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uvoD

Smrt je naravni dogodek, ki je neloclivo povezan z roj-
stvom. Umiranje pa je obdobje, ki zajema ¢as od dokoncno
postavljene diagnoze neozdravljive bolezni ali poSkodbe
pa do smrti. Je proces, ki se dogaja osebi in ne le telesu.
Zajema fizi¢ni (telesni), emocionalno-socialni, mentalni in
duhovni oz. spiritualni vidik. Na odziv na proces umiranja
vplivajo predhodne izkuSnje s smrtjo, kulturno okolje, ve-
rovanja in starost otroka.

Paliativna oskrba je oskrba, ki obsega aktivno in celostno
obravnavo bolnikov z neozdravljivo boleznijo in podporo
njihovim svojcem. Po navedbah Svetovne zdravstvene or-
ganizacije (angl. WHO) je paliativha oskrba pristop, s kate-
rim izboljSujemo kakovost Zivlienja bolnika in njegove dru-
Zine ob soocanju s tezavami, povezanimi z neozdravljivo
boleznijo. Ne glede na to, kje in kdo izvaja paliativno oskrbo,
je pomembno, da obravnava poteka strnjeno. VkljuCuje
prepreCevanije in lajSanje trplienja z zgodnjim odkrivanjem
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POVZETEK

Paliativha oskrba je celostna oskrba bolnika z neo-
zdravljivo boleznijo. Zajema ne le telesni, pa¢ pa
tudi psiholoski, socialni in duhovni aspekt. Je akti-
vna oskrba, s katero nudimo podporo bolniku in
svojcem. Paliativno oskrbo vklju¢imo zgodaj v po-
teku zdravljenja in ne izklju€uje nadaljevanja speci-
ficnega zdravljenja osnovnega bolezenskega stanja.
e s pravocasno paliativno oskrbo lahko neozdra-
vljivo bolnemu otroku ali mladostniku zagotovimo
kakovosten preostanek Ziviienja. Ceprav so osno-
vna nacela paliativne oskrbe odraslih in otrok ne
razlikujeta, pa ima paliativna oskrba otrok dolocene
posebnosti, zato jo mora izvajati pediatricni paliativ-
ni tim.

KLJUCNE BESEDE:
umirajo¢ otrok, mladostnik, pediatri¢na paliativna
oskrba, posebnosti

ABSTRACT

Palliative care is comprehensive care for a patient
with an incurable disease. It covers not only the
physical, but also the psychological, social and
spiritual aspect. It is active care with which we offer
support to the patient and family. Palliative care is
included early in the course of treatment and does
not exclude the continuation of specific treatment
of the underlying medical condition. Only with timely
palliative care can a terminally ill child or adolescent
be guaranteed a high-quality rest of life. Although
the basic principles of palliative care for adults and
children do not differ, palliative care for children has
certain peculiarities, which is why it must be carried
out by a pediatric palliative team.

KEY WORDS:
dying child, adolescent, pediatric palliative care,
specialties

in zdravljenjem boleCine ter drugih telesnih tezav. IstoCasno
pa zajema tudi socialno, duSevno in spiritualno podporo
bolniku in svojcem (1, 2, 3).

Njen sestavni del sta paliativna medicina in paliativha nega.
Izraz paliativna oskrba uporabliamo izklju¢no za bolnike z
neozdravljivo boleznijo. LajSanje simptomov pri bolniku s
katerokoli boleznijo, ki ni neozdravljiva, pa imenujemo pod-
porna oskrba.
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PEDIATRICNA PALIATIVNA OSKRBA

Paliativna oskrba se mora zacCeti ze zgodaj po postavitvi
diagnoze neozdravljive bolezni in se vsaj v zaCetnem delu
tudi prepleta z zdravljenjem, usmerjenim k upocasnitvi na-
predovanja osnovne bolezni. Ob napredovanju osnovne
bolezni, ko so moznosti delovanja na potek osnovne bole-
zni ze izCrpane, pa postopno previada paliativna oskrba v
ozjem pomenu besede, ki se nadaljuje z obravnavo v ne-
posrednem procesu umiranja, smrti in zalovanja.

RAZVOJ IN ORGANIZACIJA
PALIATIVNE OSKRBE

Paliativha oskrba je osnovna pravica vsake neozdravljivo
bolne osebe, kot navajajo Helsinska deklaracija Clovekovih
pravic (4), Kodeks zdravniske etike (5) in Zakon o pacien-
tovih pravicah (6). Kljub temu pa je dostopnost do paliativne
oskrbe pogosto teZka in oskrba pomanjkljiva, tako za odra-
sle kot otroke. V svetovnem merilu navajajo primanjkljaj
primarne pediatricne paliativne oskrbe in specializirane pe-
diatricne paliativne oskrbe (PPO) (7,8).

