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Partnerstvo u promicanju kvalitete Zivota djece s posebnim
zdravstvenim potrebama kod kojih je potrebno strojno prodisavanje
Partnership in promoting quality of life in children with special health care needs

that include artificial respiration

SAZETAK: Cilj partnerstva u promicanju kvalitete Zivota djece s posebnim zdravstvenim potrebama je osigurati najbolju moguéu zdravstvenu skrb
takvoj djeci. Takova skrb ukljucuje i druge sluzbe pa i Siru zajednicu kako bi djeca s posebnim zdravstvenim potrebama $to kvalitetnije Zivjela u obitelj-
skom domu. Nakon zavrSenog lijecenja i prestanka potrebe za boravkom u jedinici intenzivnog lijecenja djece (JILD) djeca koja se strojno prodisavaju
i kojima se Zivotni znakovi nadziru putem medicinskih uredaja mogu nastaviti Zivjeti u obiteljskom domu. Za odlazak djeteta u obiteljski dom moraju biti
ispunjeni svi potrebni uvjeti. Roditelji trebaju biti motivirani, upoznati sa stanjem svog djeteta, njegovim specifiénim potrebama i slozenim zahtjevima.
Potrebno je omoguciti roditeljima i djetetu pravo suodlucivanja zajedno s medicinskim timom, uvazavajuci njihove odluke o skrbi koja ¢e se provoditi u
njihovom domu. U suradnji s primarnom pedijatrijskom zdravstvenom zastitom, ustanovama za zdravstvenu njegu u ku¢i i HZZO-om donosi se odluka
o odlasku djeteta u svoj dom. Edukacija se roditelja provodi u JILD-u. Postupke zdravstvene njege i sve specifitne postupke roditelji uce i uvjezbavaju
uz medicinsku sestru edukatora. Nakon evaluacije, usmene i prakti¢ne provjere znanja, sestra edukator u dogovoru s medicinskim timom predlaze od-
lazak djeteta u obitelj. Dodatnu edukaciju takoder prolaze zdravstveni timovi primarne zdravstvene zastite, zdravstvene njege u kuci i obiteljski lije¢nik
koji dalje prate i zbrinjavaju dijete. Medicinska sestra svojim znanjem, vjestinama i primjerenom komunikacijom gradi partnerski odnos s obitelji, svim
zdravstvenim i druStvenim ustanovama: pedijatarom primarne zastite, zdravstvenom njegom u kuéi, HZZO-om, vrtiéem, Skolom i ostalima. U radu su
prikazana iskustva sa djecom kod kojih je potrebno strojno prodisavanje u JILD KBC Split. Prikazani su sadrzaji edukacije koje provodi medicinska
sestra u pripremi roditelja i djeteta za odlazak kuci.
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ABSTRACT: The aim of the partnership for promoting the quality of life in children with special health care needs is to ensure the best possible health
care for these children. Such health care includes active involvement of other services as well as general community in order for these children to
live a better quality life in their homes. After completed treatment and cessation of the need for staying in a pediatric intensive care unit (PICU), chil-
dren who require artificial respiration and whose vital signs are monitored via medical devices can continue living in their family homes. All necessary
prerequisites have to be filled before the child can return living at home. Parents need to be motivated, well informed about their child’s condition,
specific needs and complex demands. It is necessary to ensure the right of the parents and the child to reach decisions together with the medical
team, respecting their wishes on the choice of care to be implemented at their home. In cooperation with primary pediatric health care, home health
care services and the Croatian Institute for Health Insurance (CIHI), the decision is made regarding the child’s return to family home. Parent education
is conducted at the hospital’'s PICU where medical nurses teach and train parents all health care and other specific procedures. After evaluation, oral
and written knowledge assessment, nurse trainer, in agreement with the medical team, suggests the child’s return to his home. Additional education
is also provided to medical teams from primary health care, home health care services and family practitioner who continue to monitor and care for
the child. Medical nurse uses her knowledge, skills and appropriate communication to build a partner relationship with the child’s family, all health care
related and social institutions: pediatrician from primary health care, home health care service, CIHI, kindergarten, school, etc. The paper presents
experience in caring for children who require artificial respiration in PICU, Clinical Hospital Centre Split. Educative material used by medical nurses in
parent preparation for the child’s return to home are also described.
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Uvod

Djeca s posebnim zdravstvenim potrebama su djeca s ve-
¢im rizikom ili prijete¢im ve¢im rizikom za kronicne tjelesne,
razvojne i emocionalne poteskoce te poteskoce ponasanjal.
Suvremenim razvitkom medicinske i tehnoloske znanosti
omoguceno je da mnoga djeca s kroni¢nim bolestima koja su
ovisna o raznim medicinskim uredajima ukljucujuci i uredaj
za prodisavanje, zive u obiteljskom okruzenju.

