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Sazetak

Eticki problemi u palijativnoj skrbi u jedinici intenzivnog lije¢enja djece

Martina Coli¢

Medicinske sestre i drugo zdravstveno osoblje u jedinici intenzivnog lije€enja
djece svakodnevno se susrece s raznim etiCkim problemima i pitanjima na koja traze
odgovore. Jedinica intenzivnog lijeCenja djece je specificno radno mjesto zbog toga jer
brine o djeci i novorodencadi, ali i zabrinutim, tuznim i frustriranim roditeljima. Niti jedan
roditelj ne moze biti spreman prihvatiti dijagnozu terminalne bolesti i moguce smrti svog

djeteta.

Kada ne postoje moguénosti da dijete mirnu smrt doCeka kod kuce,
specijaliziranoj ustanovi ili na odjelu, posljednje dane ¢e doc¢ekati u jedinici intenzivnog
lije€enja djece. Palijativna skrb u jedinici intenzivnog lije€enja ima zadatak olak3ati i
osigurati mirnu smrt djeteta, olaksati roditeljima i drugim clanovima obitelji ovo
traumatic¢no razdoblje Zivota. Kada prestaje lijeCenje, kako ublaZiti simptome, kako se
osjecaju roditelji i zdravstveni djelatnici? Zdravstveno osoblje Cesto trazi odgovore na
ta pitanja, medutim ponekad je odgovor teSko naci, a ponekad kada pojedinac zna
prepoznati kako nesto uciniti ispravno, postoje razne zapreke i granice koje to

onemogucuju i dovode do moralnog distresa.

Klju€ne rijeci: palijativna skrb, sestrinstvo, eticki problemi, jedinica intenzivnog

lijeCenja djece



Summary

Ethical issues in palliative care in the pediatric ICU

Martina Coli¢

The nurses and other medical staff in the pediatric ICU have to face many ethical
issues and problems every day. The Pediatric ICU is a specific place to work because
staff in the ICU cares for children and newborns, but also for worried, sad and frustrated
parents. The parents of terminally ill children can not be prepared enough to accept

the diagnosis or possible death of their child.

When it is not possible to ensure a peaceful death for the terminally ill children
in their homes, in a specialized institution or at least in the open department of a
hospital, they will spend their last days in the pediatric ICU. The palliative care in the
pediatric ICU has a mission to ensure peaceful and calm last days for a child, his

parents, and other family members.

How do we facilitate the symptoms when the treatment of the disease has to be
stopped, and how does this situation affect the parents and medical staff? The medical
staff often search for the answers to those questions, but it is very difficult to find the
answer. Sometimes the individual knows what is the right thing to do. However, there
are barriers and various obstacles and so that situations such as this can lead to the
moral distress of the medical staff.

Key words: palliative care, nursing, ethical issues, pediatric intensive care unit



1. Uvod

EtiCke dileme u sestrinskoj profesiji dio su svakodnevnog rada medicinske
sestre. Znamo da se suvremena medicina dijeli na preventivnu, kurativnu i palijativnu
medicinu. Jedinica intenzivnog lije€enja djece zamiSljena je kao mjesto akutnog
zbrinjavanja tesko bolesnog, ozlijedenog ili tek operiranog djeteta. NajceSce nije
funkcionalno ni infrastrukturno prilagodena produzenom niti palijativnom zbrinjavanju
djece. Medicinske sestre u JID-u vrlo se Cesto susrec¢u sa djecom u terminalnoj fazi

bolesti.

Skupina djece koja Ce trebati palijativhu skrb jesu: djeca koja boluju od bolesti
koje ugrozavaju Zivot i neuspjeSno se lijeCe (npr. zlocudne bolesti, ireverzibilno
zatajivanje bubrega, srca, jetre); djeca koja boluju od bolesti u kojima je smrt
neizbjezna, no kod kojih postoji period intenzivnog lijeCenja, koje produzuje Zivot i
kvalitetu Zivota djeteta (npr. cistiCna fibroza); djeca s progresivnim bolestima bez
mogucnosti lijeCenja (npr. progresivne metabolicke — neuroloSke — kromosomske
bolesti); djeca s ireverzibilnim, ali neprogresivnim stanjima s velikom o$tecenjima i

komplikacijama (npr. cerebralna paraliza, trauma mozga i kraljezni¢ke mozdine)(1).

Patnja i smrt djeteta jedan je od najpotresnijih dogadaja neizbjezne klinicke
stvarnosti (2). Primjena ove skrbi ovisi o vrsti oboljenja djeteta i dostupnosti tretmana.
U razvijenim zemljama organizacijski postoje kuéni model, hospicijski model i bolni&ki
model skrbi kao i njihova medusobna kombinacija. U Hrvatskoj je djecja palijativha
skrb vezana uz djecje bolnice jer ne postoji ni jedan hospicij (3). Medutim, prema
Nacionalnom planu razvoja palijativne skrbi (2017.-2020.), u Republici Hrvatskoj
postoji 10 mobilnih timova za palijativhu skrb u kuci bolesnika, 22 bolni¢ka tima za
palijativnu skrb, 31 ambulanta za bol, 47 besplatne posudionice pomagala, 16
organizacija volontera u palijativnoj skrbi, devet Zupanijskih timova za razvoj
Zupanijskih sustava palijativne skrbi, pet Zupanijskih koordinatora za palijativhu skrb.
Ugovorene su palijativne postelje u bolnickim zdravstvenim ustanovama i Ustanovi za
palijativnu skrb hospicij ,Marija Krucifiksa Kozuli¢“ u Rijeci. 13 bolnica je iskazalo da
biljezi Sifru Z 51.5, Sest bolnica ima uspostavljenu brzu liniju za palijativne bolesnike,
15 bolnica izdaje uz lijeénicko i sestrinsko otpusno pismo - plan zdravstvene njege, 15

bolnica ima organiziran planiran otpust (6).



Pojedini pacijenti koji u jedinici intenzivnog lije€enja prezive akutnu bolest,
ostanu kroni¢no bolesni i trajno ovisni o mehanickoj ventilaciji ili o drugoj terapiji koja
se moze pruziti samo u jedinici intenzivnog lijeCenja. Za ovu ,kroni¢no-kriticno bolesnu®
skupinu pacijenata teret njihovih simptoma je tezak, funkcionalni i kognitivni ishodi su
jako slabi, a smrtnost u roku od 1 godine je 50 % i povecava se ako pacijent boluje od
maligne bolesti. Clanovi obitelji kritiéno bolesnih pacijenata &esto pate od anksioznosti
i depresije, PTSP-a i komplicirane tuge, koja moZze trajati i dugo poslije boravka kriticno
bolesnog Clana obitelji u jedinici intenzivhog lijeCenja. Prema tome, takozvani
.postintensive care sindrom“ prepoznat je ne samo medu pacijentima nego i medu
Clanovima njihove obitelji (4). UspjeSno ukljuCivanje palijativne skrbi tijekom tretmana
akutnih i kroni¢nih kriti€nih bolesti moze pomoci pacijentima i njihovim obiteljima da se
bolje pripreme za izazove koji ih ¢ekaju sljedeéih dana, mjeseci i godina nakon otpusta
iz jedinice intenzivnog lije€enja (4). Razvoj tzv. kuénih i transportnih respiratora
omogucuje premjestanje kronic¢nog ili terminalnog bolesnika iz jedinice za intenzivno
lijeCenje u obiteljsko okruzje. Sve ove Cinjenice utjeCu na razvoj nove problematike
nastale iz promijenjenih okolnosti kliniCke realnosti, koja se sve viSe okrece tehnologiji

zaboravljajuéi pritom tradicionalne vrijednosti zdravstvene skrbi (5).

Upravo ovakvi razlozi i problemi s kojima se medicinsko osoblje susrece, doveli
su do promisljanja i trazenja rjeSenja u svrhu olakSanja posljednjih trenutaka pacijenata
i njihovih roditelja. Trazeci rjieSenja medicinsko se osoblje susrece sa brojnim etickim

dilemama, o kojima ¢e se govoriti u radu.



2. Palijativna skrb

Dok je prvotni cilj kurativne medicine izljeCenje pacijenta, Cijim se neuspjehom
smatra njegova smrt, kod palijativne medicine glavni cilj je umanjenje i olakSanje boli i
patnje, dok se smrt koja se dogodi nakon svih poduzetih tretmana, ne smatra porazom.
Uz ublazavanje simptoma, psihosocijalnu potporu bolesnicima i njihovim obiteljima,

vrlo vazna komponenta palijativhe skrbi jesu etiCki problemi povezani s krajem Zivota

3).

Prema Lucas i Lucas (2007.) sam naziv ,palijativa“ ima korijene u latinskom
jeziku (ogrtac, pokrov = pallium). Nadalje, pod palijativnom medicinom podrazumijeva
se skrb za neizljeCive bolesnike koriStenjem lijekova koji kontroliraju simptome bolesti,
a pritom ne kvare kvalitetu bolesnikova zivota. Glavna svrha palijativne medicine je
poboljSanje kvalitete bolesnikova zivota. Ovdje se ne misli samo na tjelesnu, vec je
palijativnom skrbi zahvacena i psiholo$ka pa i duhovna dimenzija bolesnika. Giuseppe
Moscati je bio poznati talijanski lijeCnik iz 19. stoljeca koji je skrbio za umiruce
bolesnike. On je €esto znao reci svojim kolegama: ,Mislite na to da vasi bolesnici imaju
dusu“(8).

Europsko drustvo za palijativnu skrb (engl. European Association for Palliative
Care) i Svjetska zdravstvena organizacija navode da je palijativna skrb pristup koji
poboljSava kvalitetu Zivota bolesnika i njihovih obitelji suoCenih s problemima
neizljeCivih, uznapredovalih bolesti, putem sprjeCavanja i ublazavanja patnje pomocu
ranog prepoznavanja i prosudbe te lijeCenja boli i drugih problema - fizickih,
psihosocijalnih i duhovnih. Palijativna skrb je interdisciplinarna u svom pristupu te
svojim djelokrugom obuhvaca bolesnika, obitelj i zajednicu. Palijativha skrb obuhvaca
zbrinjavanje bolesnikovih potreba gdje god da se za njega skrbi, bilo kod kuce ili u
ustanovi. Takoder, SZO navodi da palijativna skrb afirmira Zivot, a smrt smatra
sastavnim dijelom Zivota, koja dolazi na kraju. Ona sama ne ubrzava niti je odgada i

nastoji oCuvati najbolju mogucu kvalitetu Zivota sve do smrti.

