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IZVLECEK
V prispevku predstavljamo zacetke in razvoj paliativne oskrbe kot podrocja zdravstvenega varstva, opre-
delimo pojem pediatricna paliativna oskrba ter svetujemo, kdaj je primeren ¢as za njeno uvedbo in kje jo
izvajamo. Predstavljamo tim strokovnjakov, ki naj bi sodeloval pri obravnavi otroka in njegove druzine.
Spregovorimo tudi o najpogostejsih predsodkih, ki spremljajo izvajanje pediatricne paliativne oskrbe.
Kljucne besede: otrok, paliativna oskrba, smrt.

ABSTRACT
The author presents the formation and development of palliative care as a field of health care, the definition
of paediatric palliative care, the appropriate time to institute this type of care, and whereto carry out it. The
author also presents the large team of experts that should be involved in the care of the patient and his or her
family. The article concludes with an explanation of the most frequent myths in paediatric palliative care.
Key words: child, palliative care, death.

UvOD

Zacetki oskrbe umirajocih segajo v leto 1967, ko telesnih, Custvenih, socialnih in duhovnih tezav (1).
je v Angliji medicinska sestra, socialna delavka in ~ Strokovni izraz paliativna oskrba (PO) je leta 1973
zdravnica Cicely Saunders (1918-2005) v Londo- prvi¢ uporabil specialist onkoloske urologije, ka-
nu ustanovila hospic St. Cristopher's. Uvedla je tudi nadski kirurg Balfour M. Mount, oe paliativne
pojem »celostna bolecina« in jo opisala kot preplet  oskrbe v Severni Ameriki (2).
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Prve smernice za razvoj paliativne medicine v pe-
diatriji so oblikovali leta 1997 v Veliki Britaniji (3,
4). Leta 1998 se je podrocju PO posvetila tudi Sve-
tovna zdravstvena organizacija (SZO) in PO opre-
delila kot celostno pomo¢ za izboljSanje kakovosti
zivljenja bolnikov z aktivno, napredovalo in neoz-
dravljivo kroni¢no boleznijo, ne glede na bolnikovo
starost. Istega leta je SZO opredelila tudi pediatric-
no paliativno oskrbo (PPO) (5, 6).

V dokumentu odbora Sveta Evrope iz leta 2003
je paliativna oskrba natan¢no opisana kot sestavni
del zdravstvenega sistema, ki ob ustrezno orga-
niziranem izvajanju pomembno vpliva na kakovost
zivljenja bolnikov in njihovih bliznjih ter tudi na
zmanj$anje stroskov zdravstvenega sistema (7).

Leta 2006 so se sestali strokovnjaki iz Evrope, Ka-
nade, Libanona in ZDA ter postavili standarde PPO
(8), ki so jih leta 2009 posodobili (9).

KAJ JE PEDIATRICNA PALIATIVNA
OSKRBA?

PPO je specializirana medicinska oskrba otrok z
neozdravljivo boleznijo. Obsega celostno aktivno
oskrbo otrokovih telesnih tezav ter tudi dusevno in
duhovno podporo ter vkljuéuje tudi podporo druzi-
ni. PPO je namenjena otrokom z Zivljenje omejujo-
¢o boleznijo (tj. takrat, ko je prezgodnja smrt obicaj-
na oz. pricakovana) in otroke z Zivljenje ogrozajoco
boleznijo, pri kateri je ozdravitev sicer mogoca, a se
zaradi tezkega poteka bolezni lahko konca s prezgo-
dnjo smrtjo. PPO je primerna za otroke vseh starosti
in v vseh fazah bolezni (8).

Dobro organizirana PPO je lahko v pomo¢ vsake-
mu otroku s tezko boleznijo. Omogoca, da otrok
in njegovi star$i lazje razumejo cilje in moznosti
obravnave, jih opogumlja pri sprejemanju dejstva,
»da gre Zivljenje naprej”, ter jim lajSa vsakdanje
zivljenje. PPO se osredotoca na otroka kot celoto

ter na vpliv njegove bolezni in zdravljenja na ce-
lotno druzino. Izjemno pomembna je povezanost
med paliativno oskrbo in kurativnim zdravljenjem,
ki otrokom zagotavlja ¢im boljSo obravnavo. Vsaka
druzina je upravicena do jasnih in poStenih informa-
cij o vrsti in napovedi izida otrokove bolezni. Otrok
mora biti delezen spostljive obravnave, medsebojni
odnos pa mora biti posten, a obcutljiv. Informacije
otroku in druzini vedno podamo na nacin, ki ga lah-
ko razumejo.