Kvaliteta zivota djece s posebnim zdravstvenim potreba-
ma koja su ovisna o strojnom prodisavanju te njihove obitelji
znaéajno je narusena. Stanja i potrebe takve djece utjecu na
dostojanstvo osobe u emocionalnim, psiholoskim, fizickim
i duhovnim sastavnicama osobnosti. Kroni¢na bolest djeteta
mijenja obiteljsku dinamiku i prijasnje modele funkcionira-
nja obitelji. Kako ¢e se dijete i obitelj prilagoditi novonastaloj
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situaciji 1 promjenama unutar obiteljskog okruzenja, u mno-
gome ovisi o: tezini i prirodi bolesti; osobinama i osobnosti
djeteta; vremenu kada se bolest pojavila; dinamici obiteljskog
funkcioniranja; pruzanju najkvalitetnije zdravstvene skrbi ti-
jekom lijec¢enja i nakon odlaska u obiteljski dom te reakcija-
ma i potpori Sire zajednice.

Procjenjujuéi djetetove zdravstvene probleme i potrebe,
sposobnost i motiviranost roditelja za edukacijom tijekom li-
jecenja i nakon zavrSetka lijecenja poduzimaju se konkretne
aktivnosti i kompleksan pristup u rjeSavanju njihovih potreba.
Multidisciplinarni pristup zdravstvenih i nezdravstvenih dje-
latnika Klinike za djecje bolesti i JILD-a KBC Split: medicin-
skih sestara, lije¢nika, psihologa, pedagoga, radnih terapeuta,
logopeda, fizioterapeuta i odgajatelja uvelike pomaze u rjesa-
vanju potreba i slozenih zahtjeva djeteta i njegove obitelji.

Individualnim holistickim pristupom svakom djetetu i
obitelji te obavezom suodlucivanja medicinskog tima i roditelja,
koji imaju pravo na cjelovitu i to¢nu informaciju, rezultira reali-
zacijom i rjeSavanjem najzahtjevnijih potreba i problema.

Djeci s posebnim zdravstvenim potrebama koja dugo bo-
rave u bolnici nedostaje prirodan odnos s ¢lanovima obitelji
koji je nuzan za njihov oporavak, rast i razvoj*

Roditeljska reakcija na spoznaju da imaju kroni¢no bo-
lesno dijete, dijete sa posebnim potrebama koje diSe pomocu
medicinskih uredaja, putem traheokanile, izaziva Sok i nevje-
ricu. Potom nastupa zalost, srdzba, strah i briga. Obi¢no je za
smirenje tih osjecaja potrebno vrijeme. Kako ¢e se roditelji
nositi s novonastalom situacijom ovisi o osobnosti roditelja,
socijalnim, kulturoloskim osobitostima, ali i 0 samoj potpori i
kvaliteti zdravstvene skrbi za dijete i obitelj.

Tijekom dugotrajnog boravka djece i roditelja u JILD-u
najvazniju ulogu u procesu zdravstvene njege imaju medi-
cinske sestre. Pruzajuéi visokokvalitetnu, profesionalnu, in-
dividualnu, holisticki orijentiranu i kontinuiranu zdravstvenu
njegu a pritom koriste¢i svoje stru¢no znanje i primjerenu
komunikaciju osiguravaju sigurnu, udobnu i toplu okolinu za
dijete i obitelj. Nakon zavrSenog lijecenja u JILD-u djeca na
kroni¢noj strojnoj ventilaciji pripremaju se za odlazak u obi-
teljskom dom.