Nadalje, Europsko drustvo za palijativnu skrb definira i tri razine palijativhe

skrbi, a to su: palijativni pristup, op¢a palijativha skrb i specijalisticka palijativha skrb.

Palijativni pristup ukljuCuje sve profesionalce koji bi trebali biti informirani o
postojanju palijativne skrbi, $to nudi, koje su dobrobiti, gdje se provodi. Opc¢a palijativha
skrb ukljuCuje nesto Siru skupinu ljudi, a to su zdravstveni profesionalci, psiholozi,

3



socijalni radnici i duhovnici te volonteri i udruge kojima palijativha skrb nije primarni
posao nego u tom procesu sudjeluju povremeno. Pruzatelji opce palijativne skrbi imaju
osnovna znanja iz palijativne skrbi te znaju prepoznati i rijeSiti nekomplicirane
simptome. SpecijalistiCka palijativha skrb, kao $to sam naziv govori ukljuuje dobro
educirane zdravstvene profesionalce, psihologe i socijalne radnike koji se iskljucivo
bave palijativnom skrbi, te volontere i organizacije civilnog drustva za palijativhu skrb.
Profesionalci iz specijalistickog palijativnog tima rjeSavaju kompleksne situacije i
simptome, dok volonteri doprinose kvaliteti palijativne skrbi (6). Mun i sur. (2016),
definiraju palijativhu zdravstvenu njegu kao oblik skrbi koja pobolj$ava kvalitetu Zivota
pacijenata koji boluju od smrtonosne bolesti na nacin da se usklade pacijentove

vrijednosti i Zelje sa mogucim lijecenjem (10).

Poznato je da postoje ustanove koje brinu o umiruéima. Hospiciji su
zdravstvene ustanove osnovane iskljucivo s ciliem pruzanja pomodi ljudima na kraju
Zivota. S povijesnog aspekta hospiciji su postojali kao konacista namijenjena putnicima
i hodoCasnicima, bolesnima i umornima od putovanja koji su tu pronalazili smjesta;j i
skrb (7). Suvremeni hospicij je ustanova za provodenje metoda zdravstvene njege koja
je specijalizirana za brigu o umiru¢im pacijentima kombinirajuci hospicijsku filozofiju s
principima palijativne njege (12). Dakle, hospicij je zgrada u kojoj se odvija na
adekvatan nacin skrb o bolesnom Covjeku da mu se posljednji dani njegova zivota
ucine podnosljivima na human nacin, §to podrazumijeva cijeli sustav aktivnosti u

pruzanju pomoci Covjeku na kraju njegovog Zivotnog puta (36).

Jedna od glavnih prepreka za postizanje kvalitetne palijativhe skrbi jest ona
financijska. Zdravstveni sustavi u vecini zemalja susre¢u se sa problemom kako
odrediti prioritete s obzirom na ograni€ena sredstva koja se izdvajaju za zdravstvo.
Moderni zdravstveni sustavi susre¢u se s brojnim izazovima: prevencija zaraznih
bolesti, povecéanje broja pojedinaca koji zive duze s kroni¢nim bolestima, promjene u
demografiji i sl. Zbog navedenih problema financijska potpora za palijativnhu skrb ostaje
nisko na listi prioriteta u vecini zemalja te naj¢eSce nije niti inkorporirana u dokumente
o zdravstvenoj skrbi. No, ubrzano starenje populacije, osobito u zapadnim zemljama,
veC sada iziskuje vecu brigu o palijativnoj skrbi. Za oCekivati je kako ¢e u buducnosti
sve viSe pojedinaca trebati dobru i kvalitetnu skrb na kraju Zivota (7).

Zbog razvoja medicinske tehnologije, sve veci broj dijagnostickih i terapijskih
postupaka stvara niz etickih, pravnih i vjerskih dilema. Bioetika je interdisciplinarna

4



znanost koja traga za odgovorima na razna eti¢ka pitanja. Jedno od podrucja kojim se
bavi je palijativna skrb u ranoj djecjoj dobi (8). Palijativno lijecenje zapoc€inje kada su
iscrpliene klasicne metode lijeCenja ili kada su znaci Sirenja maligne bolesti dosegli
takav stupanj da ih bolesnik teSko podnosi. U palijativhu skrb spadaju oni zahvati koji
pogoduju pacijentu i Cija je svrha kontrola simptoma, a ne medicinsko kontroliranje
bolesti, putem medicinskih procedura koje pokuSavaju pobolj$ati kvalitetu preostalog

Zivota oboljelog (25).
2.1. Palijativna pedijatrijska skrb

Palijativna pedijatrijska skrb je usredotoCena na pacijenta i obitelj, poboljSava
kvalitetu Zivota terminalno bolesnog djeteta, olakSava simptome, nelagodu i stres djeci
i roditeljima. Glavne komponente palijativne zdravstvene njege ukljuCuju fiziku,
psihosocijalnu i duhovnu dimenziju i pomo¢ obitelji oboljelog djeteta pri donosenju
odluka. Medicinske sestre imaju vaznu ulogu za vrijeme provodenja palijativhe
zdravstvene njege jer provode najviSe vremena s djetetom i njihovim obiteljima.
Palijativna skrb treba zapoceti odmah po otkrivanju potencijalno terminalne bolesti
(npr. karcinoma, razli€itih neizljecivih metaboli¢kih bolesti, teSkih trauma mozga i ledne
mozdine), pomagati djetetu i roditeljima za vrijeme trajanja bolesti, lije€enja i nakon
smrti djeteta. (11).

Prema Grbac i Stajduhar (2012.) pedijatrijska palijativna skrb aktivna je i
potpuna skrb za bolesno dijete, njegovu somatsku, psihiCku i umno-duhovnu
dimenziju. Ona povezuje klju¢ne Cimbenike palijativne skrbi s pedijatrijskom klinickom
praksom u cilju poboljSanja kvalitete posljednje faze djetetova zivota. Palijativni
tretman usmjerava se na ublazavanje simptoma kao $to je bol, i stanja kao $to je
usamljenost. On obuhvaca i djetetovu obitelj tijekom skrbi (u smrti i Zalovanju), kako bi
ona nadvladala to bolno iskustvo i ostala funkcionalnom zajednicom. Pedijatrijska
palijativha skrb uvazava posebnosti djece kao $to su mentalni i tjelesni razvoj, moralni
i pravni status, tip oboljenja, potreba za Skolovanjem itd. U ispunjenju tih potreba
sudjeluju zdravstvene, socijalne, obrazovne i vjerske ustanove koje primjenjuju skrb
prikladnu oboljenju djeteta (9). Palijativna skrb u pedijatriji ima svoje posebnosti u
opcenitom kontekstu palijativne skrbi. Ona ukljuCuje ve¢u mjeru prilagodljivosti svih
osoba koje skrbe o djeci, oboljelih od kroni¢nih i neizljeCivih bolesti. TeSkoce koje nam

oteZzavaju rad proizlaze iz pitanja: koliko je dijete ne/sviesno svoje



(kroni¢ne/terminalne) bolesti? Kakva je njegova percepcija smrti? Kako bolje razumjeti
i olakSati stadije njihovog Zzalovanja? Kako pronaci put do ostvarenja provedbe

integralne palijativne medicinske skrbi uvazavajuci holisticki zdravstveni pristup? (2).

Holisticki pristup i sveobuhvatna skrb uklju€uju psihofiziCku i duhovnu dimenziju
oboljelog djeteta koja je ostvariva jedino uz zajednicko djelovanje stru€njaka, obitelji,
duhovnika, volontera i sli€¢no. Fokus palijativne skrbi se nalazi na osiguravanju sto
kvalitetnijeg zivota. U sklopu palijativhe skrbi, zdravstveni djelatnici pruzaju pomoc¢ i
roditeljima (9). Buduci da palijativna pedijatrijska skrb ima za cilj poboljsati kvalitetu
Zivota pacijenata i obitelji, postavlja se pitanje koliko je takav nacin skrbi moguce
provesti u Jedinici intenzivnog lijeCenja djece. Buduci da sam boravak na takvom

mjestu predstavlja stres i nelagodu djeci i roditeljima koji brinu za zdravlje svog djeteta.
2.2 Modeli palijativne pedijatrijske skrbi
Poznajemo nekoliko modela pedijatrijske palijativhe skrbi:

Prvi model temelji se na utvrdivanju potreba djeteta, a utemeljen na klasi¢noj
kurativnoj medicini. Kroz ovaj model dijete se promatra isklju€ivo somatski i brine se
za njegovo zdravlje, fizioloSke potrebe i teSkoce, dok se potpuno zanemaruje dusevna
i duhovna dimenziju. 1z ovog modela isklju¢ena je djetetova Sira i uza obitelj, kao i
druStvena zajednica unutar koje se nalazi. Paternalizam lijeCnika dominantna je

pojava, a njegov autoritet i struénost ne dovode se u pitanje.

Zatim, prisutan je model palijativne skrbi koji ima u srediStu obitelj oboljelog
djeteta i njezine potrebe. Ovaj model se temelji na partnerstvu i dogovaranju obitelji i
palijativnog tima. Glavni nedostatak ovog modela Sto zanemaruje potrebe djeteta,
najviSe adolescenata. NajviSe se to primjecuje pri donoSenju klju¢nih odluka o svim
aspektima skrbi u terminalnoj fazi Zivota kao i postivanja poslijednje Zelje djeteta.
Pozitivno je to $to je cijela obitelj aktivho ukljuéena u posljednju fazu djetetova Zivota.

Adolescenti ipak imaju potrebu u proces skrbi ukljuciti svoje prijatelje i vrSnjake.

Nadalje, poznajemo model palijativne skrbi koji ima u srediStu samo oboljelo
dijete, a tek sekundarno obitelj, lokalnu zajednicu i drzavu. Ovaj model ne zanemaruje
ni jednu dimenziju djetetove osobnosti, ali ne integrira dovoljno obitelj i lokalnu

zajednicu u skrb. PoStuje se djetetova sposobnost da samo donosi odluke i izrazi



vlastite Zelje i preferencije. Ovaj model trazi angazman profesionalaca i volontera koji

mogu odgovoriti na sve djetetove potrebe kao i na potrebe obitelji (15).

Djecja bolnica Acorn u Birminghamu u Engleskoj je razvila holisticki model
pedijatrijske palijativne skrbi. Svako dijete i njegova obitelj su jedinstveni, stoga i
zahtijevaju jedinstveni, individualni pristup. Nadalje, i obitelj, kao i pacijent, su educirani
u podrucju palijativne skrbi, ili ¢e to tijekom njenog provodenja tek postati. Takoder,
aktivno sluSanje, uspostavljanje partnerskog odnosa, kao i razumijevanje potreba

djeteta i obitelji, osposobljavaju ih za donoSenje kljucnih odluka.

