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Sazetak

Suvremena palijativna skrb je multidisciplinarni pristup nadzora terminalne
faze bolesti ili procesa umiranja, a osnovna je znacajka kontrola simptoma i pot-
pora u metodama lijecenja. Opisuju se principi i svrha palijativne skrbi u djece,
nacin provodenja zdravstvene njege u bolnickim ustanovama, domu i ustano-
vama za provodenje hospicija. Nadalje, opisuju se rezultati studije radne grupe
za maligne bolesti / Pedijatrijskih onkoloskih sestara Ujedinjenog Kraljevstva,
kojoj je svrha bila istraZivanje simptoma kod djece u terminalnoj fazi bolesti s
uznapredovalom malignom bole$¢u te gradacija simptoma koji su najvazniji za
uspjesno lijecenje. Studija je ujedno i poticaj za daljnja istraZivanja u palijativnoj
skrbi. Opisuju se i sestrinski planovi zdravstvene njege za dijete u terminalnoj
fazi.
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Abstract

Modern palliative care is a multidisciplinary approach to control the terminal
phase of illness or dying process, and its main feature is to control symptoms
and palliative methods of care in the treatment methods. We described the
principles and purposes of palliative care in children, the manner of implemen-
tation of health care in hospitals, home care and residential hospice implemen-
tation. Furthermore, we describe the results of a study of the Working group
of malignant diseases / Pediatric Oncology Nurses United Kingdom. The main
purpose of the study was to describe the symptoms in children terminally which
are terminally ill with advanced malignant disease, and the gradation of symp-
toms that are most important for successful treatment. The study was also the
impetus for further research in palliative care. They are described and nursing
health care plan for the child in the terminal phase.
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Uvod/Introduction

Kad se dijete i obitelj suoce s produzenim lije¢enjem mali-
gne bolesti te se ista nalazi u terminalnoj fazi, zdravstveni
djelatnici moraju osigurati najbolju mogucu njegu te omo-
guditi fizicku, psiholosku i emocionalnu potporu djetetu i
¢lanovima obitelji tijekom neizvjesnog tijeka lije¢enja bo-
lesti te u trenutcima zavrsetka lijecenja. Kad je smrt nagla
i neocekivana, medicinske sestre/tehnicari [MS/MT] suo-
Cavaju se s tugom ¢lanova obitelji te osiguravaju uporabu
metoda potpore. Dijete kojem je dijagnosticirana zivotno
ugrozavajuca bolest ili koje pati od ozbiljno ugrozavaju-
¢ih trauma, treba lije¢nicku dijagnozu i intervenciju, ali i
sestrinsku procjenu i brigu, katkad za kratko vrijeme, kat-
kad za dulji period. Kada ne postoji moguénost izljecenja te
metode lije¢enja uzrokuju bol kod djeteta, roditelji trebaju
informacije o provodenju metoda zdravstvene njege kako
bi mogli odluciti na koji ¢e nacin dijete biti njegovano u bu-
duc¢nosti[1, 2.

Osnove palijativne zdravstvene njege /
Fundamentals of palliative healthcare

Palijativna njega multidisciplinarni je pristup nadzora ter-
minalne faze bolesti i/ili procesa umiranja. Svjetska zdrav-
stvena organizacija [SZO; engl WHO] definira palijativhu
njegu kao ,aktivnu njegu o pacijentu cija bolest ne odgo-
vara na lijecenje. Cilj je palijativhe njege posti¢i najbolju
mogucu kvalitetu Zivota za pacijenta i njegovu obitelj, kon-
trolu boli i ostalih simptoma, psiholosku, socijalnu i duhov-
nu brigu”.

Uporaba intervencije palijativne njege omogucava nadzor
nad stupnjem boli i ostalim simptomima. Briga se posve-
Cuje suocavanju djeteta i ¢lanova obitelji sa smrcu i umira-
njem osiguravanjem najveceg moguceg stupnja kvalitete
zivota koje je djetetu preostalo [3].

Uporabom metoda palijativne zdravstvene njege zdrav-
stveni djelatnici vode brigu o djetetu i ¢lanovima obitelji.
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Smrt djeteta veoma je stresan dogadaj za ¢lanove obitelj,
jer je izvan prirodnog toka. Djeca predstavljaju zdravlje i
nadu, te njihova smrt dovodi u pitanje osnove Zivota, stoga
multidisciplinarni tim [ socijalni radnici, MS/MT, njegovate-
ljice, lijecnici, svecenici] zajednicki pomazu ¢lanovima obi-
telji, provodedi metode palijativne zdravstvene skrbi. Cilj je
palijativne zdravstvene njege osiguranje terapeutske okoli-
ne uz poboljsanje stupnja komunikacije. Edukacija i potpo-
ra ¢lanovima obitelji omogucava bolji stupanj komunikaci-
jel2,41.

