S obzirom na razlicite i brojne faktore koji mogu utjecati na uspjesnost pomoci
palijativnom korisniku, ovdje ¢e se navesti neki preduvjeti za kvalitetniju komunikaciju
koji bi pomagacima mogli olak3ati odlazak korisnicima, a njima pruziti olakSanje te
. osjecaj da im se pristupa s dostojanstvom, postovanjem i da ih prihvacamo.
PSIHOLOSKE SMJERNICE U RADU S PALIJATIVNIM KORISNICIMA
Sara Luli¢ Kujundzi¢, mag. psych.? - Poznavati dobne i socijalne norme (djeca, mladi, starije osobe).
Mateja Dodig, mgg.psyeh:= Prilagoditi jezi¢no izrazavanje razini razumijevanja i obrazovanja sugovornika
(nasi korisnici i ¢lanovi njihove obitelji ¢esto su osobe razlic¢ite dobi, iz razli¢itih
sredina, stupnja obrazovanja te se u komunikaciji ¢esto dogada da nas korisnici
ne razumiju zbog koristenja stru¢ne ili slozene terminologije - koristenjem jezika
koji nasi korisnici razumiju smanjujemo mogucnost da ih zbunjujemo, stvaramo
neugodu i osjecaj nekompetentnosti).
Iskrenost i dosljednost u ponasanju - nasom predvidljivosti razvijamo odnos
povjerenja s korisnicima.
Koristiti neverbalnu komunikaciju: umiruju¢i dodir i izraz lica, kontakt ocima
(u neverbalnoj komunikaciji korisnik razumije kad je pomagac¢ prema njemu
emocionalno topao, iskren i empatican).
Koristenje tehnika aktivnog slusanja - parafraziranje, sazimanje i reflektiranje
osjecaja.
Prilagodavanje individualnim karakteristikama i osobinama korisnika - senzorne
sposobnosti - sluh, vid, motorika (zbog zdravstvenog stanja korisnika treba
prilagoditi nac¢in komuniciranja), poticati samopostovanje, samokontrolu,
odgovornost i moguc¢nost donosenja odluka uzimajuc¢i u obzir prijasnja zZivotna
iskustva korisnika i nac¢in nosenja s istima.
Psihosocijalne potrebe - ne pretpostavljati i zakljucivati na temelju vlastitog
razmisljanja i osjecaja o situaciji - €uti i vidjeti kako je to iz perspektive samog korisnika
i $to je njemu potrebno.

13 Zavod za djecju onkologiju i hematologiju “Dr. Mladen Cepuli¢”, Klinika za dje¢je bolesti Zagreb
1 Zavod za djecju onkologiju i hematologiju “Dr. Mladen Cepuli¢”, Klinika za djecje bolesti Zagreb
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Rad s palijativnim korisnicima sa sobom nosi i mnoge dodatne izazove. Jedan od njih
svakako je izlozenost vecoj razini stresa od one uobicajene svakodnevne. Postaje sve
teze odvajati poslovni Zivot od privatnog te pronalaziti vrijeme za sebe i aktivnosti
koje nam predstavljaju ugodu.

Dugotrajna i kroni¢na izlozenost stresu na poslu, moze dovesti do nastanka burnouta,
odnosno sindroma sagorijevanja na poslu. Burnout je prije svega odgodena reakcija
na izlozenost dugotrajnom stresu koji proizlazi iz velike koli¢ine radnih obveza
uz manjak odgovarajuc¢ih resursa te socijalne podrske. Karakteriziraju ga znakovi
poput preplavljuju¢eg umora i iscrpljenosti, osje¢aj smanjenog postignuca i cinizma
te udaljenosti od posla. Osjecaj razapetosti na tisucu strana, nedostatak energije i
motivacije za izvrsenje svih dnevnih radnih zadataka i noSenje s buduc¢im izazovima s
kojima bi se mogli susresti, neke su od naznaka iscrpljenosti. Svjesni izazova s kojima
se susrecu, osobe koje pate od ovog sindroma pocinju na poslovne obveze gledati
cini¢no, zanemarujuc¢i odredene aspekte posla kojima su prije pridavali daleko vise
paznje. S vremenom sve vecu vaznost pocinju stavljati na zastitu samoga sebe te
pocinju ulagati minimalnu koli¢inu truda u izvrsenje radnih zadataka, $to dovodi i do
manje kvalitete obavljenih radnih zadataka. Samim time pocinju svoj radni ucinak
ocjenjivati nezadovoljavajuc¢im i neprihvatljivim te propitivati koji je pravi smisao
posla koji obavljaju i jesu li odabrali odgovaraju¢e zanimanje za sebe. Dugotrajnije
promisljanje o navedenom moze dovesti do nastanka narusene slike o sebi, smanjenog
samopostovanja i osjec¢aja samoucinkovitosti.