Palijativna skrb u svakom trenutku treba odgovarati razvojnim potrebama i
kognitivnim sposobnostima djeteta, kao i njegovoj dobi. U vecini slu€ajeva, roditelji su
jedini koji u potpunosti mogu zadovoljiti potrebe svog djeteta, $to je osobito uocljivo
kod djece urodenih i ograni¢enih kognitivnih sposobnosti. Holisticki model u srediste
stavlja utvrdivanje i zadovoljenje djetetovih potreba, koje se temelje na uvazavanju
nekoliko vaznih C¢imbenika. Prvenstveno, radi se o prepoznavanju djetetove razvojne
potrebe za zdravljem, obrazovanjem, emotivnim i druStvenim razvojem, razvijanjem
identiteta itd. Drugo, roditelji, kao stru€njaci u nezdravstvenim razvojnim potrebama
djeteta mogu djetetu pruziti osjecaj sigurnosti, zasti¢enosti, ljubavi, mogu ga poticati u
kreativnhom izrazavanju, ali mogu i postaviti jasna ogranicenja. Trece, od rane dobi
dijete je ¢lan zajednice, te u njoj ima svoje mjesto. Upravo zato se u obzir mora uzeti i
ekonomsko stanje obitelji, dostupni resursi unutar zajednice kao i odnos obitelji prema
zajednici. U razdoblju adolescencije, razvijena je apstrakina misao te se sve
informacije o bolesti i njenom lije¢enju mogu i trebaju prenijeti djetetu, koje moze
autonomno donositi odluke. Kako bi se dosljedno pratio holisticki model, nuzno je
utvrditi djetetove potrebe te uskladiti rad palijativnog tima s roditeljima. Obzirom da
pruzanje takvog lije€enja zahtijeva apsolutnu detaljnost u pristupu, od izuzetne je

vaznosti stru¢nost i edukacija ¢lanova palijativnog tima (3).



2.3 Ustanove za djecu u terminalnoj fazi bolesti

Roditeljima treba ponuditi i mogucnost brige za dijete u ku¢nom rezimu lije€enja
uz pomo¢ hospicijskih organizacija. Hospicijska filozofija smatra umiranje prirodnim
procesom te briga o umiru¢em pacijentu 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 uspjeh
hospicijske njege bitna je suradnja djetetova primarnog zdravstvenog tima i
hospicijskog tima. Razlike izmedu provodenja zdravstvene njege u hospiciju i bolnickoj
ustanovi sljedeCe su: primarnu njegu obavljaju clanovi obitelji, a podupiru ih
profesionalni i volonterski timovi; prioritet 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 Sto bi produZzilo Zivot; potrebe ¢lanova obitelji jednako su
vazne kao i pacijenta; briga se nastavlja i poslije smrti djeteta te moZe trajati i do godinu
dana i viSe. Cilj je hospicijske zdravstvene njege da dijete Zivi pun zivot bez boli, da
ima izbor i integritet u okolini slicnoj obiteljskom okruzenju te uz potporu ¢lanova
obitelji. Usluga ukljuCuje posjete medicinske sestre, te posjete socijalnog radnika,
svecCenika i lijeCnika. Svu potrebnu opremu i lijekove osigurava hospicijska
organizacija. Kod djece naj¢esSc¢e se zdravstvena njega provodi u kucnhom rezimu, a to
donosi mnoge pogodnosti. Umiru¢a djeca imaju mogucénost da budu sa svojim
roditeljima, a to donosi osjecéaj sigurnosti. Prilagodba roditelja je bolja te je bolji utjecaj

na brak, vjerska uvjerenja i na videnja smisla Zivota i smrti (12).

Vec je u prvom dijelu rada navedeno da u Hrvatskoj ne postoji niti jedan djed;ji
hospcij (Grabac, Stajduhar 2012.). U Republici Hrvatskoj uglavnom vlada tradicionalno
poimanje skrbi bolesnika koji se nalaze u zadnjim danima svoga Zivota, a to je skrb
bliznjih ako bolesnik zadnje dane provodi u svom domu ili skrb medicinskog osoblja
ako bolesnik zadnje dane svoga zivota provodi u bolnici. Medutim, u svom domu
sigurno Ce ta skrb s psiholoskog stanovista biti najhumanija i s najvide ljubavi, ali onaj
profesionalni medicinski trenutak ¢e biti u drugom planu. Ako se to, pak, dogada u
medicinskoj ustanovi bolesnik ¢e zasigurno imati najvecu medicinsku skrb, ali ¢e
izostati emocije, ljubav koju moze pruziti samo bliznji. Znamo, da gotovo svaki Covjek
Zeli biti u svojoj kuci, u okolini koju poznaje. No, ako skrb oko bolesnika koji se nalazi

u takvom stanju da je izvjesno da ¢e umrijeti nije potpuna, a obitelj ili nije u financijskoj
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mogucnosti 24 sata osigurati skrb umiru¢em, onda je rjeSenje svakako hospicij.
Bolesnik ¢e u hospiciju uz potrebne lijekove i profesionalnu medicinsku i psiholosku
pomoc¢ imati na raspolaganju i duhovnu potporu, dakle sveéenika, obitelj, ako to Zeli.
U razvijenom svijetu se podrazumijeva organiziranje i funkcioniranje hospicija. U
Republici Hrvatskoj je hospicij u povojima, ali bitno je da se pocCela voditi briga o takvom
vidu pomoci bolesniku i njegovoj obitelji, jer Covjek ima pravo na dostojanstven Zivot i
dostojanstvenu smrt, a to pacijentu i njegovoj obitelji moze pruziti samo specijalizirana
institucija i obu€eni njegovatelji (36). Upravo zbog razloga sto ne postoji ustanova koja
bi pruzila najbolju mogucu njegu do kraja zivota, djeca i roditelji imaju izbor doCekati
posljednje dane u bolnici ili ukoliko je dijete dovoljno stabilnog zdravstvenog stanja,
kod kuce. Ako je djetetova bolest ili njegovo stanje nestabilno te provodenje lijecenja
u kuénom rezimu lije€enja nije moguce ili se obitelj ne osje¢a ugodno u pruzanju
zdravstvene njege kod kuce, Clanovi obitelji mogu izabrati da se o djetetu brinu u
bolnickoj ustanovi. Clanove obitelji potrebno je educirati da donesu najvaznije osobne
stvari djeteta (iz njegova doma). Nadalje, treba postojati koordinirani plan zdravstvene
njege za dijete i ¢lanove obitelj. Neki ¢lanovi obitelji odvedu dijete kuéi te angaziraju
agencije za provodenje kucnog rezima lijeCenja. UobiCajeno ova usluga zahtjeva
periodicke posjete medicinske sestre da bi davali propisane lijekove ili osigurali
opremu, lijekove ili nabavu. LijeCnik primarne zdravstvene zastite upravlja njegom
djeteta. Ku¢na njega naj¢escée je opcija koju izabiru lije€nici i obitelj, ukoliko je stanje
djeteta stabilno (12).

Medutim, kada stanje djeteta nije stabilno nego se pogorSava, a agonija se
produzuje, djeca najceSce budu premjestena u jedinicu intenzivnog lijeCenja. Ponekad
je dijete s malignom boleS¢u ili nekom drugom progresivnom smrtonosnom
dijagnozom primljeno u jedinicu intenzivnog lije€enja u trenutku kada se jo$ uvijek
aktivno lijeCi od primarne bolesti. Tada je teSko odrediti i priznati da je potrebno
palijativno zbrinjavanje, umjesto intenzivnhog. Upravo tu granicu kada lije€enje

zavrSava, a pocinje palijativna skrb, teSko je odrediti, pogotovo jer se radi o djeci.



2.4 Palijativna skrb u jedinici intenzivnog lije€enja djece

Jedinice intenzivnog lijeCenja djece su posebne bolniCke jedinice koje
omogucuju kontinuirani nadzor akutno bolesne dojenc¢adi ili djece. Jedinica intenzivnog
lijeCenja djece je najceSce multidisciplinarna, Sto znaci da brine o djeci i dojencadi
razliCite etiologije bolesti, za razliku od jedinica intenzivnhog lijeCenja odraslih.
Sjedinjene AmeriCke Drzave i europske zemlje svjedoCe rastu¢em broju kreveta u
jedinicama intenzivnog lije€enja djece. Takoder, mnoga istrazivanja pokazuju znac¢ajno
bolje ishode lijeCenja, kada se o djeci brine osoblje djecje jedinice intenzivnog lijeCenja,

nego osoblje jedinica intenzivnog lijeCenja odraslih osoba (13).

Zbog tehnoloSkog napretka sve se CeScCe primjenjuje palijativna skrb u
jedinicama intenzivnog lije€enja. Upravo zbog napretka medicine i lijeCenja koje
produzuje Zivot, posljednjih 40 godina, palijativna njega se najceSce provodi u
jedinicama intenzivnog lije€enja diliem svijeta. Osim samog pacijenta, vazna je briga i
za Clanove obitelji. Razna literatura pokazuje da su zdravstveni djelatnici koji rade u
jedinici intenzivnog lijeCenja, vise fokusirani na pacijenta nego na ¢lanove njegove
obitelji. Nadalje, zdravstveno osoblje koje radi u jedinici intenzivnog lijec¢enja Cesto se
susrece sa smrcu, za razliku od samog pacijenta i Clanova njegove obitelji kojima je to
dramatic¢no iskustvo. Tijekom boravka pacijenta u jedinici intenzivnog lijeCenja, ¢lanovi
obitelji se moraju suoditi sa izazovima, koje vjerojatno ne mogu prihvatiti. Unato¢
mnogim istraZivanjima, nedostatak adekvatne palijativne skrbi u JID-u jo$S uvijek
postoji, upravo zbog nedostatne komunikacije, smanjene brige o ¢lanovima
pacijentove obitelji i zbog nedovoljne emocionalne i psiholoSke potpore pacijentima i
njihovim obiteljima. Prema istrazivanju Kisorio (2016)., koje je provela intervjuirajudi
Clanove obitelji pacijenata koji borave u jedinici intenzivnog lije€enja, rezultati su
zabrinjavajuci. Naime, vecina Clanova obitelji nisu zadovoljni nainom komunikacije,
nisu razumjeli ozbiljnost bolesti njihovih voljenih i veéinu vremena su se osjecali
zapostavljenima, kao da su ,u sjeni®. Sastanci lije¢nika i obitelji su se naj¢eS¢e dogodili
samo jednom, od kad se sa lije€enja krenulo prema palijativnoj skrbi. Takoder, ostali
sastanci lijeCnika i obitelji, kada ih je bilo, bili su na zahtjev iskljuCivo obitelji.
Informacije o stanju pacijenta je obitelj najéesc¢e dobivala na vlastiti zahtjev od lije¢nika,
budué¢i da medicinske sestre ne smiju davati informacije o stanju pacijenta. Obitelji
navode da su lijeCnike najCeSce morali Cekati da daju informacije, zbog njihove