Izbor okruzenja lijecenja za djecu u
terminalnoj fazi bolesti / Selecting the
environment of treatment for children with
terminal illnesses

S obzirom na izbor vrste zdravstvene ustanove za provode-
nja metoda zdravstvene njege djeteta i ¢lanova obitelji, da-
nas su u uporabi tri vrste, i to:

Ad 1] bolnicke ustanove: Ako je djetetova bolest ili nje-
govo stanje nestabilno te provodenje lijecenja u ku¢nom
rezimu lije¢enja nije moguca ili se obitelj ne osjeca ugod-
no u pruzanju zdravstvene njege kod kuce, ¢lanovi obitelji
mogu izabrati da se o djetetu brinu u bolni¢koj ustanovi.
Clanove obitelji potrebno je educirati da donesu 3to vise
osobnih stvari djeteta (iz njegova doma). Nadalje, treba po-
stojati koordinirani plan zdravstvene njege za dijete i ¢lano-
ve obitelj.

Ad 2] ku¢ni rezim lijecenja: Neki ¢lanovi obitelji odvedu
dijete kudi te angaziraju agencije za provodenje ku¢nog re-
zima lije¢enja. Uobicajeno ova usluga zahtjeva periodicke
posjete MS/MT da bi davali propisane lijekove ili osigurali
opremu, lijekove ili nabavu. Lije¢nik primarne zdravstvene
zastite upravlja njegom djeteta. Ku¢na njega najcesce je
opcija koju izabiru lijecnici i obitelj tradicionalnog videnja
lijeCenja te ako je preostalo djetetovo vrijeme Zivota dulje
od Sest mjeseci. Danas, sve vedi broj hospicija svoje usluge
bazira na prisutnosti terminalne bolesti, a ne na vremenu
predvidenog trajanja zivota koje je dulje od $est mjeseci.

Ad 3] hospicij: Roditeljima treba ponuditi i mogucnost
brige za dijete u ku¢nom rezimu lije¢enja uz pomo¢ hospi-
cijskih organizacija. Hospicij je organizacija za provodenje
metoda zdravstvene njege koja je specijalizirana za brigu
o umirucim pacijentima kombinirajuci hospicijsku filozofiju
s principima palijativne njege. Hospicijska filozofija smatra
umiranje prirodnim procesom te briga o umiru¢em paci-
jentu ukljucuje upravljanje fizickim, psiholoskim, socijalnim
i duhovnim potrebama pacijenta i obitelji. Brigu provodi
multidisciplinarna grupa zdravstvenih, ali i nezdravstvenih
djelatnika u pacijentovu domu i/ili hospiciju. Hospicijska
zdravstvena njega za djecu u uporabu je uvedena 1970-ih.
Za uspijeh hospicijske njege bitna je suradnja djetetova pri-
marnog zdravstvenog tima i hospicijskog tima. Razlike iz-
medu provodenja zdravstvene njege u hospiciju i bolnickoj
ustanovi sljedece su: primarnu njegu obavljaju ¢lanovi obi-
telji, a podupiru ih profesionalni i volonterski timovi; prio-
ritet njege je ugodnost; uzima se u obzir djetetova fizicka,
psiholoska, socijalna i duhovna potreba; primarna su briga
kontrola boli i simptoma; ne radi se nista $to bi produzilo

zivot; potrebe ¢lanova obitelji jednako su vazne kao i paci-
jenta; briga se nastavlja i poslje smrti djeteta te moze trajati
i do godinu danai vise. Cilj je hospicijske zdravstvene njege
da dijete Zivi pun zivot bez boli, da ima izbor i integritet u
okolini sli¢noj obiteljskom okruzenju te uz potporu ¢lanova
obitelji. Usluga uklju¢uje posjete MS/MT te posjete socijal-
nog radnika, svecenika i lije¢nika. Svu potrebnu opremu i
lijekove osigurava hospicijska organizacija.

Kod djece najcesce se zdravstvena njega provodi u kuénom
rezimu, a to donosi mnoge pogodnosti. Umiru¢a djeca ima-
ju mogu¢nost da budu sa svojim roditeljima, a to donosi
osjecaj sigurnosti. Prilagodba roditelja je bolja te je bolji
utjecaj na brak, vjerska uvjerenja i na videnja smisla zivo-
ta i smrti. Ako je odabrana hospicijska zdravstvena njega,
dijete moze, a ne mora umrijeti u kudi. Razlozi su sljededi:
roditelji Zele da dijete ne umre u kudi, iscrpljenost ¢lanova
obitelji [1, 2, 5, 6].