Ukljucivanje i nadzor djece s posebnim zdravstvenim po-
trebama u krug obitelji povecava kakvocu zivota. Zbog psihi-
¢kog 1 socijalnog zdravlja strojno prodisavane djece zapocet
je program boravka djece u kuéi. Boravak u obiteljskom do-
mu djeci pruza svu potrebnu roditeljsku skrb, ljubav i nje-
gu. Partnerstvom u promicanju kakvode zivota djece s pose-

Slika 1. Djeca na strojnom prodisavanju u bolnickom okruzenju

bnim zdravstvenim potrebama osiguravamo najbolju moguéu
zdravstvenu skrb takvoj djeci.

Partnerstvo u promicanju kvalitete Zivota strojno
prodisavane djece u KBC Split

U razdoblju od 2002. do 2008. godine u JILD-u je zbog
teske respiratorne insuficijencije bilo strojno prodisavano 446
djece. Prate¢i dijagnosticke skupine u tablici 1. najveéi broj
strojno prodisavane djece nalazi se u neuroloskoj skupini njih
115 (25,8%).

Dijagnosticke skupine Broj djece %
Ozljede 103 23,1
Kardijalne bolesti 24 54
Neurolo$ke bolesti 15 25,8
Respiratorne bolesti 71 15,9
MijeSani poremecaji 41 9,2
Poslijeoperacijsko prodisavanje 92 20,6
Ukupno 446 100%

Tablica 1. Razdioba strojno prodisavane djeca prema dijagnosti¢kim skupi-
nama

Od 446 djece koja su strojno prodisavana njih 11 zahti-
jevalo je prodisavanje duze od 90 dana (Tablica 2.) Upravo
tu skupinu djece i njihove roditelje nastojali smo osposobiti
da samostalno funkcioniraju u obitelji i osigurati im najbolju
mogucu zdravstvenu skrb te zivot §to sli¢niji zivotu njihovih
vrsnjaka.

Broj dana strojne ventilacije Broj djece %
do 24 sata 148 33,2%
od 2 do 3 dana 99 22,2 %
od 4 do 7 dana 72 16,1 %
od 8 do 15dna 66 15 %
od 16 do 30 dana 27 6 %
od 31 do 90 dana 23 5%
duze od 90 dana 11 2,5%

Tablica 2. Razdioba djece prema broju dana provedenih na strojnoj ventilaciji

Prihvacanje partnerskih odnosa zna¢i razumijevanje i
zastitu ljudskih prava. Prava na dostojanstvo, osobnost, pri-
vatnost, opredjeljenje, tocnu informaciju te sudjelovanje u
odlucivanju za svoje dijete. Grade¢i partnerski odnos izme-
du razlic¢itih subjekata: djeteta i roditelja, osoblja JILD-a, so-
cijalnog radnika, psihologa, HZZO-a, primarne zdravstvene
zastite, zdravstvene njege u kuéi, Skole, vrtica i Sire drustvene
zajednice, uvijek imamo u vidu zajednicki cilj, a to je §to kva-

Za odlazak djeteta ovisnom o strojnom prodisavanju u
obiteljski dom, mora biti ispunjeno nekoliko uvjeta:
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» stanje djeteta mora se ustaliti, posebice odrzavanje diSnih
putova, prodisavanje i prehrana

» obitelj treba Zeljeti uzeti dijete kuéi, a barem dvoje ¢lano-
va obitelji mora biti potpuno educirano skrbiti o djetetu

* mora biti provedena edukacija roditelja i svih zdravstve-
nih djelatnika koji ¢e dalje skrbiti za dijete u obitelji

» lijeCnik primarne zdravstvene zastite treba preuzeti skrb i
aktivno sudjelovati u programu zbrinjavanja djeteta u obi-
teljskom domu

» uredaji i oprema koji su potrebni djetetu osiguravaju se

u suradnji sa HZZO-om, te su provjereni i odrzavani od

strane ovlastenog servisera

Sustav u kojem je zdravstveni nadzor djece prisutan, tra-
jan, opsezan, usmjeren obitelji, uskladen, sucutan i uc¢inkovit
u datom kulturalnom okruZju naziva se ,,medicinski dom‘.
Program skrbi o kroni¢no bolesnom djetetu u obiteljskom
domu moze uspjeti samo pri punoj suradnji roditelja i me-
dicinskog osoblja koje ¢e nadzirati dijete. Ta suradnja bitno
ovisi o kvaliteti rada medicinskih sestara u jedinicama inten-
zivnog lijeCenja, primarnoj zdravstvenoj zastiti i ustanovama
za zdravstvenu njegu djeteta u kuéi*>.