KDAJ PRICETI S PEDIATRICNO PALI-
ATIVNO OSKRBO?

Kljub vse vec¢jemu zavedanju o potrebi celostne in
pravocasne PPO z obravnavo pogosto za¢nemo pre-
pozno, kar velja tudi za drzave z relativno visoko
dostopnostjo in razvitostjo PPO (npr. Velika Brita-
pomanjkanju standardiziranih orodij za ugotavljan-
je potreb po PPO, usmerjanju pozornosti izklju¢no
na vzro¢no zdravljenje in manj na podporo otroku
in druzini med zdravljenjem ter negativno dojema-
nje paliativne oskrbe kot opustitev zdravljenja ali
kot izklju¢no terminalo oskrbo (13—16).

Za resitev omenjenega problema so leta 2013 obli-
kovali lestvico PaPaS (angl. Paediatric Palliative
Screening Scale), ki je klini¢no orodje za oceno po-
trebe po PPO, ki jo ugotavljamo na podlagi petih
meril: vpliv bolezni na vsakdanje Zivljenje (omeji-
tve, pogostost hospitalizacij), pricakovan izid bole-
zni in teZavnost zapletov med zdravljenjem, telesna
in duSevna obremenjenost zaradi bolezni, ocena
potrebe po PO bolnika/starSev in zdravniskega tima
ter priakovana zivljenjska doba. Namen ocenjeval-
ne lestvice je postopno, predvsem pa pravocasno
uvajanje PO v celostno oskrbo bolnega otroka (17).

Zgodnja vkljucitev otroka v dobro organizirano pa-
liativno oskrbo je velika prednost tako za otroka kot
za njegovo druzino, saj s PO uspesno lajsamo tako
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telesne kot tudi dusevne tezave. Poskrbeti moramo
za »dobro« otrokovo zivljenje in »dobro« otrokovo
smrt in tudi za »dobro« Zivljenje otrokove druzine
ter kolikor je mogoce odstraniti ovire, ki onemogo-
Cajo obicajno zivljenje.

Kdaj je pravi trenutek za zacetek PPO, ni zmeraj
povsem jasno. O uvedbi PPO se vedno odlo¢imo in-
dividualno. Najbolje je, da otroka — seveda ob stri-
njanju starSev — v program vklju¢imo ze ob posta-
vitvi diagnoze in nato nadaljujemo z obravnavo, ne
glede na to, ali se otrok zdravi ali ne. Bistvo PPO je
odpravljanje kakrsnih koli tezav, ki spremljajo bole-
zen. Otrok z dolo¢eno boleznijo lahko PO potrebuje
ze v obdobju dojencka, drugi z enako boleznijo pa
morda Sele po vec letih. Prav tako ni nujno, da bol-
nik z Zivljenje ogrozajoco boleznijo potrebuje PO v
celotnem poteku bolezni (18). Pred odpustom otro-
ka v domaco oskrbo se moramo dogovoriti o vsem,
kar je potrebno za dobro organizirano PPO, in to
tudi organizirati.

Druzine se mo¢no razlikujejo. Nekatere si Zelijo z
zdravljenjem nadaljevati, druge se kmalu odlocijo,
da otroka ob morebitnem poslabsanju ne preme-
$¢amo na oddelek za intenzivno terapijo. Vedno pa
moramo poskrbeti za pravocasen pogovor o moznih
zapletih in reSitvah, tj. ze v obdobju, ko zapletov oz.
poslabsanj Se ni. Pogovor naj opravi zdravnik, ki ga
druzina dobro pozna. Pri razlagi o dodatnih breme-
nih, ki jih lahko povzro¢i premestitev na intenzivni
oddelek, lahko koristno sodelujejo tudi zdravniki
intenzivisti.