Simptomi u djece / mladih ljudi s malignom bole3¢u / Studi-
ja pedijatrijsko-onkoloskih sestara Ujedinjenog Kraljevstva

Symptoms in children / young people with malignant dise-
ase / Study of pediatric oncology nurses - United Kingdom

Opce napomene

Svrha je ove studije bila istraziti simptome kod djece/mla-
dih ljudi s uznapredovalom malignom bolescu te utvrdiva-
nje simptoma koji usporavaju tijek lije¢enja.Ova multicen-
tricna studija ukljucila je 22 zdravstvene ustanove specijali-
zirane za lijecenje bolesnika s malignim bolestima. Podatke
su prikupile MS/NT specijalizirane za pedijatrijsku onkolo-
giju te se upitnik odnosio na djecu/mlade ljude u starosnoj
dobi od 0 do 20 godina. Podaci su dobiveni putem dvaju
upitnika. Prvim su skupljeni demografski detalji, a drugim
podaci o pojavi opazenih ucinaka provodenja metoda
zdravstvene njege i simptoma. U 20 ustanova ukljuceno je
185 djece/mladih ljudi starosne dobi od 4 mjeseca do 19
godina, koji su primili palijativhu njegu u prosje¢nom vre-
menskom trajanju od 34 dana [0-354 dana]. Podaci su anali-
zirani kod 164 djece/mladih ljudi koji su umrli tijekom studi-
je. Otkad su primljeni na palijativhu njegu do smrti znatno
je porastao broj prijavljenih simptoma i osjecaja boli [70,6%
- 91,5%]. Simptomi su ukljucivali i rijetke simptome kod dje-
ce [anoreksija, gubitak tjelesne tezine te slabost]. Bitne su
razlike izmedu simptoma povezanih s tumorima sredisnjeg
zivéanog sustava te ostalih vrsta. Bol koja nije glavobolja
pojavljivala se vise kod djece sa solidnim tumorima [98,4%]
nego kod ostalih [87%].

Ova je studija dokument ucestalosti simptoma te razlici-
tih iskustava kod djece s razli¢itim grupama malignih bo-
lesti. Rezultati studije utvrduju da se uporabom sredstava
za kontrolu boli ista moZe uspjesno lijeciti kod djece. Ostali
simptomi su cesto ostajali neizlijeceni. Studija isti¢e potre-
bu za daljnjim istrazivanjem uporabe novih metoda zdrav-
stvene njege u svrhu kontrole simptoma te njihov utjecaj
na stupanj kvalitete Zivota djece koja umiru od maligne bo-
lesti.

Prognoza kod djece/ mladih ljudi s malignom bole$¢u kon-
tinuirano se poboljsava, te 70% bolesnika moZe ocekivati
da ¢e biti trajno izlije¢eno. Nazalost, to znaci da 30% djece
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umire. Zakljucuje se kako je vazno osigurati ucinkovitu pali-
jativnu skrb za djecu i ¢lanove obitelji.

Palijativna medicina kod djece / mladih ljudi nova je disci-
plina, te do danas nije proveden znatniji broj istrazivanja.
Stoga se prakti¢na uporaba metoda palijativhe njege te-
melji na klini¢kom iskustvu te adaptacijom postupaka koji
su u uporabi u odrasloj populaciji. Opisuju se i specifi¢cnosti.
Djeca razvijaju razli¢e vrste tumora nego odrasli te imaju
vedi broj razvojnih stadija, od rodenja do adolescencije. Ovi
¢imbenici utjecu na tijek lijecenja, i to od fizioloskog, farma-
koloskog do psiholoskog. Nove su studije iznimno vazne jer
njihovi rezultati omogucuju provodenje zdravstvene njege
iz podrucja palijativne skrbi temeljene na znanstvenim do-
kazima.

Nadzor simptoma glavni je ¢imbenik palijativne zdravstve-
ne njege kod djece/mladih ljudi koji umiru od karcinoma.
Osnovni nedostatak uporabe odgovarajucih metoda palija-
tivne zdravstvene njege u djece je nedostatak podataka o
incidenciji malignih bolesti u djecjoj populaciji.

U Velikoj Britaniji UKCCSG je grupacija koja koordinira pedi-
jatrijsku onkologiju te se vecina djece s karcinomom lijeci u
jednom od 22 centra. 1994. godine Paliative Care Working
Group [PWG] formiran je izmedu UKCCSG, te Foruma sesta-
ra pedijatrijske onkologije. Ova grupa ukljucuje specijaliste
onkologe, radiologe, specijaliste onkoloskog sestrinstva,
palijativne medicine i sestrinstva, farmakologije te socijal-
nog rada. PGW je razvio ovo istrazivanje u Velikoj Britaniji
s ciliem informiranja o simptomima koje pacijenti s progre-
sivnim bolestima razvijaju tijekom njihove terminalne bo-
lesti.