Primjerice, u Velikoj Britaniji je 1999. godine 141 dijete
bilo ovisno o respiratoru. Vecina, 69% djece bili su u obitelj-
skom domu. U odnosu na samo troje od njih 15 u bolnici koja
nisu pohadala Skolsku nastavu, ¢ak 53% djece u obiteljskom
domu pohadalo je skolu®

Program skrbi o kroni¢no bolesnom djetetu u obiteljskom
domu moze uspjeti u punoj suradnji roditelja i medicinskog
osoblja koje ¢e nadzirati dijete. Za ostvarenje tog cilja JILD
KBC Split kreirala je sustav edukacije roditelja, nadleznog
pedijatra i medicinskih sestara primarne zdravstvene zastite i
medicinskih sestara centara zdravstvene njege u kuci.

Priprema uvjeta za odlazak strojno prodisavanog
djeteta u obiteljski dom

Edukacija roditelja

Edukacija roditelja se provodi po izradenom planu JILD-a.
Od samog prijema djeteta u bolnicu roditelji su ukljuceni u
njegu djeteta i po€inju se osposobljavati za postupke koji su
nuzni u skrbi za dijete. Edukacija zapocinje od najjednosta-
vnijih prema slozenim postupcima u mjeri koliko to djetetovo
stanje dozvoljava.

Roditeljima je omoguéeno da prema svojim moguénosti-
ma i sposobnostima sudjeluju sto je visSe moguce u njezi svog
djeteta.

Medicinska sestra koja provodi edukaciju roditelja vrsi:

* procjenu razine znanja roditelja o bolesti

e procjenu mogucnosti i sposobnosti roditelja da preuzmu
svu potrebnu skrb za dijete

» utvrduje sestrinske probleme kod djeteta i obitelji

» odreduje kratkoroc¢ne i dugorocne ciljeve edukacije.

kratkorocni ciljevi: ovladavanje manuelnim vjeStinama,
usvajanje znanja i primjena postupaka u zadovoljavanju
osnovnih Zivotnih potreba: osobna higijena, disanje, elimina-
cija, unos hrane i tekuéine, kretanje/promjena polozaja nepo-
kretnog djeteta, komunikacija u uvjetima postavljene kanile,
odmor/spavanje, sigurnost djeteta.
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dugorocni ciljevi: osposobiti roditelje za samostalno izvo-
denje specifiénih postupaka zdravstvene njege i u potpunosti
preuzimanje samostalne brige za dijete u obiteljskom domu
kako bi omoguéili $to bolju kvalitetu zivota djeteta:

» suraduje s ostalim ¢lanovima multidisciplinaranog tima

« utvrduje plan edukacije roditelja u provodenju zdravstve-
ne njege i ucenju specifi¢nih postupaka

* na osnovu prikupljenih podataka iz medicinske dokume-
ntacije, intervjua s roditeljima i svojim radom uz dijete
radi analizu i procjenu postavljenih ciljeva.

Postupke roditelji u¢e od jednostavnijih prema sloZeni-
jim, kako bi usvajanje znanja i savladavanje vjestina bilo §to
razumnije. Roditelji tijekom edukacije dobiju za sve specifi-
¢ne postupke pisane upute sastavljene od strane JILD-a kako
bi pravilno i sigurno izveli postupak te osigurali sebi i djetetu
$to manje neugodnosti.

Osposobljavanje se vrsi za:

* provodenje higijene

« zamjenu endotrahejske kanile, svakodnevna njega traheo-
stome

+ aspiraciju diSnih putova, odrzavanje prohodnosti koristeé¢i
aspirator

* postavljanje nazogastri¢ne sonde, hranjenje putem nazo-
gastri¢ne sonde

» osnovne postupke ozivljavanja koje obitelj mora zapoceti
u slucaju pogorsanja djetetova stanja ili ako dode do pre-
stanka rada aparata do dolaska lije¢nika
» edukacija roditelja o radu respiratora uz poznavanje od-
rednica i sustava alarma prilagodenih potrebama njihovog
djeteta