Oskrba ob koncu zivljenja je izjemno pomembna,
zato je nikakor ne smemo prepustiti naklju¢ju. Ce ni
dobro premisljena in usklajena, ne poteka optimal-
no oz. le delno in druzinam ne nudi obcutka varnoti
in gotovosti, ki ju tako zelo potrebujejo. Zastavlja
se vprasanje, ali je tako zahtevno dogajanje, kot je
otrokovo umiranje, sploh mogoce zadovoljivo izpe-
ljati brez pomoci formalnega tima PO (19).

RAZLIKE MED PALIATIVNO OSKRBO
OTROK IN ODRASLIH

V zivljenju so redki dogodki, ki sprozijo moc¢nejsa
custva, kot soocenje z zivljenje ogrozajoco bolezni-
jo ali stanjem otroka.

Potrebe bolnih otrok se bistveno razlikujejo od po-
treb odraslih bolnikov. Vsak, ki dela z otroki, ve,
da otroci niso »pomanjSani« odrasli. Tezka bolezen
za vecino otrok ni normalno stanje in predstavlja
poseben izziv. Otroci med boleznijo tudi rastejo in
se razvijajo, zato moramo razmere prilagoditi potre-
bam dojenckov, otrok in pubertetnikov.

Casovni okvir, v katerem je potrebna PPO, je zelo
Sirok in traja od nekaj dni do ve¢ let. Otrok, ki
potrebuje PO dalj Casa, gre podobno kot njegovi
zdravi vrstniki skozi vrsto sprememb, povezanih
s telesnim, Custvenim in kognitivnim razvojem.
Paliativni tim mora zato upostevati spremembe v
nacinu komunikacije ter v razumevanju otrokove-
ga lastnega stanja, ki se pojavljajo med dolgotrajno
boleznijo ali stanjem. Ena pomembnejsih nalog pri
vzdrzevanju kakovosti zivljenja bolnega otroka je
tudi zagotavljanje izobrazbe in moznosti za igro.

V primerjavi s PO odraslih ima PPO svoje poseb-
nosti, ki zahtevajo dodatno usposobljenost paliativ-
nega tima (9).

Potreba po PO je pri otrocih bistveno manjsa. V
pediatriji poznamo specificna stanja oz. bolezni, ki
zahtevajo PO, a tudi dolocene bolezni se pri otro-
cih zaradi njihove unikatne anatomije in fiziologije
kaZejo drugace kot pri odraslih. Stevilne bolezni, ki
zahtevajo PO, so dedne narave, zato je lahko v eni
druzini tudi ve¢ otrok, ki potrebujejo PO.

Vecina zdravil, ki jih uporabljamo za lajSanje simp-
tomov bolezni, ni registrirana za uporabo pri otro-
cih. Tako pogosto ni na voljo za otroke primernih
oblik in odmerkov zZe pripravljenih zdravil. Vecina
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zdravil tako predpisujemo po nacelu »off-label«, kar
pomeni, da farmakoloskih raziskav pri otrocih ni.
Zaradi bolnega otroka so prizadeti vsi druzin-
ski Clani, posebej starsi in sorojenci, ki prav tako
potrebujejo vkljucitev v program PO. Ob tem so
star$i najveckrat tudi dejanski »izvajalci« PO, saj
bolnega otroka negujejo in hkrati sprejemajo tudi
pomembne odlocitve o zdravljenju in oskrbi.

Zalovanje po izgubi otroka obi¢ajno poteka precej
dolgo in z vec zapleti kot zalovanje za odraslo osebo.

KATERE BOLEZNI OZ. STANJA SO
PRIMERNA ZA PEDIATRICNO
PALIATIVNO OSKRBQO?

Kratkoro¢ni cilj PPO je vkljucitev otrok, ki bodo po
napovedih umrli v bliznji prihodnosti. Dolgoro¢ni
cilj pa je vkljucitev tudi tistih otrok, pri katerih je
ozdravitev sicer mogoca, a ne vedno (npr. rakave
bolezni), otrok z boleznimi, pri katerih je prezgo-
dnja smrt neizbezna, a so obcasno delezni inten-
zivnega zdravljenja (npr. cisticna fibroza, misicna
distrofija), otrok z napredujoc¢imi boleznimi brez
kurativnega zdravljenja (npr. nevrodegenerativne
bolezni, metabolne bolezni) ter otrok z nepovratni-
mi, toda nenapredujo¢imi stanji (npr. cerebralna pa-
raliza, poskodbe) (8, 17).