zauzetosti ili zaposlenosti, a esto su dobivali i razliCite informacije od drugih lije€nika,
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Sto je uzrokovalo njihovu zbunjenost. Vecina ispitanika je bila zadovoljna s na¢inom
njege njihovih voljenih, te navode da su osijetili olakSanje kada su vidjeli da je umiruci
&lan njihove obitelji gist, uredan, ne boli ga i udobno je smjesten u krevetu. Clanovi
obitelji navode da su Cesto imali potrebu razgovarati s nekim za vrijeme boravka
njihovih voljenih u jedinici intenzivhog lijeCenja, no naj¢eSce nisu imali s kime
razgovarati. Navode da su pojedine sestre bile izrazito tople i srda¢ne, a druge pak
izrazito hladne i nisu voljele razgovarati, i zbog toga se obitelj nije osjec¢ala dobrodoslo.
Vecina sudionika je Zeljela da medicinske sestre prepoznaju njihovo stanje. Osjecali
su da sestre ne pokazuju empatiju prema njima i da vjerojatno ne znaju kako je to biti
u takvom (psihiCki loSem) stanju. Kada se pitalo ispitanike, jesu li bili ukljuceni u
raspravu i donoSenje odluke o tome kada prestaje lijeCenje bolesnika, a poc€inje
palijativna skrb, svi su ispitanici odgovorili da su bili upoznati s tom odlukom, ali nisu
nikada sudjelovali u raspravi s lijeCnicima, a zeljeli su to. Posjete pacijentima u ovoj
jedinici intenzivnog lije€enja su ograniCene, osim za obitelj pacijenata koji su u
terminalnoj fazi bolesti, ali veCina ispitanika nije bila upoznata s tom informacijom.
Clanovi obitelji, koji su mogli posjeéivati svog terminalno bolesnog &lana, u ovom
istrazivanju navode kako su osjetili veliko olakSanje kada su ga mogli u bilo koje

vrijeme posijetiti (14).

lako se u ovom istrazivanju radi o jedinici intenzivhog lijeCenja odraslih
pacijenata, mozemo istrazivanje usporediti s jedinicom intenzivnog lijecenja djece.
Vedina jedinica intenzivnog lijeCenja djece u gradu Zagrebu ima ograni¢eno vrijeme
posjeta za roditelje i najceS¢e nema razlike u vremenu posjeta izmedu terminalno
bolesne djece i akutno bolesne djece, koja ¢e za koji dan biti otpusteni na odjel, to je

problem koji zahtijeva raspravu.
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3. Eticki problemi u palijativnoj skrbi u jedinici intenzivnog lije€enja djece

EtiCkih problema i dilema u JID-u ima zaista mnogo, tim viSe jer se radi o djetetu
koje je tek pocelo Zivjeti. Medicinsko osoblje se vrlo €esto bori sa svojim unutarnjim

konfliktima i pitanjima.

EtiCke dileme i problemi su zapravo odluke koje je tesko donijeti i prilike da se
potrazi prihvatljiva opcija koja je bazirana na moralnim imperativima pacijenta, ¢lanova
obitelji, medicinskih sestara, lije€nika i drugih ¢lanova medicinskog tima. Eti¢ki principi
koji se koriste u etiCkim diskusijama temeljeni su na autonomiji, Cinjenju dobra, ne
Cinjenju zla i pravednosti. Autonomija je usmjerena na postivanje individualnosti svake
osobe. Zdravstvena njega mora biti usmjerena na pacijenta i na njegove vrijednosti i
preferencije. Ciniti dobro ukljuéuje djela koja su uginjena za dobro drugoga. Ne &initi
zlo je bazirano na principu ne nanoSenja Stete i smanjenja rizika od Stete po zdravlje.
Takoder postoje i principi iskrenosti i uvazavanja integriteta osobe. Zdravstveni
djelatnici moraju biti iskreni sa pacijentima i njihovim obiteljima, informirati ih o
zdravstvenom stanju i mogucnostima lijecenja sa ciliem donoSenja najboljih odluka.
Najvecu vaznost za sestrinsku praksu ima postivanje integriteta osobe, Sto ukljucuje
dosljedno podrzavanje pacijenta, njegovih vrijednosti i zagovaranje Zelja pacijenata i

njegove obitelji (18).

EtiCki problemi koji ¢e biti navedeni u nastavku rada su dio svakodnevne prakse

medicinskog osoblja koje brine o terminalno bolesnoj djeci.
3.1 Suzbijanje boli

Bol je naj¢es¢i simptom u pedijatrijskoj populaciji. Vecina bolesti, kao Sto su
maligne bolesti, akutno zatajenje jetre i spinalna misi¢na distrofija imaju bol kao jedan
od simptoma. Djeca se naj¢esc¢e teSko nose s bolom, zbog mnogih ¢imbenika kao $to
su godine starosti djeteta, njihova mogucnost komunikacije i i nemoguc¢nost da shvate
svoje simptome. Bol moze na razliite nacine utjecati na dijete i njegovu obitelj, tako
Sto moZe smanijiti mogucnost kretanja djeteta, utjecati na san i moze povecati razinu
stresa u djeteta i obitelji. UspjeSna kontrola boli ukljuCuje farmakolo$ke mijere,

psiholoSke mjere i druge intervencije (17)

Kod djece, posebno u terminalnim fazama, bol je neizbjezna, a moze se

podijeliti u nekoliko tipova: nociceptivha, koja moze biti somatska i viscelarna, te
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neuropatska bol. Prilikom prikupljanja podataka o boli, medicinske sestre moraju se
prilagoditi kognitivnom razvoju djeteta. Ako se dijete nalazi u predverbalnoj razvojnoj
fazi, moraju se koristiti indirektne tehnike procjene boli. Promatranje djeteta moze
pruziti uvid u odredene fizioloSke pokazatelje boli, poput ubrzanja pulsa, disanja,
znojenja i porasta sistolickog tlaka. Uz to, pokazatelji boli mogu biti grimase na licu,
pla¢, jecaj, dodirivanje bolnih dijelova tijela, nesanica, gubitak apetita, odnosno
odbijanje hrane. Prilikom odredivanja intenziteta boli, koriste se razna tehnoloska i
slikovha pomagala, poput znakova, simbola, tablica, priruCnika i slikovnica. Ako je
oboljelo dijete starije zivotne dobi, prilikom odredivanja intenziteta boli koriste se

numericke ili vizualno-analogne skale (VAS) (9).

Kada govorimo o nacinu suzbijanja boli i njezinog intenziteta preporuke su: ako
je moguce, lijekove uzimati oralno, a rektalna primjena preporucuje se u posljednjim
danima Zivota. Ipak, individualizacija svakog postupka ostaje prioritet u suzbijanju boli.
Potrebno je izabrati odgovarajuci analgetik, primijeniti ga u pravoj dozi i u pravo
vrijeme, kako bi se postigao maksimalni u€inak smanjenja intenziteta ili potpunog
uklanjanja osjeta boli, uz postizanje minimalne ili nikakve Stete. U lijeCenju najmucnijih
bolnih simptoma koriste se smjernice Svjetske zdravstvene organizacije pod nazivom
.Ljestve s tri stepenice.“. Navedena je metoda nastala 1986. godine, kao nacin
djelotvornog suzbijanja boli kod pacijenata koji boluju od raka. Sastoji se od tzv. tri
stepenice, pri ¢emu prva stepenica oznaCava prvo suo€avanje s boli, a svaka visa
stepenica ukljuCuje promjenu farmakolo$kog pristupa, radi neefektivnosti prijasnjeg
pristupa. Upotrebu analgetske ljestvice odreduju dva osnovna nacela. Prvo, ako se bol
na prvoj stepenici ne suzbija odabranim pristupom, umjesto koristenja lijeka slicnog
sastava u jacCoj dozi, koristi se drugaciji tip lijeka. Drugo nacelo trazi stalno
primjenjivanje analgezije, umjesto ordiniranja ,po potrebi“. Kod pojave lakSe boli,
prema analgezijskim ljestvama, koriste se neopioidni analgetici. Ako primjena
navedenog lijeka ne uspije, prelazi se na drugu stepenicu, te se zapocinje koristenjem
laganog opioida. Ako djelovanje lakSeg opioida ne poluci zeljene rezultate, prelazi se
na treéu stepenicu te se krece s primjenom jakog opioida. U nekim slu¢ajevima, uz
koriStenje jakog opioida se koristi i prethodno koriSteni laksi opioid. Morfinski pripravci
daju se svakodnevno, kontinuirano, jedan do dva puta na dan sa svrhom sprjeCavanja

opetovanih napadaja bolova. Posljednjih se godina sve viSe upotrebljava analgezija
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fentanilskim naljepcima Cije djelovanje traje tri dana. Fentanil je tisuc¢u puta jaci od

morfina i dozira se u mikrogramima (16).

Dakle, iz navedenog zakljuCujemo da je spreCavanje, uklanjanje ili smanjivanje
boli u pedijatrijskoj palijativnoj medicini kompleksan proces. Svakom djetetu treba
pristupati individualno, te uz pomoc¢ raznih alternativnih nacina uklanjanja boli i uz
pomoc lijekova, suzbijati bol. Medutim, ponekad djeca titriranjem i pove¢anjem doze
lijekova protiv bolova budu viSe ili manje sedirana, odnosno pospana. Nazalost, to je
jedna nuspojava koja se rijetko moze izbjeci ukoliko Zelimo adekvatno ublaziti bol

terminalno bolesnom djetetu (17).

Nadalje, medicinska sestra ima etiCku obavezu prevenirati i sanirati bilo kakvu
nelagodu pacijenta. Dakle, ukoliko medicinska sestra primijeti kod pacijenta znakove
nelagode ili boli, mora Kkoristiti nefarmakoloSke i farmakoloSske (uz dogovor i

propisivanije lije¢nika) na€ine suzbijanja boli (18).
3.2. Kada prestaje lije€enje, a pocinje palijativna skrb?