* zamjenu sustava za prodisavanje, zamjenu baktericidnih i
filtera za ovlazivanje zraka u respiratoru

» pranje, ¢is¢enje i dezinfekciju medicinskih uredaja i op-
reme

Sve postupke roditelji uce, uvjezbavaju i provode kod
svog djeteta u prisutnosti medicinske sestre, a osnovne po-
stupke ozivljavanja uvjezbavaju na modelima prilagodenim
dobi djeteta. Kada roditelji iskazu sigurnost u svoje znanje
i vjestine medicinska sestra provodi evaluaciju znanja i sa-
mostalnog provodenja naucenih vjestina te ako su rezultati
prihvatljivi roditeljima se povjerava cjelodnevna skrb za di-
jete. Koliko ¢e dugo trajati edukacija ovisi o0 mnogim ¢imbe-
nicima. Nasa dosadasnja iskustva pokazuju da je potrebno tri
do Sest mjeseci da roditelji savladaju sve postupke i steknu
samopuzdanje. U tom razdoblju stjeCu samostalnost u radu
s djetetom, uredajima i samostalno rjesavaju najzahtjevnije
probleme. Medicinska sestra koja provodi edukaciju na osno-
vu procjene, a zajedno s ostalim ¢lanovima tima i uz pismeni
pristanak roditelja na spremnost da samostalno skrbe za dijete
dogovara odlazak djeteta u obitelj.

Odlazak strojno prodisavanog djeteta u obiteljski dom

Prije odlaska djeteta medicinska sestra edukator posjecuje
obiteljski dom kako bi pomogla u pripremi doma za prihvat
djeteta i prilagodbi sve potrebne medicinske opreme djeteto-
vim potrebama. Kako bi prilagodba djeteta u kuénim uvjetima
bila sto kvalitetnija medicinska sestra JILD-a boravi tri do pet
dana uz dijete i obitelj. Dolaskom djeteta u obitelj ukljucuju
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se lije¢nik i medicinska sestra iz primarne pedijatrijske skrbi

i zdravstvene njege u kuci koji su prosli edukaciju u JILD-u.

Oni su upoznati sa svom potrebnom medicinskom opremom

jos dok dijete boravi u bolnici. Odgovornost za daljnju koo-

rdinaciju skrbi o djetetu preuzima pedijatar primarne zdrav-

stvene zastite. Medicinski tim JILD-a daje upute i broj tele-

fona roditeljima kako bi se mogli obratiti za pomo¢ i savjet

u slucaju situacija koje ne znaju rijesiti. Roditeljima i djetetu

na taj se nacin osiguravamo sigurnost i potpora. Oni znaju da

u svim poteskoéama mogu pravodobno dobiti savjet od oso-

blja odjela na kojem je dijete bilo hospitalizirano. Suradnja

se nadalje ostvaruje s vrticem, skolom, zdravstvenim i socija-

Inim sluzbama, roditeljskim udrugama i ostalim stru¢njacima

i ustanovama sa kojima JILD ima razvijenu suradnju u cilju

osiguravanja $to kvalitetnijeg Zivota djeteta.
Odlaskom djeteta ovisnom o strojnom prodisavanju u obi-

teljski dom ispunjeni su sljede¢i uvjeti:

» roditelji su upoznati sa stanjem svoga djeteta, specificnim
potrebama i moguéim komplikacijama

* omogudeno je roditeljima i djetetu pravo na su odluciva-
nje zajedno s medicinskim timom

» roditelji moraju izraziti Zelju da prihvacaju dijete sa svim
njegovim potrebama i da su se sposobni skrbiti za dijete, a
dva ¢lana obitelji u potpunosti su educirana

* stanje djeteta se mora stabilizirati, posebice odrzavanje
disnih putova, prodisavanje, prehrana

» medicinska sestra i lije¢nik primarne zdravstvene zastite,
obiteljski lije¢nik i medicinske sestre zdravstvene njege u
ku¢i aktivno se ukljucuju u program dodatne edukacije te
skrbi za dijete u kuéi

» medicinski uredaji i oprema djetetu su u potpunosti osigu-
rani od Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje jos$
dok dijete boravi u bolnici kako bi se djeca i roditelji os-
posobili za koriStenje

» servisiranje i nadzor medicinskih uredajima obavlja ov-
laSteni serviser.