KDO NUDI PEDIATRICNO
PALIATIVNO OSKRBO?

V vseh pimerih moramo poskrbeti za dobro orga-
niziran multidisciplinarni pristop. Vsi ¢lani tima si
morajo vzeti dovolj ¢asa, da se dobro spoznajo z
otrokom in njegovo druzino. Vsak otrok in njego-
vi druzinski ¢lani imajo posebne potrebe. Druzina
se lahko sreca z vsakim ¢lanom tima posebej ali z
vec ¢lani oz. S celotnim timom naenkrat. Pomemb-
no je, da je druzina seznanjena s tem, kdo usklajuje
dejavnosti tima in na koga se lahko po potrebi
obrnejo. Eden glavnih ciljev tima je, da vsak izmed

Clanov razume druzinsko situacijo in skuSa vsaj
malo olaj$ati njeno zivljenjsko pot. Zelo pomembno
je tudi, da vsi vedo, kdo je vodja tima, ki mora biti
izrazito mocna osebnost. Hkrati moramo poskrbeti
za vzpostavitev trdnih lokalnih in regionalnih po-
vezav ter poskrbeti za razumevanje, kaj dejansko je
PPO (9).

Strategije za razvoj sluzbe PO v prihodnosti lah-
ko razvijemo le s pomocjo prizadevanj in izkuSen;j
navadno starejSega klinika s specialnimi znanji in
izkusnjami na podrocju tezko bolnih otrok, ki po-
trebujejo PO (9). Ker je otrok, ki potrebujejo PO,
malo, lahko dejavnost PO organiziramo na terciarni
ravni za celotno obmocje drzave.

PPO izvaja tim, ki ga sestavljajo zdravniki, sestre,
psiholog in po potrebi tudi drugi strokovnjaki, ki
sodelujejo s ciljem zagotavljanja kakovosti Zivlje-
nja otrok (9). Zdravnik paliativne oskrbe otrok mora
biti pediater oz. zdravnik z izku$njami z obravnavo
(tezko bolnih) otrok. Zdravnik se mora spoznati na
obravnavo in obvladovanje simptomov, kot so bo-
lecine in tezko dihanje, ter voditi tim pri razume-
vanju zdravstvenih problemov otrokovega stanja.
Pri obvladovanju drugih tezav je klju¢na pomoc¢ pe-
diatra subspecialista. V paliativni oskrbi pri odpra-
vljanju simptomov in skrbi za celotno druzino igra
pomembno vlogo tudi medicinska sestra, ki mora
imeti izkusnje z vodenjem druzine v ¢asu hospita-
lizacije in doma. Medicinska sestra koordinatorka
mora poznati in utemeljeno preuciti moznosti, kako
in kje lahko ¢im bolje pomagamo bolniku in druzi-
ni. Klinicni psiholog, usposobljen za delo s tezko
bolnimi otroki, je v tezkih druzinskih razmerah ob
tezko bolnem otrokom najveckrat nenadomestljiv.
Socialni delavec v paliativni oskrbi otroku in druzini
pomaga pri organizaciji bivanja doma, pomaga pri
iskanju (morebiti) potrebne finanéne pomoc¢i in pri
resevanju drugih tovrstnih tezav. Tudi duhovnost in
vera sta za druzine pogosto vir moci v ¢asu sooca-
nja s tezko boleznijo. Zato sta potrebna spostovanje
in pomo¢ pri uresnicevanju verskega prepricanja in
duhovnih praks v ¢asu otrokove bolezni. Vzgojitelji
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in ucitelji otroku preko igre in Solanja pomagajo pri
vkljucitvi v vsakdanje zivljenje ter lahko postanejo
otrokovo varno zato€isce in vir podpore. V pedia-
tricnem paliativnem timu po potrebi sodelujejo tudi
dietetik, specialist za rehabilitacijo, farmacevt, mu-

zikoterapevt, prostovoljci itd.