Sindrom sagorijevanja nekada nije posve jednostavno prepoznati, osobe koje su
se susrele s burnoutom naglasavaju kako su prvotne simptome i faze u potpunosti
zanemarivali, pripisuju¢i navedeno samo nekoj “izazovnijoj zivotnoj fazi” ili se tjesili
¢injenicom da ¢e uskoro poceti vise paziti na sebe i redovitije odmarati, 5to zapravo
nikada nisu realizirali.

Kako bi nam pomogli na vrijeme prepoznati znakove i omogucili prevenirati vece
posljedice, psiholozi opisuju ¢ak 12 faza sagorijevanja na poslu:

1. Sve zapocinje izrazenom potrebom za dokazivanjem na radnom mjestu, tezimo
izvrSavanju radnih zadataka sukladno postavljenim vlastitim kriterijima, koji
ponekad znaju premasivati realne moguc¢nosti koje posjedujemo.

2. Kako bismo ispunili navedenu potrebu pocinjemo ulagati sve veci trud i vrijeme,
provoditi vise vremena na poslu te se sve teze distanciramo od posla.

3. Takvim intenzivnim radom osobe pocinju sve viSe zanemarivati svoje osnovne
fizioloSke i psiholoske potrebe. Jedu na brzinu s nogu, ne spavaju dovoljno te ne
pronalaze vrijeme za odmor.

4. U ovoj fazi osobe ¢esto nemaju uvid u razvoj sagorijevanja, ne prepoznaju da su
sami odgovorni za intenzivniji nacin rada te okrivljuju druge osobe iz svoje okoline,
poput svojih nadredenih ili radnih kolega ili jednostavno krive same zahtjeve
radnog mjesta.

5. Osoba pocinje svoje cjelokupne Zivotne vrijednosti mijenjati i sve ve¢u vaznost

pridavati poslu i u konacnici svoju vrijednost kao osobe tumaciti kroz postignuce
uizvrsenju radnih zadataka. Isto tako, ne pronalazi vrijeme za aktivnosti koje nisu
povezane s poslom.

6. U ovoj fazi osobe postaju sve svjesnije izazova s kojima se susrecu, ali iste te
teSkoc¢e negiraju i ne vide potencijalnu ozbiljnost situacije u kojoj se nalaze.

7. Pod sve ve¢im pritiskom umora pocinju se povlaciti od okoline, izbjegavaju veca
druzenja i provode sve viSe vremena u samoci.

8. Osim socijalnog povlacenja, okolina moze poceti uocavati i razlicite ponasajne
promjene poput razdrazljivosti i agresivnih ispada.

9. Jedan od neugodnijih simptoma s kojima se u ovoj fazi osoba moze susresti osjecaj
je manjka kontrole nad svojim Zivotom, odnosno na sebe pocinju gledati kao na
vanjskog promatraca zbivanja oko sebe i opcenito imaju osjecaj distanciranosti od
vlastitog Zivota.

10. Uovojfaziosobeizvjestavaju o snizenom raspolozenju, potpunom gubitku interesa
za aktivnosti koje su im prethodno predstavljale ugodu, osje¢aju beznadnosti i
bezvoljnosti.

11. Pretposljednju fazu karakterizira psihicka i fizicka iscrpljenost, odnosno osobe
osjec¢aju kao da su dosle do samih rezervnih zaliha svojih baterija i da bi se uskoro
mogle urusiti.

12. Nastupa sagorijevanje.

Sto moze biti od pomoéi?

Postavite jasna pravila kojima ¢ete ograniciti svoj rad. Jasno komunicirajte osobama
s kojima ste u doticaju od kada do kada ste dostupni. Nakon isteka tog vremena,
iskljucite obavijesti povezane s poslom te ne odgovarajte na pozive i poruke do
pocetka novog radnog dana. Tijekom radnog dana pokusajte namjestiti obavijesti za
pauze i redovite obroke kako ne biste zanemarili svoje osnovne fizioloske potrebe. Isto
tako, pokusajte se pridrzavati redovnog vremena ustajanja i odlazenja na spavanje,
prikupljati dovoljnu koli¢inu sna te se uravnotezeno hraniti.