Prijelaz s kurativne na palijativhu skrb ¢eSce je postupan, nego jasno vremenski
razgrani¢en, ve¢ prema tome kako se ciljevi lije€enja sve viSe prebacuju s produzenja
Zivota na oCuvanje kvalitete Zivota, s potrebom za pronalazenjem ravnoteze izmedu
koristi i tereta lijeCenja. Vecina pacijenata treba palijativnu skrb samo u daleko
uznapredovaloj bolesti, no nekima je potrebno pruziti palijativne intervencije kako bi

nadvladali krize u ranijim fazama progresivne bolesti (25).

Medicinske sestre u jedinici intenzivnog lijeenja Cesto se susreéu sa etiCkim
dilemama i pitanjima treba li pacijenta nastauviti lijeciti, ograniciti ili zaustaviti lijecenje.
Medicinske sestre su Cesto ukljucene u teSke i kompleksne rasprave i situacije koje
uklju€uju tesko bolesnog pacijenta, njegovu obitelj i druge ¢lanove medicinskog tima.
NerijeSene eticke dileme mogu dovesti do razvoja moralnog distres sindroma. Bioeticki
problemi i dileme podrazumijevaju donoSenje ispravne odluke, iako se ¢esto ne slazu
svi €lanovi tima oko jedne odluke. Odluku o prestanku lije€enja i poCetku palijativne
skrbi zajedno bi trebali donijeti zdravstveno osoblje jedinice intenzivnog lijeCenja i
djetetova obitelj. Problem nastaje kada jedna strana, najéesée roditelji ne Zele i ne
mogu prihvatiti da njihovom djetetu suvremena medicina viSe ne moze pomoci. U tom
slu€aju zdravstveni djelatnici trebaju obitelji pruzati iskrene informacije o stanju njihova

djeteta, te suradivati s njima o svakoj odluci koja se donosi, no palijativha skrb se ne
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zapocinje dok se roditelji ne sloze sa tom odlukom. Zdravstveni djelatnici koji sudjeluju
u nastavku lijeCenja djeteta, a znaju da lijeCenje ne moze pomoci, suoCavaju se sa
etiCckim dilemama. Medutim, cClanovima obitelji treba dati vremena da razmisle o
situaciji u kojoj se njihovo dijete nalazi, te bi obitelj trebala imati podrsku i biti
kontinuirano informirana o stanju njihovog djeteta. Opcenito, roditelji lak§e podnose
prekid lijeCenja, ako ta odluka prolazi odredene faze (npr. prekid davanja vazoaktivnih
lijekova koji odrzavaiju dijete na Zivotu). Clanovi tima JID-a trebaju i dalje pruzati toéne
i nove informacije roditeljima, odgovarati na njihova pitanja, a u slu¢aju bilo kakvih
nejasnoca lije€nici i medicinske sestre trebaju konzultirati etiCko povjerenstvo bolnice.
Zdravstveno osoblje takoder treba potporu, razgovor i savjetovanje za vrijeme ovakvih
kompleksnih situacija. Na kraju, najvaznije je da obitelj pacijenta ne dobiva razliCite
informacije od raznih lije€nika jer to dovodi do konfuzije i do nepovjerenja medicinskom

timu u jedinici intenzivnog lije€enja djece (18).

Papinska akademija za Zivot napominje: ,Kada je lije¢nik svjestan da viSe nije
moguce sprijeciti smrt pacijenta i da bi jedini rezultat intenzivnoga terapijskog tretmana
bio dodavanje patnje na patnju, treba priznati granice medicinske znanosti i svoje

osobne intervencije te prihvatiti neizbjeznost i neumoljivost smrti“(25).
3.3. Komunikacija s djetetom i roditeljima u JID-u

Tijekom boravka djeteta u jedinici intenzivnog lijeCenja, vazno je uspostaviti
odnos povjerenja izmedu zdravstvenih djelatnika, roditelja i djeteta. Informiranje treba
biti prioritetno, uz paZzljiv izbor primjerenog nagina razgovora uzimajuci u obzir je li
informacija namijenjena djetetu ili roditeljima, te uvazavajuci Cinjenicu da u trenucima

emocionalne uznemirenosti ni roditelji ni djeca ne ¢uju Sto im je re¢eno.

Naravno, ponekad s djecom u JID-u nije moguc¢e komunicirati (zbog prirode
bolesti, dobi djeteta), no i dalje treba biti pazljiv jer iako djeca koja su intubitana i
sedirana ne mogu govoriti, ne znaci da nas ne mogu ¢uti. Tada, ukoliko se roditeljima
pruzaju informacije koje se ti€u djetetove neizljeCive bolesti, ipak bi trebalo voditi
racuna da se takav razgovor obavi u drugoj prostoriji. Jedinica intenzivnog lijecenja je
sama po sebi otvoren i velik prostor, pa i zbog toga treba biti paZljiv s ciliem zastite
privatnosti djeteta, jer drugi roditelji i djeca mogu Ccuti informacije koje dajemo
Clanovima obitelji. Medicinska sestra treba nastojati odrzati iskren odnos sa

pacijentima i njegovati ih s potpunom savjesSc¢u, te postivati svakog kao jedinstvenu
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osobu. Potrebno je izabrati pogodan trenutak za razgovor o vaznim stvarima, za koji
je najbolje da bude kratak, ali razgovor poticati Cesto, s jasnim, kratkim reCenicama,
koliko to djeCja paznja dozvoljava. Svakako je potrebno provjeriti koliko i kako je to
dijete shvatilo (19).

Prema R. Buckmanu postoje Cetiri glavne zapreke u komunikaciji izmedu medicinskih

sestara i bolesnika:

1. Bolesnik Zeli razgovarati, ali mi ne Zelimo.

2. Bolesnik ne Zeli razgovarati, ali mi Zelimo.

3. Bolesnik zeli razgovarati, ali osje¢a da ne bi trebao, mi ne znamo kako ga ohrabriti.

4. Cini se da bolesnik ne Zeli razgovarati, ali mu razgovor zapravo treba, mi ne znamo

Sto je bolje, te se ne Zelimo uplitati kako ne bismo stvari joS viSe pogorsali.

Nadalje, Buckman navodi kako je vazno da znamo osjecajno slusati, te da se slusanje

sastoji od dvije razine: mentalne i fizicke.
Preporuke za sluSanje prema Buckmanu:

Vazno je stvoriti pravo ozraCje, ugodno se smijestiti i izgledati opusteno. Pogled

odrzavati na razini sugovornika i gledati dok govori.
Saznati Zeli li razgovarati, ako ne Zeli ne uvrijediti se zbog toga.
Slusati i pokazati kako sluSamo, ne prekidati u razgovoru.

Poticati bolesnika da govori. Poticanjem bolesnika moramo pomoc¢i da progovori o

onome $to ga tisti.

Ne zaboraviti Sutnju i neverbalnu komunikaciju, ako se netko zaustavi u govoru to

najcesce znaci kako razmislja o neCemu bolnom ili osjetljivom.
Ako se nema $to reci ne treba se bojati Sutnje, katkad je dovoljna fiziCka prisutnost.
Ne treba se bojati govoriti o vlastitim osjecajima

Provjeriti jesmo li pogredno razumijeli nesto §to nam pokusSava reci.
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Ne mijenjati temu razgovora, ako bolesnik Zeli razgovarati o tome kako se osjeca,

omoguciti mu to, ukoliko to mozemo izdrzati.
Ne savjetovati prerano, idealno bi bilo ne davati savjete osim kad to bolesnik ne Zeli.

Poticati sjeCanja, mnogi bolesnici Zele razgovarati o uspomenama. Katkad, kao
rezultat razmisSljanja o proSlosti bolesnik shvati kako je borac i kako te svoje
sposobnosti i u bolesti moze iskoristiti. Reagirati na humor, Sto nam pomaze da

odahnemo, oslobodimo se napetosti i vidimo stvari u drugom svijetlu (20).

Nazalost, ne moZemo nikada potpuno razumjeti onoga koji pati, ali suosjeéajnim
sluSanjem i gestama mozemo dati do znanja da nam je stalo do pacijenta. Naravno,
ove preporuke za razgovor i sluSanje se ne mogu Koristiti vrlo ¢esto u JID-u, kao $to je
ve¢ navedeno. Medutim adolescenti, starija djeca oboljela od malignih i drugih
degenerativnih bolesti, koji su u terminalnoj fazi bolesti, Cesto su svjesna i trebaju
razgovor. Komunikacija u pedijatrijskoj palijativnoj medicini se opisuje kao osjetljiva
diskusija o prelasku iz procesa lije€enja u proces palijativne skrbi, razgovor o opcijama
tretiranja simptoma, razgovor o smrti i umiranju i planu palijativne njege. Na
komunikacijske vjeStine medicinskih sestara palijativnhe skrbi utje€e mnogo Cimbenika
kao Sto je iskustvo koje medicinska sestra ve¢ ima u radu sa terminalno bolesnom
djecom, formalna edukacija o palijativnoj skrbi i komunikacijski izazovi koje je
medicinska sestra prolazila u brizi za terminalno bolesnu djecu. Medicinske sestre sa
viSe prakti¢nog iskustva imaju viSe samopouzdanja i pozitivniji stav prema komunikaciji
s umiruéima. VecCe iskustvo medicinskim sestrama olakSava sistemski pristup
pacijentu koji treba palijativhu skrb, medicinska sestra moZe prepoznati koji obrazac
njege pacijent treba, te primijeniti intervencije koje odgovaraju pacijentu, razviti
profesionalnu zrelost te steéi iskustvo u praksi. Medutim, prema istrazivanju
Montgomery i sur. (2016.) unato€ visokoj razini iskustva s kojim raspolazu, medicinske
sestre se vrlo Cesto nadu u situaciji da ne znaju Sto reci djeci ili roditeljima, te se u
takvoj situaciji osjeCaju neugodno. Kako navode medicinske sestre u ovom
istrazivanju, u takvoj situaciji se najceSce nadu kada se moraju suociti s vlastitim
strahovima i nesigurnostima, tijekom komunikacije s djecom i roditeljima u osjetljivom
razdoblju palijativne skrbi. Medicinske sestre su posebno opisale komunikaciju sa
djecom i obitelji o nadi, buduci da znaju ishod palijativhe skrbi, posebno su se trudile
ne davati laznu nadu djeci i roditelima. Cesto, unato& svojim vrijednostima i
uvjerenjima, medicinske sestre moraju postivati Zelje roditelja da dijete ne smije
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saznati za svoju bolest. Nadalje, kada je komunikacija izmedu medicinskog tima i
pacijenta i njegove obitelji nezadovoljavaju¢a i neucinkovita, dolazi do raznih
problema, kao Sto su neadekvatno ublazavanje simptoma djeteta, smanjena kvaliteta
Zivota, pogreske u propisivanju lijekova i nesporazumi izmedu zdravstvenih djelatnika

