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1. UVOD

1. UVOD

Razvojem medicine, u zapadnoj kulturi u 21.stolje¢u, sve vise prevladava razmisljanje kako
je smrt rezervirana za ljude kasne, srednje, zivotne dobi ili starosti. No, bolesti zahvacaju sve
dobne skupine, a mnoge od njih imaju negativan ishod. Nakon potvrdivanja dijagnoza
neizljecivih bolesti, od tima koji lijeci bolesnika, zahtijevaju se specifi¢na znanja, vjestine i
sposobnosti te otvorena komunikacija. Pruzanje njege umiru¢em bolesniku, neovisno o dobi i
okruzenju, predstavlja u radu medicinske sestre jedno od najtezih trenutaka. Posebnu skupinu
predstavljaju oboljela i umiruc¢a djeca kod kojih nema jasne granice zavrSetka kurativnog
lijecenja i prelaska na palijativnu skrb. Palijativna skrb, koja se pruza u domu bolesnog djeteta,
usmjerena je na poboljSanje kvalitete zivota tijekom trajanja bolesti i olakSavanje simptoma,
nelagode, stresa i uvjeta koji ugrozavaju zivot oboljelog i ¢lanova njegove obitelji. Potrebu za
palijativnom skrbi nema samo bolesno i umiruée dijete nego i njegova obitelj; kao 1 u
situacijama kada malodobnom djetetu umre majka, ili ostaju djeca kojima su umrla oba roditelja
(1). Kljucne komponente pedijatrijske palijativne skrbi ukljucuju fizi¢ku, psihosocijalnu i
duhovnu pomo¢ kao i1 smjernice za donoSenje odluka ¢lanovima obitelji. Komunikacija unutar
¢lanova tima, koji skrbi o djetetu 1 obitelji, utjece na kvalitetu pruzanja skrbi. U nju su ukljucene
1 osobe iz okruzenja koje su potpora obitelji. Pored velikog broja zdravstvenih stru¢njaka,
unutar interdisciplinarnih timova, u zadovoljavanje potreba ukljuceni su 1 volonteri te osobe
koje svojim vlastitim iskustvom mogu biti od velike pomo¢i. Znanja lijecnika razliitih
specijalnosti, medicinskih sestara, socijalnih radnika, psihologa, fizioterapeuta, nutricionista i
duhovnika doprinose osnazivanju oboljelog djeteta i1 njegove obitelji. Medicinske
sestre/tehnicari u struénom zdravstvenom timu idealni su pruzatelji pedijatrijske palijativne
skrbi. NajvisSe vremena provode s oboljelim djetetom i njegovom obitelji s kojom su u
kontinuiranoj komunikaciji. Stoga, cilj rada je opisati i objasniti vaznost komunikacijskih
vjestina u pristupu djetetu oboljelom od maligne bolesti i clanovima obitelji tijekom donoSenja
odluka o lijecenju, ili njegovom prestanku, te procesu umiranja djeteta. Dogovor, tijekom
donoSenja odluka, stavlja naglasak na poboljSanje Zivota i smanjenje patnje za djecu i njihove

obitelji (2).



9. SAZETAK
2. POSTUPCI

Za potrebe pisanja zavrSnog rada pretrazivana je literatura dostupna u bazama podataka:
Scopus-a, Medline-a, Embasa. Koristeni su strucni ¢asopisi 1 knjige iz SveuciliSne knjiznice u
Osijeku te literatura dostupna u knjiznici Fakulteta za dentalnu medicinu i zdravstvo Osijek.
Kljucne rijeci za pretrazivanje literature su: komunikacija (eng. communication); palijativna
njega (eng, palliative care), dijete (eng. child); surogat odlucitelj (eng. surrogate decision-
maker) Vecina Clanaka je na engleskom jeziku, dok je mali broj na hrvatskom. Obradivana je
literatura izmedu 1996. 1 2021. godine. Kriterij za odabir i koriStenje literature bio je aktualna
medicinsko znanstvena domena s koje je mogude argumentirati i obrazloziti temu ovog

zavr$nog rada.
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3. KOMUNIKACIJA U PEDIJATRIJSKOJ PALIJATIVNOJ SKRBI
3.1. Osnove pedijatrijske palijativne skrbi