Nadamo se da ¢e istaknuti problemi ove studije biti poticaj
za sljededca istrazivanja.

Metode/Methods

U UKCCSG studiju ukljucene su 22 zdravstvene ustanove.
Provodenje istrazivanja trajalo je Sest mjeseci; uporabljena
sudva originalno izradena upitnika. Potrebne uklju¢ne kri-
terije prikupila je specijalizirana pedijatrijska onkoloska MS/
MT. Podaci djece koja su preZivjela do kraja studije isklju-
ceni su.

Na pocetku studije odgovorna osoba oblikovala je kratki
upitnik koji je sadrZavao pitanja o osnovnim informacijama
i demografskim detaljima. Na pocetku studije popunjen je
i formular ,kontrola simptoma®, koji se ponavljao svaki mje-
sec do smrti djeteta. Voditelj istrazivanja zavrsavao je for-
mu kontrole simptoma na temelju reakcija koje reflektiraju
percepciju i stanje pacijenta unatrag mjesec dana. U nasto-
janju da se prikupe podatci o palijativnoj skrbi i vrstu tumo-
ra, uzet je u obzir odnos izmedu simptoma i tipa tumora.
Djeca su podijeljena na grupe: leukemija ili limfoma, tumo-
ri primarnog CNS-a ili ostali solidni odnosno ¢vrsti tumori.
Simptomi u zadnjem mjesecu Zivota usporedeni su medu
grupama.

Upitnik o simptomima sadrzavao je tri odsjecka, i to: infor-
macije o simptomima, farmakoloski pristup, metode koje
su koriStene tijekom palijativne njege. Rezultati iz zadnjeg
djela upitnika nalaze se u izdvojenom izvjestaju. Neki od

njih su opci problemi, kao $to su gubitak tezine, bol i raspo-
loZenje. Specifi¢ni problemi opisani su detaljno.

Rezultati

Od ukljucenih 185 djece iz 22 centra, njih 21 prezivjelo je
do kraja studije, te su iskljuceni iz studije. Podaci su kom-
pletirani i analizirani za ostala 164 ispitanika. Starosna dob
ispitanika bila je od 4 mjeseca do 19 godina, a uklju¢eno je
88 djecaka i 76 djevojcica. Prosjecno vrijeme postavljanja
dijagnoze iznosilo je 2 godine. Dijagnosticirani su razli¢i-
ti dje¢ji tumori i primali su palijativhu njegu u prosje¢cnom
trajanju od 34 dana. Prosje¢no vrijeme prezivljavanja bilo je
1,45 godina od dana verifikacije dijagnoze. Trideset osam
[23%)] djece/mladih ljudi umrlo je unutar jednog mjeseca
od pocetka ispitivanja. Broj djece koji je zavrsio > ili=1, 2, 3,
4, 5, ili 6 terapija bio je 164, 126, 80, 56, 35 te 24. Radi bolje
analize podaci su uzimani od pacijenata koji su ispunili 2 ili
vise vizite. Podaci o pacijentima koji su umrli unutar jednog
mjeseca od uklju¢enja u studiju, uzimani su kao podaci iz
zadnjeg mjeseca zivota.

Simptomi pri uklju¢ivanju u studiju i tijekom zadnjeg mjese-
ca zivota su usporedeni. Bol je bio naj¢esc¢i simptom [70,6%
pri ulasku te 91,5% u zadnjem mjesecu)]. Ostali simptomi
koji su se pojavili u vise od 50% pacijenata ukljucuju slabost
i gubitak teZine, anoreksiju, povracanje, te konstipaciju u
posljednjem mjesecu Zivota. 18 od 34 simptoma znatno je
prevladavalo u posljednjem mjesecu Zivota u odnosu na
dan ukljucivanja u studiju. Broj simptoma se znatno pove-
¢ao od dana ulaska u istrazivanje [prosjecna vrijednost 8]
i posljednjeg mjeseca [prosjecna vrijednost 14]. Najvazniji
simptomi za djecu/mlade ljude i ¢lanove obitelji proizlaze iz
nezadovoljavajuce uporabe metoda lijec¢enja. Pri ulasku u
istraZivanje tip tumora je uvelike utjecao na prevladavanje
9 od 34 simptoma: slabost, glavobolja, smusenost, poveca-
nje tjelesne tezine, mobilnost, govor, vid-sluh, anemija i kr-
varenje. U posljednjem mjesecu Zivota na dodatnih 5 simp-
toma je znatno utjecao tip tumora: bol, anoreksija, gutanje,
povecano izlucivanje i gréevi.

Cimbenici koji se povezuju s boli jesu: slabost, dobivanje
na teZini, anoreksija, opstipacija, glavobolja, pokretljivost,
pritisak na kozu, edem, vrudica, krvarenje te anksioznost i
depresija. Ucestalost boli u pacijenata s metastazama je
[107] znatno je veca od onih bez metastaza [57].