Prikaz troje djece koji su boravili u JILD-u

Djevojcica (rodena 1999.) boluje od ahondroplazije sa za-
tajenjem disanja. Zbog toga joj je uradena traheotomija pa se
prodisava strojno. Hrani se na sondu. Pet godina je boravila
u JILD-u. Po dolasku u obitelj vrlo brzo se po¢ima hraniti na
usta. Potreba za respiratorom je minimalna. Pohadala je vrti¢,
sada ide u Skolu, pohada satove engleskog. Voli se Sminkati.
Sretna je u obitelji, svi bolje funkcioniraju. Cesto nas posje-
¢uje ali ne zeli uéi u intenzivnu niti vidjeti mjesto svog ranijeg
boravka.

Djevojcica (rodena 2003.) boluje od spinalne misi¢ne
atrofije (SMA) tip I. Prodisavana je strojno putem endotra-
hejske kanile. Tri godine boravila je u JILD-u. Dolaskom u
obitelj roditelji su uocili znatna poboljsanja u njenom stanju.
Znatno je manja potreba za aspiracijom. Rjede ima respira-
torne infekcije. Stalno je nasmijesena i izrazava zadovoljstvo.
Dobila je na tjelesnoj tezini. Komunicira pogledom i grima-
sama lica. Obozava slusati price i najvise se raduje bratu kad
se s njom igra.

Djecak (roden 1990.) s dijagnozom transvezalnog mijeli-
tisa. U bolnici nepokretan, strojno se prodisava putem endo-

trahejskog tubusa. Bio je svjestan svoga stanja, ali u stalnoj
borbi da izdrzi i pozitivno je razmisljao o svojoj bolesti. Veli-
ka potpora u ocuvanju psihickog zdravlja bili su mu roditelji
i osoblje JILD-a. Nakon nekoliko neuspjesnih pokusaja od-
vajanja od stroja, u€injena mu je traheostomija i prodisava se
strojno. Godinu dana je boravio u JILD-u. Odlaskom u obitelj
dolazi do poboljsanje u svim aspektima zivota. Pohada redo-
vno srednju skolu uz pomo¢ oca koji ga vozi do skole i poma-
ze mu u koristenju invalidskih kolica. Intenzivno se druzi sa
svojim vrsnjacima. Respirator koristi samo kad spava.

Slucajevi prikazane djece ukazuju na €injenicu da je naj-
bolja odluka za obitelj i dijete s posebnim zdravstvenim po-
trebama boravak u domu. Osnovni motiv stvaranja partner-
skih odnosa je rjeSavanje odredenih problema i ostvarivanje
ciljeva koje nije moguce samostalno posti¢i ili ih je lakSe i
kvalitetnije ostvariti u suradnji s ostalim subjektima koji skr-
be za dijete.

Zakljuéak

Nakon tri godine iskustva s dugotrajnim strojnim prodi-
savanjem djecem imamo pozitivna iskustva. Boravak djeteta
u bolnici je najlosije rjeSenje, a boravak u nekoj drugoj usta-
novi ne moze nadomjestiti obitelj. Provedena anketa poka-
zala je da su roditelji zadovoljni ovakvim rjeSenjem za se-
be i dijete. U svrhu pruzanja sto kvalitetnije skrbi djeci, ali i
zbog svakodnevnog povecéanja zahtijeva koji se postavljaju
pred medicinsku sestru provodi se kontinuirana edukacija u
veéim ustanovama u zemlji, centrima u inozemstvu, te aktiv-
nim sudjelovanjem na stru¢nim skupovima. Ve¢ petu godinu
na nivou Hrvatske organiziran je tecaj trajnog usavrSavanja
medicinskih sestara i tehni¢ara »Zivotno ugrozeno dijete: pre-
poznavanje, postupci i zdravstva njega«.

Medicinska sestra je osoba koja svojim znanjem, vjesti-
nama i primjerenom komunikacijom gradi partnerski odnos s
obitelji, svim zdravstvenim i drustvenim ustanovama. Nas cilj
u ostvarenju partnerstva je poboljsati kakvocu zivota djece s
posebnim zdravstvenim potrebama kako bi oni Sto sli¢nije
zivjeli zivot svojih vrsnjaka.
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