i pacijenta i njegove obitelji (21).
3.4 Mozdana smrt i dijete kao donor organa

Organizacijska jedinica intenzivnog lijeCenja u cijelom svijetu s vrhunskom
opremom i obu€enim kadrom daje mogucnost umjetnog odrzavanja niza vitalnih
funkcija bolesnika, a posljedi€no i mogucénost spaSavanja Zzivota ili produzivanja
umiranja. To je dovelo do nuznosti i potrebe redefinicije pojma smrti: Covjek se moze
proglasiti mrtvim samo ako je njegov mozak mrtav. Znaci, kriterij prestanka disanja i
zatajenja srca nije relevantan jer se disanje moze umjetno provoditi, kao Sto se i srce,
kada stane, moze ponekad ponovno vratiti u funkciju odredenim metodama, dok se
funkcija mozga nikakvim nacinom ili metodom ne moze zamijeniti. Smrt mozga
oznaCuje se u terminima cerebralne smrti, smrti mozdanog debla, kortikalne smrti,
ireverzibilne smrti, prolongirane kome i slicno pa iz mnogih termina i definicija slijede i
razliCita shvac¢anja smrti mozga, kao i dvojbe oko njezina utvrdivanja. Mozdana smrt,
odnosno smrt osobe, moze se utvrditi kad nastupi stanje nepovratnog osteéenja
mozga s gubitkom funkcija hemisfera mozga, malog mozga i mozdanog debla, jer je
bez funkcioniranja mozga Zivot nemoguc¢. Sve osobe s mozdanom smréu mozemo
smatrati potencijalnim donorima te je kod njih potrebno umjetno odrZzavati osnovne
zivotne funkcije, disanje i krvotok, samo kako bi se izvrSila priprema uzimanja organa
za transplantaciju, dok je primjena lijekova ili drugih medicinskih metoda i aktivnosti
nepotrebna. Prepoznavanje mozdane smrti kod bolesnika i njezino rano dokazivanije,
zbog hemodinamske nestabilnosti i nastanka infekcija, vrlo je vazno za dobivanje
organa za transplantaciju. Vecina potencijalnih darivatelja prepozna se u prva 24 sata
od prijema u JID, dok se njih 25 % ne prepozna u prvih 48 ili viSe sati. Proces od
utvrdivanja mozdane smrti pa sve do eksplantacije organa traje od 12 do 48 sati. U
njemu je nuzno detaljno i toéno pridrzavanje protokola, nadzor i uklju¢enost
koordinatora u svim fazama. Zatim je potrebno napraviti evaluaciju donora i organa za
transplantaciju, zadovoljiti sve medikolegalne uvjete, paziti na hemodinamsku
stabilnost i obaviti razgovor s obitelji. Na lije¢nicima u JID-u posebno je velik teret, zbog

obitelji kojoj se priop¢ava krajnje oS ishod bolesnog stanja i lije€enja te vjerojatna smrt
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mozga i koju se upoznaje s namjerom uzimanja organa. Nedovoljno informiranje i
komunikacija te nerazumijevanje stanja smrti mozga i sustava darivanja organa ima

dokazano negativan utjecaj na odluku obitelji, Sto Cini veliki problem u praksi (22).

Unato€ tome Sto je u danasnje doba cjelokupna populacija dobro informirana o
doniranju organa, dileme nastaju kada treba donijeti odluku o tome i posebice kada se
radi o djetetu. Medutim, prema istraZivanju kojeg su proveli Corone i sur. (2018.),
vrijeme koje dijete provede u JID-u, ima utjecaj na stopu doniranja organa. Taj udio
raste s vremenom Kkoje je dijete provelo u JID-u. Postoje mnogi razlozi zbog kojih
roditelji djece koja su duZe u jedinici intenzivnog lije€enja pristaju na darivanje organa,
kao Sto su: prihvacanje djetetove bolesti, prihvacanje terminalne dijagnoze djeteta i
pravilni pristup zdravstvenih djelatnika roditeljima. Kako vrijeme prolazi, roditelji polako
procesuiraju informaciju da je njihovo dijete terminalno bolesno i moze postati

darivatelj organa (23).

Iskustvo pokazuje da je komunikacija s roditeljima i pravovremeno izvjeStavanje
o stanju djeteta od kljucne vaznosti za doniranje organa. Djeca koja dozive naglu

moZzdanu smrt, su djeca koja su do nedavno bila zdrava, a roditelji bezbrizni.

Akutna bolest ili nesreca je dovela do djetetove mozdane smrti i treba razumijeti
da, roditelji ponekad nece pristati na doniranje organa svog djeteta i to zdravstveni
djelatnici trebaju prihvatiti. Ova eticka dilema je druga krajnost palijativne skrbi u
jedinici intenzivnog lijeCenja djece, koja takoder izaziva razna pitanja i emotivne

reakcije zdravstvenih djelatnika.
3.5 Duhovnost

Djeca i njihove obitelji koji su u jedinici intenzivhog lijeCenja nalaze se u
osjetljivoj situaciji. Duhovnost je vaZan nacin noSenja s boleS¢u za mnoge, te se smatra
zastithom strategijom obitelji da se oporave od stresa i da preZive krizu i trenutke
slabosti. Duhovnost je povezana s traZzenjem smisla i svrhe Zivota, te povezanost s
Bogom ili viSom silom. Kada pacijent ili obitelj zapo¢nu razgovor s zdravstvenim
djelatnicima o duhovnosti, o¢ekuju postovanje prema svojim duhovnim potrebama i
vjerovanjima, takoder, traze da se obrati pozornost na probleme povezane sa

znacenjem zivota, vjerom i nadom. (24).
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Nada je definirana kao vrlo zna€ajan dinamiéni pokretac€ ljudske egzistencije, a
usko je povezana s duhovno$¢éu. Duhovnost pomazZe Clanovima obitelji shvatiti da
patnja ima smisla u prolaznosti Zivota. Duhovna skrb donosi nemijerljiv potencijal
poboljSanja kvalitete zivota pacijentu, Clanovima obitelji ili osobama koje skrbe o njima.
Njezino pruzanje s poStovanjem i osjecajnoScu doprinosi punini smisla Zivota,

vrijednosti osobe.

Duhovnost u palijativnoj medicini jest vazan nacCin u prepoznavanju cjelovitih
potreba bolesnika. Kada starija djeca koja razumiju svoju bolest nemaju povoljnu
dijagnozu, imaju snagu duhovnosti. U trenutcima u kojima medicina postaje nemocna,
preostaje mocna prisutnost ljudske nazoc€nosti, solidarnosti, pazZnje i ljubavi
palijativnom naklono$c¢u, koja osobama u terminalnom stadiju moze znatno olaksati
psihiCku i dusevnu patnju, dok duhovna skrb moze omogucditi pozitivnije vrednovanje
Zivota i smrti. Zadovoljenje djetetovih emocionalnih i duhovnih potreba, moze im
znacajno olakSati ne/izdrzivost fiziCke boli. Osim toga, brojni stru€njaci i osobe u pratnji
umiru¢ih potvrduju Cinjenicu kako duhovna skrb spreava egzistencijalni o€aj kod
bolesnika, suo€enih sa smréu. Udruzene komisije palijativne skrbi diljem svijeta i
Svjetska zdravstvena organizacija pozvale su na prepoznavanje pacijentovih potreba
duhovne naravi i na temelju toga zakljucile da treba educirati medicinsko osoblje koje
¢e biti sposobno prepoznati pacijentove duhovne potrebe (25). Duhovna skrb se
smatra najvaznijom za pacijente s nekoliko razli€itih bolesti, kao i za njihove obitelji, ali
i za zdravstvene djelatnike koji rade u JID-u. Jedinica intenzivnog lijeCenja djece je
mjesto koje nas navodi da potrazimo smisao Zivota, to je mjesto gdje se konstantno

suoCavamo sa smrcéu i patnjom djece (24).

Vazno je podupirati obitelj i pacijenta u njihovim vjerovanjima, jer tako se
osjecCaju prihvacenima i povecava se povjerenje prema zdravstvenim djelatnicima.
Roditelji djece u JID-u najCeSce traze da dode svecenik krstiti dijete ili da dijete primi
sakrament bolesni¢kog pomazanja. Vazno je da u takvim trenucima medicinska sestra
bude uz roditelje i da se omoguci dostojanstven €in krstenja ili bolesnickog pomazanja.
Iskustvo nam govori da roditeljima terminalno bolesnog djeteta to ima neizmjernu

vrijednost, osjecaju se mirnije i imaju osjecaj da su napravili sve §to su trebali.
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3.6. Unos hrane i tekucine kod terminalno bolesne djece

lako je op¢e poznato da je unos hrane i tekucine nesto potpuno normalno za
zdrave osobe, kada se radi o terminalno bolesnoj djeci u jedinici intenzivnog lijeCenja,

ta normalna ljudska potreba njima moze predstavljati mucenje.