Palijativna skrb u pedijatriji obuhvaca iste ciljeve i domene skrbi kao i palijativna skrb kod
odraslih, ali se jedinstveno fokusira na ispunjavanje potrebe djeteta i obitelji. Djeca postoje u
kontekstu obitelji; dakle, holisticka skrb o dje¢jem onkoloskom bolesniku takoder ukljucuje
skrb o roditeljima, braci/sestrama i ostatku obitelji (3). Pojam obitelj definira pacijent, ili u
slu¢aju maloljetnika, ili osobe koje nemaju sposobnost odlu¢ivanja, njegovi surogat odlucitelji.
U tom kontekstu mogu, a i ne moraju, biti u krvnom srodstvu. Oni su pojedinci koji pruzaju
podrSku 1 s kojima pacijent ima znacajan odnos. Njega usmjerena na obitelj pristup je
zdravstvenoj zastiti kojoj je cilj odgovoriti na vrijednosti 1 vjerovanja koja se njeguju unutar
pojedinih obitelji (4). Prema Vodicu razvoj palijativne skrbi za djecu, koji su izradili
Udruzenje za djecu s potencijalno smrtonosnim i terminalnim bolestima i njihovih obitelji (4CT
- Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families) 1
Kraljevski koledZ za pedijatriju 1 zdravlje djece (Royal College of Paediatrics and Child
Health) iz Velike Britanije, kategorizirali su djecu kojima je potrebna palijativna skrb u Cetiri

skupine.

Prvoj skupini pripadaju stanja koja se lijece kurativno, koja nemaju uvijek pozitivne ishode, a

palijativna se skrb pruza cijelo vrijeme lijecenja.

e Drugoj skupini pripadaju stanja s dugim vremenskim tijekom intenzivnog lijecenja,
odrzavanja funkcioniranja, a ishod je smrt kao kod cisti¢ne fibroze.

e Trecoj skupini pripadaju djeca s progresivnim ne ljecivim stanjima; godinama se nalaze u
palijativnoj skrbi, kao Sto su Battenova bolest ili miSi¢na distrofija.

o Cetvrtoj skupini pripadaju djeca ¢ija su oboljenja ireverzibilna s komplikacijama koje
zahtijevaju specifi¢nu zdravstvenu skrb, a smrt je neizbjezna. Primjer takvih oboljenja su

ozljede mozga, ili ledne mozdine, te teski oblici cerebralne paralize (5) .

Postoji jaz u potencijalnim dokazima za procjenu roditeljske sklonosti primanju palijativne
skrbi 1 primanju informacija o naprednom planiranju njege, tijekom razdoblja rane dijagnoze,
kod djece s vrstom rakova s loSom prognozom. U jednoj od studija, oZaloS¢eni roditelji 48-ero
djece, koja su umrla od raka, podijelili su da se: vise od 1/3 nije moglo sjetiti bilo kakvih
rasprava o palijativnoj skrbi sa svojim pruzateljima usluga; 50 % djece primalo je samo
onkoloSku terapiju na Sto su roditelji retrospektivno gledali negativno; 1 iako je 48 % djece