V 60-ih letih 20. stoletja so se pojavili prvi pomisleki o dote-
danjih zadrzkih pri predpisovanju opioidov otrokom z rakom,
ki so trpeli zaradi bolecin. Pojavila so se prva stalis¢a, da je
predpisovanje moc¢nih opioidnih analgetikov za lajSanje bo-
lecSin pri otrocih etiéno (9). Sir8a razprava o potrebi po Siroki
in kompleksni oskrbi umirajocih otrok pa se je pricela Sele v
poznih 70-ih letih. Leta 1979 je Smith s sod. opisal svoj pri-
stop k zagotavijanju “popolne oskrbe” otrok z rakom, pri
Semer opozarja na potrebo po vkljuCevanju Sirokega tima,
ki lahko poskrbi za zadovoljevanje Custvenih, financnih in fi-
zi¢nih potreb otroka in druzine (10). Ida Martinson, medicin-
ska sestra z doktoratom iz fiziologije in profesorica oddelka
za zdravstveno nego Univerze v Minnesoti pa je leta 1987
izpostavila moznost oskrbe umirajocih otrok na domu in
velja za zacCetnico paliativne oskrbe otrok v obliki hospic
oskrbe (11). Nekaj let kasneje so prepoznali potrebo po bol-
nisnicni ekipi strokovnjakov za paliativho oskrbo otrok. Vzpo-
stavilo se je organizirano izobrazevanje o pediatricni paliativni
oskrbi in leta 1998 je WHO oblikovala prve smernice za
pediatricno paliativno oskrbo, in sicer smernice za pomoc
otrokom z rakom (12). Leta 2000 so bile objaviene prve
ameriSke smernice o pediatricni paliativni oskrbi (13), v letu
2008 pa so oblikovali prve evropske smernice za pediatricno
paliativno oskrbo, objavliene v nemskem jeziku (14).

V Sloveniji sta po nacelih paliativhe oskrbe oskrbo pri otro-
cih z rakom ze pred vec kot 20 leti izvajali otroSki hemato-

ALI STE VEDELI?

e Paliativna oskrba obsega aktivno in celostno obrav-
navo bolnikov z neozdravljivo boleznijo in nudi pod-
poro njihovim svojcem.

¢ Paliativna oskrba je pristop, s katerim izboljSujemo
kakovost zivljenja bolnika in njegove druzine ob soo-
Canju s tezavami, povezanimi z neozdravljivo bolez-
nijo.

e Paliativna oskrba se mora zaceti ze zgodaj po po-
stavitvi diagnoze neozdravljive bolezni in se vsaj v
zacetnem delu tudi prepleta z zdravljenjem, usmer-
jenim k upocasnitvi napredovanja osnovne bolezni.

» Ceprav so osnovna nacela paliativne oskrbe odraslih
in otrok ne razlikujejo, pa ima paliativha oskrba otrok
doloCene posebnosti, zato naj jo vodijo zdravstveni
delavci z ustrezno usposoblienostjo s podrodja pe-
diatri¢ne paliativhe oskrbe ob sodelovanju speciali-
stov pediatrov subspecializiranih pediatricnih strok.

onkologinji prim. Jozica Anzi¢ in prim. Majda Dolni¢ar. Prim.
Dolni¢ar je s sodelavci razsirila znanje o paliativni oskrbi
tudi na druga subspecialisticna podrocja. Pricelo se je z
izvajanjem paliativne oskrbe umirajoCega otroka z napre-
dovalo rakavo boleznijo na domu v obliki obiskov mobil-
nega paliativnega tima, ki ga sestavljata pediater in medi-
cinska sestra z onkoloskega oddelka Pediatri¢ne Klinike,
po potrebi pa tudi oddel¢ni psiholog (15). Konec leta 2018
pa je bil na Pediatri¢ni kliniki v Ljubljani sestavljen multi-
disciplinarni tim, ki je pricel paliativno obravnavo otrok in
mladostnikov na terciarni ravni in zacCel tudi SirSe izobraze-
vati zdravstvene delavce v pediatriji na vseh ravneh zdrav-
stva. Vodi ga izkuSena pediatrinja nefrologinja doc. dr. Ana-
marija Meglic.

OSEBJE V PALIATIVNI OSKRBI

Za nekoga, ki mu smrt pomeni predvsem neuspeh in ga
navdihuje tudi z obcutki krivde, je sreCevanje z umirajoCimi
bolniki zelo obremenjujoce in zato lahko pride do nekaterih
reakcij, kot so beg pred bolniki, beg v akcijo in pretiran
beg v znanost. Obstaja lahko pretirana zelja, da bi bolniku
podalj8ali zivlienje, ob tem pa ne znamo zares slisati in
Cutiti, kaj bolnik in svojci zelijo, in njihovih Zelj spostovati.
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Nekdo, ki sprejema smrt kot naravno dogajanje, bo lazje
spostoval iztekajoCe se Zivljenje in bo za bolnika naredil
samo tisto, kar mu olajSa Zivlienje in kar mu izboljSa kvaliteto
zivlienja do zadnjega trenutka.