Studija - zavr$na opazanja

Studija opisuje da su odredeni simptomi bili neprepoznati
te da su ti simptomi najc¢esc¢e kod tumora CNS-a, odnosno
leukemije. Od 14 simptoma osam ih je bilo ¢eSc¢e kod CNS
grupe, nego kod ostalih dviju, Sto navodi na zaklju¢ak da u
toj grupi pacijentima treba posvetiti ve¢u pozornost u po-
boljsanju ranog iznalazenja simptoma. Buduca istrazivanja
u pedijatrijskoj palijativnoj medicini moraju se fokusirati
na one simptome koji se pojavljuju s velikom ucestaloscu,
a Cesto su nezabiljezeni. Kod simptoma anoreksije i gubit-
ka teZine doslo je do spoznaje novih modaliteta. Spoznaja
da je anoreksi¢na kaheksija povezana sa rakom u vezi je s
odgovorom akutne faze, kao i sa smanjenim unosom kalo-
rija, utvrduje se mogucnost uporabe novih farmakoloskih
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postupaka. Respiratorne smetnje zabiljezene su u 30-40%
djece tijekom lije¢enja. Podaci dobiveni ovom studijom
upucuju da su dispneja i nakupljanje sekreta postali najve-
¢i problem u Cetvrtine pacijenata u zadnjem mjesecu zZivo-
ta. Kontrolira dispneje u odraslih sli¢na je kao i kod brige za
djecu, iako su etioloski cimbenici razliciti. Broj simptoma na
koje je znatno utjecao tumorski tip vedi je u posljednjem
mjesecu Zivota nego na pocetku palijativne skrbi. To upu-
¢uje da je, kako bolest napreduje, sve teze odrzavati kon-
trolu simptoma.

Stupanj bolnosti znatno je manji u CNS grupi, nego u grupi
leukemija [limfomi ili solidni tumor]. Simptomi povezani s
mijelosupresijom [stanje u kojem koStana srz ne proizvodi
dovoljno krvnih stanical, kao $to su anemija i krvarenje, bili
su jednako zastupljeni kod pacijenata sa leukemijom/lim-
fomom i onih u CNS grupi. Ovi su simptomi znatno manji
u CNS grupi. Gubitak tezine i anoreksija najcesce su zastu-
pljeni u djece sa solidnim tumorima. Simptomi povezani s
neuroloskim propadanjem znatni su u CNS grupi, a ukljucu-
ju glavobolje, probleme s gutanjem, vrtoglavice, povecanu
sekreciju te probleme sa sluhom, vidom, govorom i pokret-
ljivosti.

Glavna je svrha studije bilo odredivanje incidencije i vazno-
sti.Podjela boli na ,veliki problem®”” manji problem” ili ,ni-
kakve probleme” manje je osjetljiv statisticki parametar u
odnosu na jac¢inu simptoma. Razlike u kontroliranju simp-
toma kod razlic¢itih tumorskih tipova nastaju zbog prirode
simptoma koji se razvijaju u djecjoj populaciji.

Nadalje, kod djece s CNS tumorima, bol je bila manje uobi-
¢ajena, ali su bili izraZzeni problemi s govorom, pokretljivo-
$¢u te neurolodkim deficitom. Ovo su simptomi koji ¢esto
ostaju nerijeSeni unato¢ brizi palijativhog tima. Najvjerojat-
nije je da je neprijavljivanje boli kod djece sa CNS tumorom
problem u komunikaciji zbog nadolazeée smrti. Na pocet-
ku studije, 88% djece/mladih ljudi u CNS grupi je zadrzalo
mogucnost komuniciranja, ali je taj broj pao na 39% u po-
sljednjem mjesecu zivota.

Nekoliko je potencijalnih slabosti u studiji na koje treba
obratiti pozornost. Kriteriji ukljucivanja u studiju bili su dje-
lomi¢no subjektivni, tj. ¢lanovi klinickog tima subjektivno
su ocjenjivali da dijete/mlada osoba ulazi u terminalnu fazu
bolesti. Ve je prije napravljen osvrt na ograni¢enja pojma
wvelik problem”, ,mali problem” te ,nema problema”. U ovoj
studij opisuju se vazni simptomi, ali bez odgovarajuce po-
djele.

Podaci iz ove studije fokusirani su na incidenciju simptoma
te ne opisuju kako ce oni utjecati na kvalitetu zivota. lako je
studija opisala naj¢es¢e simptome te otkrila one koji se naj-
cesce lijece, nije definirala terapeutske prioritete za buduca
istrazivanja. Trenutacno ne postoji validacija mjera kvalitete
Zivota za djecu s progresivnim malignim bolestima. Njezino
je razvijanje vazno jer ¢e omogudivati uvid u sudjelovanje
razli¢itih simptoma i poboljsati evaluaciju djelotvornosti in-
tervencija za kontrolu simptoma.