3
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umrlo kod kuce, 88 % roditelja napomenulo je kako bi vise voljeli da je njihov dom bio mjesto
smrti (2). Terminalno bolesna djeca, koja su na kraju zivota dobila palijativnu skrb, imala su
znatno krac¢e duljine boravka i manju vjerojatnost umiranja u jedinici intenzivne njege te su bili
podvrgnuti puno manje invazivnim postupcima u usporedbi s djecom koja nisu dobila
palijativnu skrb (6). Medutim, specijalizirane usluge palijativne skrbi nisu svugdje dostupne.
Razgovore o obiteljskim vrijednostima 1 ciljevima njege Cesto pokrecu lijeCnici obiteljske
medicine. Klju¢nu ulogu u sveukupnoj brizi za dijete imaju roditelji. Medicinska sestra pomaze
roditeljima da prihvate i prilagode se novonastaloj situaciji, pomaze im u ucenju i savladavanju
novih problema. Kako roditelji u¢e o djetetovim potrebama od samoga pocetka nastanka
problema, oni ¢esto i sami postaju vrsni u pruzanju skrbi. Roditelji, uz pomo¢ struénih osoba,
pomazu u samozbrinjavanju djeteta koje ovisi o sposobnosti i moguénostima. UspjeSnost
sestrinske skrbi, stoga Cesto ovisi o razvijenom osjecaju povjerenja i ukljuenju roditelja u
sveukupan proces i uspostavljenom partnerskom odnosu i zajednistvu (7). Neizljeciva bolest
djeteta mijenja nacin Zivota i funkcioniranja obitelji, a pomo¢ i pruzanje skrbi zahtijeva nove
prilagodbe 1 prihvacanja nepredvidivih situacija koje zahtijevaju neodgodive intervencije i
teSke odluke. Edukacija, suradnja, otvorena komunikacija i povjerenje glavni su ¢imbenici
pruzanja kvalitetne skrbi oboljelom djetetu 1 pomo¢ u funkcioniranju obitelji, Sto rezultira
njithovom poja¢anom ovisnoscu (1). Skrb 1 lijecenje iziskuje 1 materijalne troskove, koji utjecu
na izdvajanja, koje nekada obitelj nije u moguénosti ispuniti te se oslanja na potporu rodbine,

prijatelja ili zajednice u kojoj Zivi.

Komunikacija dogovorenim sustavom znakova razmjenjuje informacije. Ona moze biti
verbalna ili neverbalna. Verbalna komunikacija je razmjena poruka govorom koristeci rijeci, a
neverbalna se oc€ituje izrazom lica, drZzanjem tijela, izgledom ili gestama. Neverbalna
komunikacija proces je koji €esto koristimo u komunikaciji s djecom. Oni nekada ne govore
nista, ali po izraza lica, drzanju tijela i boji glasa znaju kako se roditelji osje¢aju. Komunikacija,
izmedu Clanova zdravstvenog tima i obitelji, temelj je suradni¢kog odnosa o kojem ovisi
cjelokupno pruzanje skrbi oboljelom djetetu. Odnos povjerenja temelj je terapijskog odnosa u
kojem obitelj razumije i trazi pojasnjenja o tijeku lijecenja svog bolesnog djeteta, a o kojem
ovise ishodi. Medicinske sestre u svom radu svakodnevno komuniciraju s ¢lanovim obitelji
razliitih osobina 1 u razli¢itim situacijama. Razvijena emocionalna inteligencija daje im
sposobnost prosudivanja tudih emocija i1 njihovo izrazavanje (8). Iako je iznimno bitna za
stvaranje uzajamnog povjerenja, uc¢inkovitu komunikaciju s djecom 1 roditeljima zdravstveni