Kod terminalno bolesnog djeteta se rijetko javljaju glad i Zed koji se mogu
kontrolirati jednostavnim vlazenjem usana i usne Supljine. Prehrana se moze pobolj3ati
na viSe nacina. Enteralna prehrana sastoji se od davanja tekuce hrane preko sonde u
Zeludac i crijevo. Parenteralna prehrana sastoji se od davanja hrane intravenski.
Proteini se daju u obliku aminokiselina, masno¢e kao 10%- 20% masne emulzije, a
vitamini i minerali zajedno s otoplienom glukozom. Kada se hranjive tvari ne mogu
davati na usta, moze se upotrijebiti nazogastrichna sonda. Hranjenje preko cijevi
(sonde) upotrebljava se u razliitim prilikama. Problemi s hranjenjem preko cijevi ne
javljaju se osobito Cesto, i rijetko su kada ozbiljni. Moze se pojaviti proljev, nelagoda u
trbuhu, nadrazaj ili upala jednjaka. Jedna od tezih komplikacija jest udisanja
(aspiriranje) hrane u pluca, ali se javlja vrlo rijetko, te se moZe sprijeciti podizanjem
uzglavlja kreveta i polaganim davanjem tekucine. Kod navedenih nacina prehrane,
kada se hrana ne uzima kroz usta, ne postoji definitivno misljenje da li na bolesniku
koji je u terminalnoj fazi treba primijeniti tako invazivne metode. Primjerice u Velikoj
Britaniji prevladava misljenje da se takve metode primjenjuju samo ukoliko to sam
bolesnik zahtijeva, dok se u SAD-u enteralna i parenteralna prehrana uvijek
primjenjuju, ¢ak i kada se bolesnik nalazi na kuénom lije€enju. Odluka o primjeni
ovakvog nacina prehrane ovisi o0 tome poboljSava li se time zdravstveno stanje
prije zavrSetka terminalne faze bolesti. Kada pacijent viSe ne moze gutati trebalo bi
prekinuti enteralnu prehranu, a idealno je da pacijent ne prima tekucinu parenteralno
jer se time prevenira niz komplikacija u posljednjim satima (kongestija plu¢a, kasalj,

povracanje, edem) (26).
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3.7 Distanazija, aktivna i pasivna eutanazija

,P0od izrazom eutanazija podrazumijeva se aktivni medicinski zahvat kojim
zavrSava zivot, a provodi se na zahtjev neizljeCivo bolesnog Covjeka koji trpi bolove i
velike patnje, ali se moze raditi i o stanju bez svijesti (ireverzibilno komatozno stanje).
RijeC eutanazija (euthanasia - eubavaoia) oznacava ,dobru smrt®, a sastavljena je od
dviju grckih rijeci: eu (eu) = dobro, lijepo, lako i thanatos (Bdvarog) = smrt.“ (Durakovic,
2014.). NeizljeCivo bolesno, umiruce dijete smatra se i medicinskim neuspjehom, i zato
se o0 tome uglavnom ne govori. Smrt djeteta je negacija svega $to je planirano u zivotu
njegovih roditelja, u obitelji. Prema Glavhom tajnistvu Vije¢a Europe upucenih
Ministarstvu zdravlja izreCeni su sljedeci jasni stavovi o eutanaziji: zakonski treba
dopustiti obustavu terapijskih postupaka koje bolesnik ne Zeli, jer to ima za posljedicu
produzenje patnji. To nije samoubojstvo potpomognuto lije€nicima ili ubojstvo iz
milosrda, ve¢ prepustanje bolesti da ide svojim prirodnim tijekom. LijeCnicki zahvat koji
bi imao za svrhu namjeran prekid Zivota neeti€an je. Palijativna skrb treba biti priznata
kao zakonsko pravo svakoga pojedinca. Nadalje, Durakovi¢ navodi pojam pasivne
eutanazije, koja se odnosi na nepoduzimanje mjera za produzenje Zivota, npr.
iskljuenjem primjene lijekova, iskljuCenjem intravenozne primjene infuzijskih otopina
za hidraciju i o€uvanje vitalnih funkcija: kardiovaskularne, respiratorne i cerebralne.
.Pasivna eutanazija znaci pomo¢ umiru¢em tako da mu se uskrati primjena terapije i
sredstava kojima mu se odrzava zivot, tj. prestanak medicinskog tretmana koji nema
Sanse poboljSati pacijentovo stanje. Pasivna eutanazija je potpuno suprotan postupak
od distanazije, gdje se nastoji neizlje€ivom bolesniku maksimalno produziti Zivot
primjenom izvanrednih postupaka, bez kojih ne bi prezivio. Indirektna ili pasivna
eutanazija nisu zabranjene u mnogim zemljama, dok je aktivha eutanazija s pravom

zabranjena“ (Durakovi¢, 2014.)

Pojam distanazije se odnosi na medicinsku beskorisnost, a radi se o dilemi: do
kada produzavati zivot, povecavati i produzivati patnje i agonije bolesnika. Smatra se
beskorisnim lije€enjem, koje ne dovodi do poboljSanja stanja bolesnika. S bioetickog
stanovista postoji dilema izmedu terapijske upornosti i palijativne skrbi. S druge strane,
kad se govori o suCeljavanju lijeCnika s eutanazijom, na prvome mjestu navode tesko
malformiranu novorodencad (anencefalus) i novorodencad izrazito male porodajne
mase. Kad se na osnovi procjene klinickog stanja utvrdi kako bi svaki zahvat radi

lijeCenja bio neucinkovit, pitanje je svrhovitosti takva zahvata, ako krajnji cilj nije
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izlje€enje ve¢ ublazavanje bolova. Dileme se namedu pri donoSenju odluke za kirurSke
zahvate malformirane novorodencadi i pri nekim postupcima u novorodencadi izrazito
male porodajne mase. Neke se malformacije mogu kirurski lijeciti, ali zbog drugih
promjena dijete ima male izglede za prezivljavanje. Odgovor na sva ta pitanja moze
biti u palijativnoj skrbi (27). Dok je aktivha eutanazija u Hrvatskoj zabranjena, o
pasivnoj eutanaziji, koja se poistovjeCuje s pocetkom palijativne skrbi se malo govori.
Takoder distanazija, odnosno beskorisno lijeCenje, nije ¢esto spominjana u literaturi.
TeSko je odrediti granicu kada suvremena medicina viSe ne moze pomoci djetetu, te

kada je vrijeme da se prestane aktivno lijeciti.

,Odluka o uskracivanju ozZivljavanja ne smije nikad biti samo u oblasti
medicinske prosudbe, vec¢ je moraju donijeti roditelji u dogovoru s lije€nicima nakon
potpune informiranosti o djetetovu stanju. No ponekad se dogodi da roditelji zahtijevaju
prekid intenzivne terapije i nisu suglasni s ponovnim ozivljavanjem, dok lijecnici jo$
nemaju dostatnu medicinsku prosudbu koja bi to opravdavala. U takvom stanju lijecCnici
se trebaju ponasati prema pravilima struke i kodeksima medicinske etike i deontologije

(deontologija = znanost koja govori o duznostima).” (27).

Pitanje koje se namece, kada netko zeli eutanaziju- znaci li to da je palijativha

skrb bila neuspjesna?

Kada govorimo o donoSenju odluka o prestanku lije€enja u jedinici intenzivnog
lije€enja djece, posljednja istrazivanja su pokazala da su upravo takve odluke glavni
izvor konflikta izmedu roditelja i zdravstvenih djelatnika JID-a. U vecini slu€ajeva,
roditelji Zele da se lijeCenje nastavi, dok lije€nici smatraju da medicina viSe ne moze
pomoci njihovom djetetu. No, postoje i obrnute situacije, kada roditelji Zele da se
lijeCenje prekine, dok lije€¢nici smatraju da je prerano donijeti takvu odluku. Tada se
postavlja pitanje, imaju li lije€nici pravo nastaviti lijeCenje, unato€ zeli roditelja da se
lijeCenje njihova djeteta prekine. To za sobom povilaci joS jedno pitanje; da li je
psiholoski i moralno prihvatljivo da se teret takve odluke o prestanku lijeCenja djeteta
prenese na roditelje. Takoder, roditelji nakon Sto njihovo dijete oboli od neizljecive
bolesti, budu zasuti informacijama i smanjuje se njihova mogucnost da razumiju
kompleksnost situacije u kojoj se dijete nalazi. Ovi razlozi Cine roditelie manje

podobnima, nego profesionalce, da se zalazu za najbolji interes djeteta (28).
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4. Smiju li medicinske sestre tugovati?

Medicinske sestre jedinice intenzivnog lije€enja djece i novoroden¢adi su
konstantno prisutne uz krevet djeteta. Smrt djeteta ili novorodencCeta je izrazito
izazovan kriticni dogadaj za medicinsku sestru, koji za sobom mozZe povuci osjecaj
tuge, neugode i osjeCaj neuspjeha. Medicinske sestre osjecaju tugu kada dijete ili
novorodencCe umre, a osjecaj teSkog gubitka moze trajati dugo, biti bolan i stresan. Taj
osjeCaj moze biti tezi ukoliko nije jasna sestrinska uloga, nedovoljno su razjasnjene
njihove odgovornosti i medicinske sestre osjeCaju da nije pruzena odgovarajuca
palijativna skrb. Medicinske sestre brinu i za obitelj djeteta prije smrti, ali i nakon smrti
djeteta. Ponekad, medicinske sestre koriste razliCite mehanizme noSenja sa smrcu
djeteta, pa postaju profesionalno udaljene, hladne i izbjegavaju povezanost sa
pacijentom i njegovom obitelji, racionaliziraju smrt i koriste zamjenske termine poput
Lpreminuo je“. Medutim, lakSe je racionalizirati smrt kada se radi o starijoj osobi, nego
kada se radi o djetetu ili mladoj osobi. TeSko je tada pronaci razlog zasto je dijete
umrlo, te se koristi termin ,nezasluzene smrti“. Nekoliko istrazivanja koja su uklju€ila
medicinske sestre jedinice intenzivnog lijeCenja djece i novorodencadi su dovela do
saznanja da se stav medicinske sestre o smrti konstantno mijenja sa svakim novim

iskustvom smrti (33).

Prije svega ne smijemo zaboraviti da su medicinske sestre samo ljudi sa svojim
osjecajima, a rade posao koji je izrazito zahtjevan i tezak. lako Cesto izgledaju hladno
i distancirano, medicinske sestre sigurno zaluju i tuzne su zbog teskih bolesti i smrti
koje pogadaju pacijente. Cesto se trude skrivati suze, jer ipak moraju sudjelovati u
ljeCenju i palijativnoj skrbi, a iznad svega su profesionalci. Ponekad pojam
profesionalnosti za sobom povuce i niz drugih pojmova, npr., emocionalna hladnoc¢a,
neosjecajnost, nehumanost. Upravo ih se tako Cesto karakterizira u medijima, jer je to
vjerojatno zanimljivije. Medutim svakodnevni rad i praksa pokazuju potpuno drugaciju
stvarnost, medicinske sestre u jedinici intenzivnhog lije€enja djece zaista jesu

profesionalci koji osjecaju.

Buduci da Cesto ne sudjeluju u donosenju vaznih odluka po pitanju lijecenja ili
palijativne skrbi, ali i zbog raznih drugih razloga i prirode posla, medicinske sestre koje

rade u jedinici intenzivnog lijeCenja djece Cesto dozive i moralni distres.