Ucinkovito upravljanje smptomima najcesce je u djece s le-
ukemijom i limfomom, a najmanje cesto u djece s CNS tu-
morom. Podaci pokazuju da se bol moze uspjesno tretirati
u vedine djece, ali da slabost, anoreksija, problemi s pokret-

ljivos¢u te neuroloski deficit ostaju ve¢inom neotkriveni.
Studija naglasava potrebu za daljnjim istrazivanjem ucinko-
vitosti terapeutske intervencije kontrole simptoma i osobi-
to znacenje koje moze imati na kvalitetu Zivota.

Plan zdravstvene njege djeteta koje je u
terminalnom stadiju maligne bolesti ili umire
[Wongs Essentials of pediatric nursing]

Sestrinska dijagnoza:

»Promjene u velicini i razvoju u/s terminalnom

bolesti i neminovnom smrcu”

Cilj 1:

« Pacijent ¢e dobiti adekvatnu potporu tijekom terminal-
ne faze

Intervencije:

«  Obhrabriti obitelj $to je vise moguce da svojom prisutno-
$¢u bude potpora djetetu

« Ohrabriti dijete da razgovara o svojim osjecajima, po-
modi obitelji da ohrabruje dijete da izrazi svoje osjecaje

« Osigurati siguran i prihvatljiv nacin da se dijete oslobodi
svoje napetosti

- Odgovoriti na pitanja Sto je moguce postenije, osigurati
pozitivan pristup pun nade

« Objasniti sve postupke, terapiju, osobito one koji ce
utjecati na njegovo psihicko stanje

«  Pomodi djetetu da uodi razliku izmedu posljedica tera-
pije i procesa bolesti (npr. alopecija, mucnina)

« Osigurati okolinu u bolnici koja dopusta potpunu samo-
kontrolu i neovisnost s obzirom na ogranicenja koje di-
jete ima zbog bolesti

Postovati potrebu djeteta za privatnoscu, bez njegova
uznemirivanja

Cilj je postignut ako:

- Dijete slobodno izrazava svoje osjecaje

+ Dijete razumije svoje simptome

Cilj 2:

- Pacijent ¢e imati najmanju mogucu ili nikakvu fizicku
neugodu

Intervencije:

- Postovati da je kontrola boli bitan dio fizikalne i emocio-
nalne brige tijekom terminalne faze

« Osigurati analgetike tijekom 24h da bi se sprijecila po-
java boli

« Ohrabiriti obitelj da ugodi djetetu (ljuljanje, mazenje..)

« Izbjegavati preveliku buku ili svjetlo koje moze iritirati
dijete

- Staviti sve uredaje unutar dohvata da bi se povecala

kontrola djeteta te smanjila potreba za pretjeranim kre-
tanjem
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« Tijekom njege biti $to njezniji
 Izbjegavati pritisak (plahte na bolnom mjestu)

Pokusati s koristenjem toplih odnosno hladnih obloga
na bolna podru¢ja (uz oprez da ne bi doslo do pucanja
koze)

« Kad god je moguce, koristiti postupke koji smanjuju ne-
ugodu (npr. neinvazivno mjerenje temperature)

« Cesto mijenjati djetetov polozaj djeteta; ako dijete to
teSko podnosi, uskladite s davanjem analgetika da bi
promjena bila $to lak3a i manje uznemirivala (prethodno
uporabiti analgetike)

Izbjegavati pritisak na kostana ili bolna podru¢ja (vode-
ni krevet) osigurati dobar polozaj tijela da bi se sprijecila
osStecenja koze

Neka soba bude dobro prozracna (otvoriti prozor, kori-
stiti mali ventilator)

« Koristiti jastuke i druga pomagala za potporu tako dadi-
jete bude u $to ugodnijem polozaju

« Upotrijebiti pelene ako je dijete inkontinentno
Pomoci djetetu do WC-a ako dijete to zatrazi
«  Smanijiti njegu na najvaznije

- Osigurati da higijenske mjere, kao $to su kupanje i pro-
mjena odjece, budu Sto ugodnije (npr. njega usne Su-
pljine, brisanje ¢ela, lagana masaza)

Cilj je postignut:
Dijete ima minimalnu ili nikakvu fizicku neugodu

Cilj 3:

« Pruzanje adekvatne emocionalne potpore u vrijeme
smrti

Intervencije:

« Osigurati da obitelj bude u blizini djeteta (npr. roditelj
mozda Zeli ljuljati dijete ili leZati pokraj njega)

« Pricati djetetu iako se ¢ini da dijete nije budno
Uvijek stajati tako da dijete moze vidjeti lica