V kriznih stanjih in v fazi umiranja naj bo na voljo
dostop do psihosocialne podpore 24 ur na dan (9).
Nacin pomoci ¢lanov tima je pogosto odvisen od
otrokovega trenutnega pocutja. Zato moramo zago-
toviti dostopnost tima, ki dobro pozna otroka, 24 ur
na dan vse dni v tednu, kar je za dobro pediatri¢no
paliativno oskrbo klju¢nega pomena.

Mnogi starsi ne vedo, kako naj se z otrokom pogo-
varjajo o njegovi bolezni. Paliativni tim lahko vsa-
komur nudi tudi tovrstno pomoc¢ in nasvete, tudi v
Solskem okolju.

Bistveno je, da otroku omogoc¢imo odras¢anje in
razvoj tudi ob tezki bolezni. S timskim pristopom
otroku in druzini u¢inkovito pomagamo, da se lazje
spopadajo z boleznijo, ter svetujemo tudi otrokove-
mu medicinskemu timu glede medicinske pomoci
na domu ali v blizini. Tim zagotavlja usklajenost
oskrbe in ucinkovito sporazumevanje z druzino.
Pomaga pri obravnavi pogostih tezav, kot so bole-
Cine, dispneja, depresija, zaskrbljenost, slabost, kréi
ipd. Predlaga tudi resitve glede oskrbe v posebnih
pogojih oz. ob trpljenju zaradi kroni¢ne bolezni in
nudi prakticne nasvete pri zahtevnih medicinskih
odlocitvah in oskrbi zunaj bolnisnice.

Pomemben del paliativne oskrbe je nudenje pomoci
vsakomur, ki se sreCuje s tezavami zaradi otrokove
bolezni. To so predvsem starsi in otrokovi sorojenci,
a tudi drugi druzinski ¢lani; lahko tudi SirSa druzi-
na, soSolci in prijatelji. Tim mora obravnavati naj-
razli¢nejse potrebe, ki se nenehno spreminjajo, zato
mora delovati ¢im bolj prozno. Nekateri potrebujejo
individualni pogovor, drugi morda glasbo. StarSem
lahko tezave povzroc¢a tudi dejstvo, da njihov otrok
potrebuje razlicne oblike pomoci in zdravljenja na

razli¢nih mestih. V¢asih jih lahko zmede tudi preo-
bilje informacij.

Star$i morajo sprejemati »prave« odlocitve za otro-
ka in za druzino. Lahko gre za povsem prakticne od-
loc¢itve (ali naj otrok med zdravljenjem hodi v $olo)
ali za bolj kompleksne (ali naj poizkusimo Se z dru-
gim nacinom zdravljenja). Ko bolje spozna otroka
in druzino, lahko pri sprejemanju odlocitev, ki so v
skladu s cilji, vrednotami in prepricanjem druzine,
pomaga tudi paliativni tim.

KJE LAHKO OTROKU NUDIMO
PALIATIVNO OSKRBO?

Druzine se navadno s paliativnim timom najprej sre-
¢ajo v bolnisnici ali v ambulanti. Ponovna srecanja
lahko ponovno potekajo ob podobnih priloznostih.
Nadaljnje nudenje pomoci timi pogosto nudijo v
obliki podpore po telefonu in z obiski na domu. Ne-
kateri timi so na voljo neprekinjeno in omogocajo,
da se lahko starsi obrnejo nanje podnevi in ponoci.

Ker je domace okolje za otroka s tezko boleznijo
pogosto najbolj udobno in varno, skusamo poskrbeti
za bivanje otroka na domu. V obravnavo vkljucimo
tudi izbranega otrokovega zdravnika, patronazno
sluzbo, pediatra subspecialista za otrokovo bolezen,
specializirane ustanove za varstvo in oskrbo otrok
in mladine v tezkem stanju (npr. pri nevrodegenera-
tivnih boleznih) ipd.

KJE IZVAJAMO PEDIATRICNO
PALIATIVNO OSKRBO?

Nikakor ni nujno, da PPO izvajamo na posebnem
pediatricnem paliativnem oddelku. Predvideti pa
moramo tudi moznost zacasne obravnave v ustano-
vi 0z. na oddelku, kjer otroka obravnavamo sicer,
¢e otrokovo zdravstveno stanje ne dopusca paliativ-
ne oskrbe na domu ali je oskrba za druzino prevec
naporna.
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PPO izvajamo tudi v specializiranih ustanovah, a ob
obveznem sodelovanju tima PPO. Zaposleni morajo
imeti dodatna znanja PO.