Zdravstveno osebje, ki obravnava umirajoCega otroka,
mora imeti primerno strokovno znanje, pa tudi primerno
mero poguma, zrelosti, empatije in znanja o komunikaciji.
Bolnik in svojci od oseb, ki skrbijo za otroka, vecinoma
pricakujejo, da jih ne bomo pustili samih, da bomo otroku
lajSali bolecine, da bo lahko ohranil svoje Elovesko dosto-
janstvo do konca, da ima okrog sebe ljudi, ki upajo z njim,
da bomo slisali bolnikove zelje (kje, ob kom Zeli umirati, kaj
si sicer zeli), da bo smel starejsi otrok sam odlocati o sebi,
da lahko govori o vprasanjih smisla, krivde, upanja, da se
bo smel posloviti in ne nazadnje, da mu bodo svojci dovolil,
da umre.

Ob soocanju z umirajocim bolnikom in njegovimi svojci, Se
posebej ko gre za otroka ali mladostnika, se osebje, ki iz-
vaja paliativno oskrbo, lahko sre¢a z mocénimi Custvi bolnika
in svojcey, ki jih ti naslovijo na njih, Ceprav niso namenjena
njim. Pomembno je, da se ob tem skuSa osebje zavedati,
da je Sustva sproZila situacija in da kljub temu, da je osebje
tudi samo v stiski skuSa ostati odprte drze in kolikor zmore
empati¢no. Potrebno je znati poslusati, priznati Custva bol-
nika in druzine ter jih kolikor je mogoCe podpreti.
Pomembno je poskrbeti, da je pomodi delezno tudi osebje,
ki dela z umirajoCimi otroki in njihovimi svojci. Kljub temu
je zmotno prepricanje, da je delo tistih, ki izvajajo paliativho
oskrbo otrok, le zalostno in depresivno, kajti ob zalosti, s
katero se zdravstveni delavci sreCujejo v paliativni oskrbi,
je prisoten tudi obcutek, ki ga prinasa dejstvo, da smo do-
bro poskrbeli za otroka in druzino, jim ublazili trplienje in
izboljSali zadnje obdobje Ziviienja.

POSEBNOSTI PEDIATRICNE
PALIATIVNE OSKRBE

Ceprav so osnovna nacela paliativne oskrbe odraslih in
otrok ne razlikujejo, pa ima paliativna oskrba otrok dolocene
posebnosti. Stevilo obravnavanih bolnikov je manje, saj v
primerjavi z odraslimi umre bistveno manj otrok. Je pa
obravnava vecinoma bolj kompleksna, saj je spekter bole-
zni, ki povzroCijo smrt otroka ali mladostnika zelo Sirok,
neredko zajema tako imenovane redke bolezni, ki so po-
gosto genetsko pogojene. Nekatere genetske bolezni pri-
zadenejo tudi ve¢ otrok v druzini.
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NajpogostejSa bolezenska stanja v pediatriji, ki zahtevajo

paliativno oskrbo, razvrstimo v §tiri skupine (16):

1. Bolezni, pri katerih je usmerjeno zdravljenje sicer mozno,
a lahko postane neuspesno (npr. napredovala rakava
bolezen).

2. Kroni¢no potekajo¢a napredujoca bolezenska stanja, ki
za ohranjanje kakovosti zivlienja zahtevajo specificne in
dolgotrajne oblike zdravijenje (npr. tezka oblika bulozne
epidermolize, imunske pomanikljivosti, cisti¢na fibroza,
spinalna misi¢na atrofija, tezke malformacije).

3. NapredujocCe bolezni, pri katerin usmerjeno zdravijenje
ni mozno (npr. napredujoce presnovne motnje, nekatere
kromosomske nepravilnosti).

4. Nenapredujoca, a nepopravljiva stanja z veliko verjet-
nostjo zdravstvenih zapletov (npr. tezka cerebralna pa-
raliza in druga stanja s tezko motnjo v razvoju, obsezna
hipoksi¢na poskodba mozganov, tezke mozganske mal-
formacije).

Posebnost paliativne oskrbe otrok je tudi dejstvo, da od

diagnoze neozdravljive bolezni pa do smrti lahko pretece

ved let ali celo desetletje, v tem &asu se otrok telesno, Cu-
stveno in kognitivno razvija in temu sledijo njegove zdrav-
stvene in druzbene potrebe ter razumevanje bolezni in
smirti. Skrb za otroka lahko poteka v razli¢nih okoljih, tudi
npr. v vrtcu, razvojnem vrtcu, drugi vzgojni ustanovi, v Soli.