« Pricati s djetetom normalnim glasom i izbjegavati Sapu-
tanje

 lzbjegavati razgovor o djetetu u prisutnosti djeteta da
bi se smanjila anksioznost, odnosno, strah

Postaviti dijete kad je budno tako da vidi, odnosno, bu-
de otvoreno prema drugima

Parafrazirati pitanja na da i ne odgovore kako bi se sa-
¢uvala snaga

« lzbjegavati ¢esto mjerenje vitalnih znakova koje moze
samo uznemiriti dijete

- Staviti omiljenu glazbu (moZe umiriti dijete)
Cilj je postignut ako:

« Dijete izgleda mirno i opusteno

Sestrinska dijagnoza:

Promjene u prehrani: manji unos hrane nego

$to tijelo zahtijeva, povezano s gubitkom

apetita, izgubljenim interesom za hranu

Cilj:

Pacijentova prehrana bit ¢e optimalna

Intervencije:

« Ponuditi djetetu svu hranu i tekucinu koju zahtijeva

« Osigurati male porcije i zakuske nekoliko puta na dan
« lzbjegavati pretjerano poticanje na jelo i pice

+ lIzbjegavati hranu jakih mirisa jer ona moze izazvati
mucninu

« Osigurati ugodan okoli$ za jelo

« Posluziti hranu koja zahtijeva $to manje trosenje energi-
je prilikom hranjenja (juhe, shake)

« Sporo hraniti dijete kako bi sacuvalo energiju

- Dati ntiemetik ako dijete ima nagon na mucninu i po-
vraanje

« Napravite njegu usne Supljine prije i poslije hranjenja,
namazati usne vazelinom da se sprijeci pucanje usnica
i poveca ugoda

Cilj je postignut ako:

Ako je dijete unijelo dovoljno hranjivih tvari

Sestrinska dijagnoza:

Strah/anksioznost u/s dijagnozom,
pretragama, terapijama, te prognozama
Cilj:

Pacijentu ce se smanijiti anksioznost.
Intervencije:

- Ograniciti intervencije samo na palijativne; raspravi o
potrebi za ne palijativnim lije¢enjem sa ¢lanovima obi-
telji i medicinskim djelatnicima

« Objasniti djetetu sve postupke i ostale aspekte brige te
tako smanijiti anksioznost i strah

« Biti nazocan ili osigurati da netko bude stalno s djete-
tom

- Utvrditi $to dijete zna o prognozi bolesti
- Utvrditi Sto obitelj Zeli da dijete zna o prognozi bolesti
« Naglasiti vaznost postovanja

- Odgovoriti djetetu na sva pitanja otvoreno i posteno
koliko je to moguce

« Ukljuciti roditelje u brigu za dijete
« Ne osudivati djetetovo ponasanje
Cilj je postignut ako:

- Dijete raspravlja o svojim strahovima bez evidentiranog
stresa
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Sestrinska dijagnoza:

Ocekivano tugovanje u/s mogucim gubitkom djeteta
Cilj:

« Pacijent/obitelj ¢e primiti adekvatnu potporu
Intervencije:

Raspraviti o procesu tugovanja s obitelji tako da obitelj
bolje moze razumijeti da su ti osjecaji normalni

«  Omoguditi obitelji da izrazi svoje osjecaje
« Pomodiroditeljima da se suoce s osjecajima

Ohrabriti roditelje da budu $to blize djetetu, ali da bu-
du osjetljivi na njegove potrebe

Osigurati informacije o djetetovu statusu i predvidjeti
reakcije da bi se tako smanjio strah i anksioznost

« Pomodi roditeljima da razumiju da ce dijete reagirati ja-
Ce na sadasnje krize (gubitak kose), nego na buduce kao
$to je moguca smrt

«  Omoguditi pomo¢ obitelji u brizi za dijete

Omoguciti ugodne metode za obitelj i dijete
«  Ohrabriti obitelj da se brine za svoje zdravlje
« Omoguditi $to je vise moguce privatnosti

Uputiti obitelj na odredene usluge. kao $to su hospicij-
ske usluge, organizacije koje se brinu za obitelji tijekom
tugovanja

« Ohrabriti roditelje da odgovaraju posteno na pitanja o
umiranju te da ne izbjegavaju odgovore

« Ohrabriti roditelje da podijele svoje trenutke tuge sa
svojim djetetom

« Raspraviti s roditeljima o ukljucivanju ostale djece

Utvrditi religiozna i kulturna uvjerenja povezana sa smr-
¢u (molitve, rituali)