U ostatku dana, nakon zavrsenih radnih obaveza, pokusajte osigurati vrijeme za sebe.
Odvojite za pocetak dvadesetak minuta za aktivnosti u kojima uzivate i koje nisu ni na
koji nacin povezane s vasim radnim obavezama. Za pocetak to moze biti nesto posve
jednostavno, sjesti u svoj najdrazi naslonjac i popiti Salicu toplog napitka, pustiti si
pjesmu ili uzeti dvije do tri minute i jednostavno disati. Nadalje to mogu biti odlasci
u Setnju prirodom, provodenje vremena sa ¢lanovima obitelji ili sudjelovanje u nekim
kreativnim ili sportskim aktivnostima.

Nekada kada se suocavamo s odredenim izazovima, mozemo se lako izgubiti u svojim
mislima i brigama, stoga ne bi bilo loSe zapisati neke od tih briga na komad papira.
Mozete zapisati svoje Zivotne i poslovne vrijednosti koje vam mogu biti koristan
podsjetnik na to $to vam je vazno u Zzivotu i koliku koli¢inu truda i vremena Zelite
ulagati u svoje radne obveze. Pomocu tih vrijednosti mozete i postaviti ciljeve koje
zelite ispuniti, promisliti gdje se vidite u narednih godinu dana ili dvije. Koje bi vam
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edukacije mogle biti korisne, koju biste opremu voljeli imati na radnom mjestu ili
postoji li jos neki oblik pomoci i podrske koji bi vam netko mogao pruziti da se lakse
nosite s izazovima na poslu. | ne zaboravite da se i osobe iz vase okoline mogu nositi
s istim ili slicnim brigama i izazovima, nekada samo dijeljenje tih briga moze imati
terapeutski utjecaj, stoga sjetite se medusobno si pruziti pokoju toplu rijec.

STO MOGU CINITI
DA SE BRINEM ZA SEBE

prepo‘zn’a\-/anje zauzimanje
RRECad kvalitetan san za sebe

fizicka aktivnost

podrska
— odmor
strpljenje
duboko disanje povezivanje
s drugima
zdrava prehrana
trazenje pomoc¢i
njeznost realna ocekivanja

vrijeme za sebe

prepoznavanje vlastitih granica

VOLONTERI U PALIJATIVNOJ SKRBI

Mirela Stani¢-Popovi¢, univ. spec. oec., Udruga Krijesnica®®

15 Krijesnica - udruga za pomoc djeci i obiteljima suo¢enim s malignim bolestima



Doprinos udruga i volontera u pruzanju palijativne skrbi pacijentima te podrske
njihovim obiteljima

Kada se u kontekstu pedijatrijske palijativne skrbi razmislja o potencijalnim
doprinosima udruga i organiziranih volontera u zdravstvenom sustavu, vazno
je razmotriti zeljeni komplementarni pristup koji bi obuhvatio razli¢ite aspekte
zdravstvene skrbi i podrske te rezultirao sinergijskim u¢inkom koju donosi uklju¢enost
Sire zajednice. Nikada ne smijemo smetnuti s uma da su kod djece u potrebi za

volontera na nacin da je organizator volontiranja za zdravstvenu ustanovu - udruga.
Kako bi zaposlenici udruga te volonteri mogli pruziti svoj potpuni i kvalitetan doprinos
pruzanju palijatvne skrbi, nuzno je provoditi promisljene i sustavno razradene korake
pri njihovim ukljucivanju u rad zdravstvenih ustanova, od njihovog animiranja i
motiviranja, selekcije, edukacije, supervizije, ukljucivanja i vodenja. Razumljivo je
da se najbolji ishodi svih navedenih koraka opet postizu u kvalitetnom partnerstvu
izmedu zdravstvene ustanove i udruge.