Pri PO otrok vedno predvidimo tudi za izvajanje de-
javnosti, ki so namenjene sorojencem (podnevi, za
vikende in praznike), ter podporo vsem druzinskim
¢lanom v obdobju zalovanja.

Potrebo po PO vedno ocenimo individualno. Po po-
datkih iz literature je Stevilo otrok, ki potrebuje PO,
1,2-3,6 na 10.000 otrok (9). Zaradi zivljenje ogro-
zajoce bolezni umre priblizno 1 na 10.000 otrok na
leto.

Po podatkih Nacionalnega instituta za javno zdravje
(NIJZ) je v Sloveniji v letu 2012 v starosti 0 do 19
let umrlo 90 otrok in mladostnikov: 23 % v perina-
talnem obdobju (obdobje od 22. tedna zivljenja
pred rojstvom do 7. dne po rojstvu), 24 % zaradi
prirojenih napak in malformacij kmalu po rojstvu
ali v zgodnjem otrostvu, 22 % zaradi poskodb in
zastrupitev, 10 % zaradi raka oz. tezkih hematolo-
skih ali imunoloskih bolezni ter 20 % zaradi nevro-
degenerativnih bolezni in drugih bolezenskih stan;.
NIJZ navaja, da je bilo leta 2012 v Sloveniji skupaj
393.010 otrok, starih 0—19 let (20). V zadnjih dese-
tih letih je na Pediatri¢ni kliniki v Ljubljani umrlo
povprecno 10 otrok na leto.

Glede na navedene podatke ocenjujemo, da bi PPO
v terminalnem obdobju v Sloveniji vsako leto potre-
bovalo priblizno 40—50 otrok, starih do 19 let (pri-
rojene napake in malformacije kmalu po rojstvu ali
v zgodnjem otrostvu, rakave bolezni, tezke hema-
toloske in imunoloske bolezni, nevrodegenerativne
bolezni in druga bolezenska stanja).

Po tujih virih bi vkljucitev v program paliativne os-
krbe potrebovalo Se priblizno 200 od 400 otrok z
neozdravljivo boleznijo (21).

NEKATERI »MITI« O PALIATIVNI
OSKRBI (22, 23)

PPO lahko koristi samo umirajocim otrokom.
Odgovor: PPO vkljucuje tudi obdobje umiranja in
ni omejena le na zadnje obdobje zZivljenja.

Paliativna oskrba se zacne, ko se konca kurativno
zdravljenje.

Odgovor: Paliativna oskrba in kurativno zdravlje-
nje lahko potekata hkrati.

Paliativna oskrba ne stori nicesar.

Odgovor: Tudi ¢e osnovne bolezni ni mo¢ pozdra-
viti, lahko z razli¢nimi ukrepi nadzorujemo simp-
tome bolezni in izboljSamo kakovost otrokovega
Zivljenja. Paliativna oskrba je zelo dejaven pristop
pri obravnavi simptomov in nudenju podpore bolni-
kovi druzini.

Opioidi so primerna zdravila za lajsanje bolecin in
dispneje le pred smrtjo, sicer bolnik lahko razvije
odvisnost oz. pospesijo bolnikovo smrt.

Odgovor: Pri toleranci in fizicni potrebi po opio-
idih nikakor ne gre za odvisnost. Opioidi pogosto
obcutno izboljsajo kakovost Zivljenja ter otrokom
omogocajo, da zivijo dlje in bolje.

ZAKLJUCEK

Tudi v Sloveniji smo prica spremembi miselnosti
glede paliativne oskrbe otrok, ki se uveljavlja pred-
vsem z izmenjavo izkusSenj posameznikov razlic-
nih strok na tem podro¢ju. Odzivi druzin, zlasti v
kasnejSem obdobju vec let po otrokovi smrti, nas
utrjujejo v prepriCanju o pomembnosti delovanja
zdravstvenih delavcev na tem zahtevnem podrocju
zdravstvenega varstva, ki si utrjuje svoje mesto tudi
v Sloveniji.
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