«  Osigurati pripreme za pogrebne usluge

« Raspraviti s obitelji njihove prioritete o brizi ako je smrt
neminovna

Pripremiti se za odgovaraju¢u duhovnu brigu u skladu s
uvjerenjima obitelji

« Odrzavati kontakt s obitelji

Cilj je postignut ako:
Obitelj izrazava strah i zabrinutost za dijete u terminal-
noj fazi
Obitelj pokazuje razumijevanje za dijete i njegove po-
trebe

« Obiteljski ¢lanovi vide korist od prethodno navedenih
intervencija

Cilj 2: Pacijent/obitelj nece pokazivati znakove usamljeno-
sti

Intervencije:

«  Omoguditi da se dijete osjeca sigurno

« Uvjeriti dijete da ga ostali vole

« Nastaviti sutvrdivanjem nekih ogranicenja za dijete da
bi se osigurao osjecaj sigurnosti

+ Provoditi vrijeme s djetetom i izvan uobicajene njege

+ Uyjeriti dijete da ono 5to se dogada nije njegova greska
te na taj nacin smanjiti osjecaj krivnje

«  Ukljuciti koliko je to moguce dijete u rutinske aktivnosti

« Odrzavati ,normalnu” atmosferu

« Pustati omiljenu glazbu, te ¢itati djetetu

«  Okrenuti dijete prema okolini kad je budno

- Frazirati pitanja za da i ne odgovore te na taj nacin ¢u-
vati energiju djeteta

Cil je postignut ako:

« Dijete ne pokazuje znakove usamljenosti

Sestrinska dijagnoza:

Ocekivano tugovanje u/s neminovnom smrcu djeteta
Cilj 1:

- Pacijent/obitelj ¢e primiti adekvatnu potporu
Intervencije:

« Biti na raspolaganju obitelji

«  Obavijestit obitelj $to moze ocekivati u vrijeme smrti

« Brinutii za dijete i za obitelj

«  Ohrabriti bar jednog ¢lana obitelji da ostane s djetetom

- Pomodi obitelji da se brine za dijete ako to zeli i ne forsi-
rati ih da se ukljuce

- Davati propisane lijekove u dogovoru s lije¢nikom da bi
se izbjegle neugodne manifestacije:

+ Kisik kod respiratornih problema

+ Antiepileptike za napadaje

- Antikolinergike da se smaniji sekrecija

« Analgetike za bol

« Omeksivace za stolicu/laksative za zatvor

« Antiemetike za mucnine /povracanje

« Pomodii ohrabriti obitelj da izraze svoje osjecaje
«  Ohrabriti obitelj da se brine o svojim potrebama
« Osigurati privatnost

« Osigurati da se obitelj osje¢a ugodno

« Osigurati emocionalnu potporu za obitelj

« Ohrabiriti obitelj da razgovara s djetetom

+  Ukljuciti obitelj i ostalu djecu u odluke, osobito kad se to
tice alternativa za terminalnu brigu (bolnica, kuca, hospicij)

« Asistirati obitelji pri objasnjavanju Siroj obitelji (statusa
djeteta)

« Ne osudivati ponasanje ¢lanova obitelji
Cilj je postignut ako:
- Clanovi obitelji raspravljaju o svojim osjecajima

« Clanovi obitelji se aktivno uklju¢uju o brigu za dijete
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Cilj 2:

Pacijent/obitelj ¢e primiti adekvatnu potporu za brigu
kod kuce

Intervencije:

Obuciti obitelj o brizi za dijete

Omoguciti da obitelj moze kontaktirati zdravstvenog
djelatnika u svako doba(broj telefona)

Odrzavati dnevne kontakte s obitelji (tel. poziv, posjeta
kuci)

Uvjeriti obitelj da mogu ponovno vratiti dijete u bolnicu
kad god to Zele

Naciniti plan s obitelji o tome 3to treba uciniti nakon
smrti djeteta

Cilj je postignut ako:

Obitelj demonstrira sposobnost da se brine za dijete

Obitelj je u kontaktu s odgovaraju¢im grupama za pot-
poru (2)

Literatura/References

[l

[2]
[3]

(4]

[5]

[6]

Hall P, Stone G, Fiset V. Palliative care: how can we meet the needs of
our multicultural communities? J Palliat Care. 1998;1446-49

Garro L. Culture, pain and cancer. J Palliat Care. 1990;634-44
McQuillan, RFinlay I. Facilitating the care of terminally ill children. J
Pain Symptom Manage. 1996;12320-324

Beyer J, DeGood D, Ashley L, Russell G. Patterns of postoperati-
ve analgesic use with adults and children following cardiac surgery.
Pain. 1983;1771- 81

Frager G. Palliative care and terminal care of children. Child Adolesc
Psychiatr Clin North Am. 1997,6889-909

Kopecky EA, Jacobson S, Joshi P, Martin M, Koren G. Review of a ho-
me-based palliative care program for children with malignant and
non-malignant diseases. J Palliat Care.1997;1328-33