Inovativni pristupi pruzanju podrske roditeljima djece u palijativnoj skrbi trebali bi
omoguciti sveobuhvatne koSarice pomoci koje su prilagodene posebnim potrebama
svake obitelji, pruzaju¢iimne samo prakti¢neinformacije ve¢iemocionalnuipsiholosku
podrsku. Nadalje, integracija moguc¢nosti za odmor od skrbi i zajednicke aktivnosti
mogla bi roditeljima ponuditi prijeko potrebne prilike za opustanje i zblizavanje $to
bi pridonijelo cjelovitijem utjecaju podrske. Jedna od moguc¢nosti ukljucuje stvaranje
mreze obucenih volontera specijaliziranih za pruzanje emocionalne i socijalne
podrske pacijentima koji primaju palijativnu skrb te ¢lanovima njihove uze obitelji.
Ti bi volonteri trebali imati specijaliziranu obuku, koja bi ukljucivala komunikacijske
vjestine, aktivno slusanje i empatiju, $to bi im bili nuzni alati koji bi im omogucili da
budu dobro drustvo, da sudjeluju u otvorenim razgovorima i pruze holisticku podriku
pacijentima i njihovim obiteljima. Ovaj pristup ne samo da utjece na poboljsanje
kvalitete Zivota pacijenata i njihovih obitelji, ve¢ on i ublazava dio emocionalnog
tereta zdravstvenih radnika, dopustajuci im da se usredotoce na medicinsku skrb.

Upravo na tom tragu, udruga Krijesnica je u sklopu projekta Zdravstveni opservatorij,
koristec¢i participativnhu metodologiju koordinirala je izradu Smjernica za razvoj
pedijatrijske palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj koji ukljuCuje sljedece ciljeve,
mjere i aktivnosti:

Specific¢ni cilj 1. Unaprijediti sustav upravljanja razvojem pedijatrijske palijativne skrbi
Predlozene mjere ukljucuju definiranje planskog i operativnhog okvira za razvoj

pedijatrijske palijativne skrbi te uspostavu sustava pracenja razvoja pedijatrijske
palijativne skrbi. Kao prvi korak za njihovu realizaciju, nuzno je mapirati resurse u

zdravstvenim, socijalnim i obrazovnim ustanovama, na regionalnim i nacionalnim
razinama te napraviti pregled gdje se $to preklapa, a gdje $to nedostaje na razini
pojedine ustanove odnosno jedinice lokalne (regionalne) samouprave.

Specifi¢ni cilj 2. Ojacati stru¢na znanja i informiranost zajednice o svim aspektima
pedijatrijske palijativne skrbi

U sklopu predlozenih mjera za jacanje kapaciteta i podrske za pruzanje skrbi u
zajednici navedene su aktivnosti koje bi rezultirale definiranjem mreze za pruzanje
pedijatrijske palijativne skrbi, jacanjem kapaciteta udruga za zagovaranje razvoja
pedijatrijske palijativne skrbi te uklju¢ivanjem udruga, volontera i ¢lanova obitelji u
proces izrade i pracenja akcijskog plana za provedbu pedijatrijske palijativne skrbi.

Specifi¢ni cilj 3. Unaprijediti upravljanje resursima potrebnima za razvoj pedijatrijske
palijativne skrbi

U sklopu predlozenih mjera koje se odnose na podizanje standarda u odnosu na
broj stru¢njaka, institucionalne uvjete i vrste timova za pedijatrijsku palijativnu skrb
u zdravstvenoj zastiti, predlozena je nadogradnja sustava pedijatrijske palijativne
skrbi u domu djeteta. Za nju je nuzna organizirana koordinacija skrbi za svako dijete
i njegovu obitelj te je upravo na temelju prethodno mapiranih resursa potrebno
definirati nacin ukljucivanja pedijatara u rad mobilnih timova, potreban broj mobilnih
timova, modalitete telefonske dostupnosti, parametre putovanja timova i sl.

Dalje, na svim lokalnim razinama potrebno je uspostaviti mobilne palijativne timove
s posebnom edukacijom iz pedijatrijske palijativne skrbi i u koje bi bio ukljucen
specijalist pedijatar (koji skrbi za dijete do 7 godina) ili specijalist op¢e/obiteljske
medicine (skrbi za sve dobne skupine) ili doktor medicine zaposlen u primarnoj
zdravstvenoj zastiti (skrbi za djecu od dobi 4 godine) Svi mobilni palijativni timovi u
svom sastavu uz lije¢nika/cu, medicinsku sestru/tehni¢ara imaju socijalnog radnika/
cu, psihologa/inju i/ili dje¢jeg psihoterapeuta, duhovnika, ¢lana udruge ili volontera.