Ne glede na neozdravljivost bolezni je namre¢ zagotavijanje

izobrazevanja tudi za bolnega otroka njegova osnovna pra-

vica in poteka po vnaprej dogovorjenem individualnem in
otroku prilagojenem u¢nem programu.

Paliativna oskrba otroka ali mladostnika obravnava indivi-

dualne potrebe in cilie otrok in njihovih druzin, starSev in

sorojencey, ki so tesno povezani z bolnim otrokom in
skrbijo zanj. Je izrazito druzinsko usmerjena, vkljucuje
starSe in sorojence, pogosto tudi stare starSe in druge
¢lane druzine ali celo prijatelje. Pri izvajanju oskrbe je nujno
poznati in spostovati druzinske vrednote, obic¢aje, kulturo
in vero druzine. lzvajajo jo zdravstveni delavci z ustrezno
usposobljenostjo s podrocja pediatricne paliativne oskrbe
ob sodelovanju specialistov pediatrov subspecializiranih
pediatri¢nih strok. Nepogresljiv ¢len tima so medicinske
sestre in tehniki oz. zdravstveniki ter klini¢ni psihologi, vsi

z ustreznimi specialnimi znanji na podrocju paliativhe

oskrbe otrok.

Dodatne posebnosti pediatricne paliativhe oskrbe so (16,

17):

« Stevilo obravnavanih bolnikov je nizje kot odraslih, so pa
problemi bolj kompleksni od vecine odraslih bolnikov,

zato multidisciplinarna oskrba poteka na terciarnem/se-
kundarnem/primarnem nivoju.
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e Pogosto imajo otroci veCorgansko prizadetost, pridru-
zeno gibalno oviranost, razvojni zaostanek, slabovidnost,
naglusnost in druga stanja.
Pogosto so delezni paliativne oskrbe zaradi redkih bole-
zni, ki so najveckrat prirojene. Redke bolezni so povezane
s klinicno sliko, ki terja njeno poznavanje, poznavanje
oblik specificnega zdravljenja, poteka bolezni, zapletov
in prognoze, ki jo vecinoma poznajo le pediatri subspe-
cialisti. Ve¢inoma gre za razlicne zelo redke vrojene ge-
netske bolezni.
Genetske bolezni lahko prizadenejo ve¢ otrok v druzini.
Zaradi dinamike bolezni in rasti ter razvoja otroka se
spreminjajo psiholoske stiske otroka in druzine in temu
primerno se spreminja pristop do obravnave teh stan;.
Bolezen otroka spremlja iziemna Custvena in psiholoska
obremenitev starsev, so¢asno tudi stiska sorojencev in
SirSe druZzine.
Fizicna obremenitev starSev ob zahtevni negi otroka, po-
gosto je potrebna uporaba pripomockov (npr. aspiratorja,
fizioterapija, nega traheostome, mehanska podpora di-
hanja na domu), starSi oz. skrbniki otrok pa se priucijo
uporabe le-teh na domu.
e Socialna stiska druzine (izoliranost, slab finan¢ni status
zaradi nezmoznosti dela ob skrbi za otroka).
¢ \elika Custvena obremenitev zdravstvenih delavcev, po-
sebej zahtevna komunikacija.
e Otrok odlo¢a sam o sebi po 15. letu starosti, razen Ce je
opravilno nesposoben.
e \/¢asih starsi ne Zelijo ali ne zmorejo umiranja otroka v
domacem okolju.

SKLEP

Na Pediatric¢ni kliniki v Ljubljani na terciarnem nivoju od
leta 2018 deluje posebej usposoblien multidisciplinarni pe-
diatri¢ni paliativni tim, ki razvija paliativno oskrbo otrok in
mladostnikov, oblikuje nacionalne smernice paliativhe
oskrbe otrok in izobrazuje zdravstveni kader. Isti tim skupaj
z izvajalci na terenu na primarnem in sekundarnem nivoju
izvaja paliativno oskrbo otrok in mladostnikov. Ker ima pa-
liativna oskrba otrok in mladostnikov svoje posebnosti, ki
so posledica specificne patologije in potreb umirajocih
otrok in mladostnikoy, je klju¢cnega pomena, da strategije
paliativne oskrbe razvija, uvaja in oblikuje ter deloma tudi
izvaja specializiran pediatricni paliativni tim ob pomodi so-

delavcev izvajalcev s specialnimi znanji na podrocCju pe-
diatri¢ne paliativne oskrbe na terenu.
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