tim Cesto ne uspostavlja jer se javlja osje¢aj pogubljenosti. Nepovezani ili zaustavljeni
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razgovori, kao i odsutnost razgovora, mogu dovesti do razvoja tjeskobe, straha i stresa. Clanovi
zdravstvenog tima moraju voditi otvorene razgovore o djetetovoj dijagnozi, tijeku lijecenja i
prognozi. Cesto je odgadanje ranog razgovora o palijativnoj skrbi vodeno manjkom vremena,
nesigurnosti u prognozu, percipiranje svog medicinskog neuspjeha, straha od smanjenja nade i
nelagode (2). Medicinske sestre najvise su u kontaktu s bolesnim djetetom i ¢lanovima obitelji,
a razgovori o prognozi 1 ukljucivanju u palijativnu skrb djeteta izazivaju visoku razinu stresa i
kod njih. Pruzatelji skrbi eticki su odgovorni za pravodobno davanje informacija o prognozi i
mogucénosti pruzanja palijativne skrbi nakon uspostavljanja dijagnoze te kasnije tijekom
bolesti. Obitelji su tako aktivno ukljuceni u skrb i procjenjuju njenu kvalitetu pruzanja. Svoje
zadovoljstvo, ili nezadovoljstvo, mogu izraziti ili prikrivati. Clanovi tima donose odluke o
tijeku lijecenja u dogovoru s bolesnim djetetom i obitelji; u skladu s njihovim vjerovanjima 1
vrijednostima. Dijete 1 obitelj moraju biti upoznati sa svim postupcima i provodenjem
intervencija te njihovim koristima, rizicima i mogué¢im komplikacijama. Aktivno ukljucivanje
djeteta, ovisno o dobi i moguénosti razumijevanja, u sudjelovanje prilikom donosenja odluka
ima pozitivan psiholoski utjecaj u stvaranju odnosa povjerenja izmedu djeteta, clanova tima i
obitelji. U otvorenom razgovoru dijete i obitelj imaju mogucnost pitati 1 iznijeti svoje nejasnoce

Sto ohrabruje 1 smanjuje osjecaj napustenosti i tako utjece na sam terapeutski u¢inak (1).
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Pedijatrijsko zajednicko donosSenje odluka oslanja se na ono $to je djetetu u najboljem interesu,
s obzirom na to da djeca nemaju sposobnost davanja informiranog pristanka do adolescencije
1/ili se nisu razvili, ili nemaju izrazene preferencije koje bi mogle pomoc¢i donositeljima odluka.
Primjerice, donoSenje odluka u neonatalnoj i dje¢joj intenzivnoj skrbi slozeno je i ima znacajne
posljedice za djecu i njihove obitelji. Obitelji pacijenata u intenzivnoj skrbi Cesto prijavljuju
simptome akutnog i posttraumatskog stresnog poremecaja koji su povezani s komunikacijskim
problemima te im mogu ometati sposobnost donoSenja odluka. Njega usmjerena na obitelj,
partnerski pristup koji podrzava i angazira obitelj unutar skrbi za dijete, podrzava se kao praksa
koja poboljsava ishode i za djecu i obitelj. Zajednicko donosenje odluka, klju¢ni je dio skrbi
usmjerene na obitelj, a ukljucuje razvijanje zajednickog razumijevanja pacijentovog stanja i
dogovor o konzistentnom planu lijecenja u skladu s preferencijama, vrijednostima i ciljeva
obitelji 1 pacijenta. Studije su pokazale kako se neonatalni lijeCnici, 1 lijecnici u dje¢jim
jedinicama intenzivnog lijeCenja, razlikuju u mjeri u kojoj angaziraju roditelje u donosenju
odluka. Dio toga, posljedica je eticke sloZzenosti utvrdivanja najboljeg interesa djeteta, ali ¢esto
postoji 1 neslaganje oko toga §to je zapravo u djetetovom najboljem interesu te tko je ovlasten
¢initi odluke na kraju Zivota, to¢nije biti surogat odlucitelj. Lijecnici 1 roditelji tu mogu uéi u
sukobe zbog razli¢itog videnja djeteta. Iako je dijete u sredini i glavni faktor u donoSenju
odluka, vecina lije¢nika, takoder, uzima u obzir i interese obitelju u cjelini. Ponekad to navodi
lijecnike da preuzmu odgovornost za odluke o lije€enju i ograni¢avanju sudjelovanja roditelja
u zajedni¢kom odlucivanju kako bi smanyjili roditeljsku krivnju i Zaljenje. Lije¢nici navode kako
je tesko razdvojiti djetetove interese od roditelja i obitelji te kako je teSko provoditi intervencije
koje bi pridonijele djetetovoj patnji unato€ Zeljama roditelja. Neslaganja proizlaze iz obiteljskog
poricanja, nevjerice ili neprihvacanja loSe prognoze. Korektan pristup zajednickom odluc¢ivanju
limitiranje je mogucnosti, drZanje neutralnosti, dopusStanje roditeljima da sami dodu do
zaklju€aka, biti direktivan te se drzati odluke. Budu¢i da roditelji mogu imati promjene u
razmiSljanjima kroz razvoj bolesti djeteta, treba provoditi redovitu procjenu ciljeva lijeCenja.
(6). Za roditelje djece oboljele od raka, informiranje 1 odgovarajuc¢e odluke u ime njihove djece
kljuéni su dijelovi komponente biti dobar roditelj. Medutim, roditelji se mogu razlikovati u
ulozi u odlu¢ivanju koju preferiraju. Vecina roditelja, djece oboljele od raka, vise voli
sudjelovati u zajednickom donoSenju odluka s onkologom svog djeteta. Roditelji koji smatraju
kako nisu ispunili svoju roditeljsku ulogu, po svojim standardima prije vremena djetetove smrti,