Kako bi se maksimalno koristili raspolozivi resursi te izbjegli Sumovi u komunikaciji,
nuzno je definiranje uloga i koordinacija medu dionicima u pruzanju pedijatrijske
palijativne skrbi,stoje moguce posti¢iizradom Protokola o koordinacijiizmedu razlicitih
strucnjaka i pruzatelja skrbi u procesu pruzanja pedijatrijske palijativne skrbi koji ¢e
naglasavatiindividualizirani pristup svakom djetetu i obitelji te Protokola o postupanju
u pruzanju pedijatrijske palijativne skrbi koji daje jasnu uputu svim dionicima o nacinu,
vremenu i mjestu pruzanja skrbi svih dionika. Protokol o postupanju sadrzavao bi
jasne korake komunikacije izmedu svih razina pedijatrijske palijativne skrbi u sustavu
zdravstva - primarne zdravstvene zastite, mobilnih timova, dnevne bolnice, bolnice po
mjestu stanovanja, tercijarne ustanove, udruge. On predvida i utvrdene komunikacijske
modele (tko, gdje, kada) priopc¢ava informaciju/e o pedijatrijskoj palijativnoj skrbi,
osobito o nemoguc¢nosti daljnjeg aktivnog lijecenja. Edukacijom i senzibilizacijom
je nuzno promovirati vaznost koordinatora i koordinacije u pedijatrijskoj palijativnoj
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skrbi te odrediti jasne procese i odluke tranzicije djeteta u potrebi za pedijatrijskom
palijativnom skrbi u skrb za odrasle osobe.

Kako bi se ovaj cilj mogao ostvariti, dodatno je predlozena i mjera unaprjedenja
uvjeta za pruzanje izvaninstitucionalne skrbi, koja ukljucuje jacanje civilnog sektora,
volontera i obitelji kao resursa u pruzanju pedijatrijske palijativne skrbi. U sklopu
navedene mjere predlozene su upravo aktivnosti prepoznavanja volontiranja kao
kontinuiranog resursa u pruzanju usluga za $to je nuzan preduvjet definirati i javno
promovirati volonterske pozicije (aktivnosti volontera) u pedijatrijskoj palijativnoj
skrbi (ukljucujuci pozicije pri ustanovi i u domu djeteta i obitelji) te educirati ustanove
i njihove predstavnike o ulozi i mogu¢nostima volontera u pedijatrijskoj palijativnoj
skrbi.

Dodatno, predlozene su i aktivnosti prepoznavanja roditelja i drugih ¢lanova obitelj
(braca i sestre, bake i djedovi) kao znacajnih dionika u procesu pedijatrijske palijativne
skrbi te je naglasena nuznost osiguranja socio-ekonomske podrske za roditelje i
obitelj djece u pedijatrijskoj palijativnoj skrbi (osigurana kontinuirana psiho-socijalna
podrska za dijete i obitelj, ukljuCujuci i zalovanje tijekom svog potrebnog perioda,
reguliran status roditelja njegovatelja, kreirano rjesenje oko uzimanja bolovanja
roditelja njegovatelja, koji u teoriji postoji, no u praksi je to teSko izvedivo jer sustav
nudi samo rjeSenje smjestanja djeteta u ustanovu, kreirane preporuke za poslodavce
roditelja /skrbnika koji su u radnom odnosu, a koji imaju potrebu za pedijatrijskom
palijativnom skrbi.

Zaklju¢no, suradnja izmedu zdravstvenog sustava, nevladinih organizacija, volontera
i lokalnih zajednica nuzna je poluga u uspostavi palijativne skrbi u zajednici.
Osnazivanjem zajednica da budu aktivno uklju¢ene u palijativhu skrb, ne samo da se
poboljSava pristup skrbi, ve¢ i potice osjec¢aj podrske unutar zajednice. A s njom dolazi
i bolje razumijevanje palijativne skrbi, te svakog dionika koji se u tom zahtjevhom
razdoblju ukljucuje u pruzanje podrske onima kojima je najpotrebnija.

Mirela Stani¢-Popovi¢, EMBA
IzvrSna direktorica udruge Krijesnica

POPIS MOBILNIH PALIJATIVNIH TIMOVA

Natasa Dumbovi¢, mag med. techn, Dom zdravlja Varazdinske zupanije'®

1 Dom zdravlja Varazdinske zupanije
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KRIJESNICA

Udruga za pomoc¢ djeci i obiteljima
suocenim s malignim bolestima

Veljata 2024.