24



5. Moralni distres medicinskih sestara u radu sa terminalno bolesnom

djecom

Moralni distres se odnosi na bolno iskustvo u kojem pojedinac mora donijeti
jasnu moralnu prosudbu o djelu koje treba poduzeti, ali ga onemogucuju razne zapreke
(socijalne, konstitucionalne ili kontekstualne). Moralni zaostatak se odnosi na
potiskivanje osjecaja koji postaje, nakon Sto je situacija koja izaziva moralni distres
proSla. Jedinice intenzivnog lijecenja djece i novorodenc¢adi su izrazito stresna radna
mjesta, gdje tehnologija stvara potencijal teskog lijeCenja sa ograniCenom
mogucnos¢u oporavka. Prema istraZivanju koje su proveli Prentice i sur. (2016),
najveca razina moralnog distresa je prisutna u zdravstvenih djelatnika koji su direktno
uklju€eni u skrb o pacijentu. Prema tom istraZivanju, najéesc¢i razlozi moralnog distresa
su nedovoljna skrb, agresivno koristenje tehnologije, nemoc i razgovor o zivotu i smrti.
Koncepti moralnog distresa definiraju se razli€ito u sestrinskoj i lije€nickoj literaturi. Na
primjer, u sestrinskoj literaturi teZiste je Cesto stavljeno na psiholo$ku i emocionalnu
komponentu moralnog distresa. Medicinske sestre Ceto osjeCaju da se njihovo
misljenje ne uvazava i da su nemoc¢ne u medicinskoj hijerarhiji. Kao kontrast, moralni
distres u lije¢nickoj literaturi se definira kao dileme ili etiCke konfrontacije. Takoder
izmedu dva pojma moralni distres i moralne dileme, postoji mala, ali vazna razlika.
Kada govorimo o moralnim (etickim dilemama), postoji viSe etiCkih principa, ali niti
jedan nije vazniji od drugih u odredenoj situaciji. Nasuprot tome, u moralnom distresu
jasno je sto treba napraviti, ali postoje razliCite barijere i zapreke koje sprjeCavaju
zdravstvene djelatnike da provedu ispravno djelo. Moralni distres Cesto ima negativne
posljedice na skrb o pacijentu (29). Korisno je istrazivanje Lee i Dupree (2007.) jer su
dosli do zaklju¢ka da nije samo distres zbog smrti djeteta moralni distres za
zdravstvene djelatnike, nego takve emocije za zdravstvene djelatnike su i vazne za
izrazavanje humanosti (37). Moralni disters se naj¢eS¢e dogada kada osoba smatra
da se pacijent lije€i na nacin koji nije u njegovom najboljem interesu (30). Kada se
usporeduju lije€nici i medicinske sestre, kao zdravstveni djelatnici koji rade u JID-u,
Cinjenica je da su medicinske sestre vulnerabilnije i osjetljivije na potrebe pacijenta,
najvise zbog prirode sestrinstva, povezanosti izmedu sestre i pacijenta i uloge
medicinskih sestara. Medicinske sestre su u stalnom kontaktu sa pacijentom i najvise
ih ima u medicinskom timu. Nasuprot tome, lije€nici se smatraju voditeljima koji su

odgovorni za plan lije€enja pacijenta i u njihovoj se literaturi izrazito rijetko koristi termin
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moralnog distresa. Ovakva razlika izmedu medicinskih sestara i lije¢nika je posve
neopravdana, jer kako navodi Prentice, u istrazivanjima Solomona i sur., ali i
Trotochaud i sur., nije nadena statistiCki znaCajna razlika pojavnosti moralnog distresa

lije€nika i medicinskih sestara u jedinici intenzivnog lijecenja (29).

Medutim, iako u SAD-u i mnogim europskim drzavama medicinske sestre budu
na neki nacin ukljucene u donoSenje odluke o pacijentovom nastavku lije€enja, u
Hrvatskoj to nije slu€aj. ,Medicinske sestre u jedinicama intenzivnog lijec¢enja najvise
su izlozene moralnom distresu i najviSe trpe njegove posljedice. Nemoguénost
odlucivanja o pacijentovoj skrbi, provodenje naloga lijeCnika, ispunjavanje zelja obitelji
koje su ponekad u suprotnosti sa Zeljama pacijenta onemogucavaju medicinske sestre
da kvalitetno i autonomno provode zdravstvenu njegu. U odlu€ivanju o tome kada
invazivno i intenzivno lije€enje treba prijeci u palijativhu skrb (comfort care) ne sudjeluju
medicinske sestre. Sto uginiti kada nismo u poziciji odbiti provoditi medicinski uzaludan
tretman (futile treatment), a znamo da je volja pacijenta bila drugaéija? Sto uginiti kada

moramo provesti naloge ustezanja nekog postupka (a mislimo drugacije)?“(31).

,Problemi koji proizlaze iz izlozenosti stresu zdravstvenih djelatnika uvelike
pogadaju kvalitetu pruzene zdravstvene skrbi i nisu u skladu sa zahtjevima kvalitete.
Buduci da vecina zdravstvenih ustanova u Republici Hrvatskoj u svojim strateskim
planovima imaju razvoj sustava za unapredenje i osiguranje kvalitete kao i akreditaciju
bolnica nuznost za razvijanjem programa prevencije posljedica izloZzenost zdravstvenih
radnika stresu dolazi u fokus. Psihoedukacija kao psihoterapijska metoda moze biti
sastavni dio preventivhog programa. Bolni¢ke ustanove imaju postojece kadrovske i
druge resurse potrebne za dobro upravljanje ovim problemom kao i za razvoj
preventivnih programa. Dosadasnja iskustva iz literature pokazuju kako je ovaj
problem zanemarivan i nedovoljno istaknut pa samim time ova tematika nije dovoljno
obradivana. Utjecaj stresa kod zdravstvenih radnika na somatske bolesti nedovoljno
je istrazivan te se vrlo malo spominje u obrazovnim kurikulumima bilo kojeg profila

zdravstvenih djelatnika.“(32).
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6. Edukacija zdravstvenih djelatnika o pedijatrijskoj palijativnoj skrbi

Pedijatrijska palijativna skrb je postala vazan dio zdravstvene skrbi i prepoznata
je kao posebna vrsta brige koja zahtijeva specificna znanja i viestine. Manjak znanja i
vjesStina u pedijatrijskoj palijativnoj skrbi moze dovesti do nesigurnosti u brizi za djecu
sa ozbiljnim, Zivotno ugrozavaju¢im stanjima i za njihove obitelji. Edukacija o
palijativnoj pedijatrijskoj skrbi je kljuCnha jer omogucuje medicinskim sestrama i
lije€nicima znanje, vjeStine i samopouzdanje, koje trebaju da bi mogli provoditi
kvalitetnu skrb terminalno bolesne djece i njihovih obitelji. Nekoliko istraZivanja je
pokazalo da iskustvo koje zdravstveni djelatnici imaju povecava njihovo

samopouzdanje u pruzanju pedijatrijske palijativhe skrbi (34).

Pedijatrijska palijativha skrb u jedinici intenzivnog lijeCenja djece je specificno
podrucje medicine i zahtijeva od zdravstvenih djelatnika veliko znanje, kompetencije,
spremnost i sigurnost. Nazalost, formalna edukacija medicinskih sestara za takvu vrstu
skrbi je slaba, moglo bi se reCi da i ne postoji. Zdravstveni djelatnici u jedinici
intenzivnog lijeCenja su Cesto usmjereni na tjelesne simptome bolesti djece, a razloga
moZe biti viSe: manjak vremena i znanja, strah od pokazivanja vlastitih osjecaja,
vlastita nesigurnost, manjak osoblja ili pak prevelika optere¢enost poslom. U svakom
slu€aju, edukacija i usmjeravanje zdravstvenih djelatnika koji rade na takvim teskim
radilistima je od velikog znaCenja za kvalitetu palijativne skrbi. Takoder, potrebno je
puno viSe istrazivanja i saznanja u podrucju pedijatrijske palijativne skrbi, s ciljem $to

uspjesnije edukacije zdravstvenih djelatnika u lije€enju djece.
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7. Zaklju€ak

Kao Sto je navedeno, etiCkih problema ima mnogo, ali pravilnom
sistematizacijom rada, osvjeScivanjem i edukacijom osoblja ve€inu ih se moze rijesiti.
Osoblje jedinice intenzivnog lije€enja djece se moze osjecati bespomocno, frustrirano
i nezadovoljno na svom radnom mjestu, zbog nerijeSenih dvojbi i pitanja. Ponekad
etiCke dileme dovode do toga da ljudi odlaze raditi na psihicki i fiziCki manje zahtjevno
radno mjesto. To je naravno prihvatljivo, jer teSko je dugi niz godina raditi na toliko

zahtjevnom radilistu.

Palijativna skrb u jedinici intenzivnhog lijeCenja se pocela razvijati u svijetu,
medutim, u Hrvatskoj jo$ uvijek nije dovoljno prepoznata. Terminalno bolesnih
pacijenata uvijek ima u djecjim, ali i u odraslim jedinicama intenzivnog lijeCenja,
medutim pitanje je provodi li se palijativna skrb. Da bi se palijativna skrb mogla
provoditi u pravom smislu, definitivho je potrebna dodatna edukacija, ali i osiguranje

infrastrukturnih prostora i zaposljavanje novih ljudi.

Za medicinske sestre smrt pacijenta je stresor koji ¢e one dozivjeti puno puta u
svojoj karijeri. Medicinske sestre su uvijek uz pacijenta, upravo zbog povezanosti koje
ostvaruju s pacijentom, medicinske sestre dozZivljavaju psihi¢ki i emocionalni distres
kada pacijent umre. Takoder, komunikacija sa umiru¢im pacijentom i njegovom obitelji

moze medicinskoj sestri predstavljati stres (35).

Buduci da holisti¢ki pristup pedijatrijske palijativne skrbi nuzno zahtijeva
interdisciplinarnu suradnju svih uklju¢enih u praéenje djece s neizljeivom bolescu ili
onih koji prolaze odredene faze elaboracije osobnog predstojeéeg gubitka
zdravlja/zivota ili gubitka bliZznjega, vazna je uska suradnja i ujednacena komunikacija

svih uklju€enih u proces vodenja djece (2).

Na kraju svega ostaje dijete sa svim svojim djecjim Zeljama i potrebama. lako

medicina i tehnologija napreduju, ne smijemo zaboraviti na humanost.

“Covjek bi morao nauditi da ne &ini sve $to bi mogao uginiti — on bi tako mogao
razoriti i samoga sebe i svijet; morao bi znati da se nasuprot moci nalazi i trebati i

smjeti.” — Papa Benedikt XVI. iz knjige “Sol zemlje”.
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