mogu biti izlozeni pove¢anom riziku od dugotrajnog tugovanja, anksioznosti, depresije,
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simptomima posttraumatskog sindroma i trajno oste¢enom konceptu roditeljstva (9). Odluke se
razlikuju 1 kod obitelji razli€itih rasa i narodnosti. Lije¢nici imaju poteSkoce tijekom shvacanja
uloga u odlucivanju obitelji koja je drugacije rase, ili narodnosti, zbog manjka poznavanja
kulture, ali 1 zbog odredenih predrasuda koje su prisutne ili koje su razvili kroz svoj rad.
Ispunjavanje uloge dobrog roditelja najvaznije je za identitet vecine roditelja, neovisno o rasi
ili narodnosti, 1 neuspjeh u odrzavanju ove uloge moze utjecati na njithovu daljnju percepciju o
roditeljstvu. Medutim, u pedijatriji, roditelji djece s rakom mogu imati razne preferencije za
njihovu ulogu u donosenju odluka te je cilj zdravstvenog tima da uz dobru komunikaciju

omoguce roditeljima da tu ulogu ostvare (10).
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5. VELIKI KOMUNIKACIJSKI IZAZOVI

5.1. Priop¢avanje loSih vijesti

Nazalost, izobrazba buducih medicinskih djelatnika nudi nedostatnu pripremu za priop¢avanje
lo$ih vijesti. Zbog manjka formalnog znanja, javljaju se nelagoda i nesigurnost koji lijecnike i
medicinske sestre mogu navesti da izbjegavaju razgovor s pacijentom i obitelji o loSoj dijagnozi
koja je prva u nizu koja ih ocekuje. Pokazalo se, da je dodatna edukacija usredotoCena na
komunikacijske vjeStine 1 tehnike za olakSavanje priopcavanja loSih vijesti, poboljsala
zadovoljstvo pacijenata. Svaki medicinski profesionalac smatra kako je takav oblik interakcije
stresan te se ¢esto mogu preuzeti neprikladni nacini priop¢avanja losih vijesti i loSe suocavanje
s emocionalnim odgovorom obitelji 1 pacijenta. LoSa vijest neugodno je iskustvo, kako za
primatelje tako i davatelje, a ovisi o puno ¢imbenika koji utjeCu na nju poput slicnog
dozivljenog iskustva, osobnosti, vjerovanja, okruzenja, emocionalne potpore ili potpore
zajednice u kojoj zive. U kolikom ¢e stupnju, ona kao losa, biti prihvaéena ovisi sam nacin
njenog priop¢avanja kao subjektivnog dozivljaja. Rizik od promjene Zivota, ili loSa dijagnoza,
uvijek dolaze u neprikladno vrijeme (11). Ako u priopéavanju postoji osje¢aj nade, povjerenja
1 zajednickih dogovora o rjeSavanju problema, primalac ju lakSe prihvaca 1 bit ¢e spremniji na
suradnju. Protokol SPIKES-a u Sest koraka koriste mnogi zdravstveni timovi u pedijatrijskoj
palijativnoj skrbi. Iako se taj protokol viSe koristi prilikom razgovora lijecnika s obiteljima,
takav nacin razgovora moZze predstavljati veliku pomo¢ i prilikom komunikacije medicinske

sestre — pacijenta — obitelji pacijenta. Koraci ukljucuju:

e S—SASTAVITI razgovor;

e P —procijenite PERCEPCIJE pacijenta;

e 1-IZRAZAVANIJE Zelje bolesnika za informacijom;

e K - KOMUNICIRAJTE informacije za pacijenta i dajte svoje ZNANIJE;

e E - odgovorite na EMOCIJE pacijenta s empatijom,;

e S—STRATEGIZIRAJ i SAZMI, dogovor o strategiji za budué¢nost.

Iako u zapadnim zemljama lije¢nici otvoreno govore o dijagnozi, manje govore o prognozi
bolesti Sto Cesto stvara probleme kod ostalih ¢lanova zdravstvenog tima. Postoji strah
preuzimanja uloge donositelja losih vijesti 1 oduzimanja nade. Situacija koja nije pozeljna,

javlja se kada jedan ¢lan tima govori otvoreno i daje sve informacije, a drugi nije spreman i ne
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zeli o tome razgovarati. Ovaj problem Cest je 1 u komunikaciji medu ¢lanovima

multidisciplinarnog tima koji lijeci dijete (11).
5.2. Emocionalne reakcije obitelji i djeteta

Roditeljska reakcija razlicita je. Od trenutka kada se djetetu uspostavi teska dijagnoza, roditelji
prolaze kroz razlicite psihicke, socijalne, egzistencijalne i druge teskoce. Najcesce reakcije su:
Sok 1 odbijanje, krivnja, ljutnja, depresija (7). Oni mogu biti suzdrzani, tijekom zapocinjanja
iskrenih rasprava o prognozama i napretku bolesti, jer smatraju da to odrazava njihovo
odbacivanje svake nade za izljeCenjem. Takoder, mogu poricati, ili se boje priznati, moguénosti
smrti svog djeteta. Odgadanjem takvih razgovora, roditelji se nadaju da ¢e ublaziti strah i
depresiju kod svoje djece. Takvi roditelji mogu odbiti i usluge planiranja njege ili drugih
komponenata palijativne skrbi. Zbog toga, medicinski tim strahuje kako ¢e roditelji izgubiti
nadu i povecati jad. Medutim, djeca koja ulaze u otvorene rasprave o svojoj prognozi, i daju si
dovoljno vremena za prihvaéanje bolesti, pokazuju vecu otpornost od djece s kojom se ne vode
iskreni razgovori. Ako je komunikacija iskrena, ispunjena empatijom i primjerena dobi, ona

moze smanjiti tjeskobu 1 strah od nepoznatog (2,12).
5.3. Rasprave o prognozi i komunikacija o rizicima

Trenutno, vecina lije¢nika, medicinskih sestara i drugih zdravstvenih djelatnika nisu prosli
obuku o pokretanju rasprava o pedijatrijskoj palijativnoj skrbi s pacijentima 1 obitelji.
Nedostatak interdisciplinarne suradnje, unutar medicinskog tima u palijativnoj skrbi, kao
posljedicu ima iskljucenje medicinskih sestara iz lije¢nickih razgovora s obitelji o dijagnozi 1
prognozi pacijenta. Istrazivanja su pokazala kako se nada roditelja povecala kada su svi
pedijatrijski pruZatelji usluga pruzili, 1 transparentno predstavili, loSe prognoze i zapoc€eli rane
rasprave o pedijatrijskoj palijativnoj njezi. Tako su istrazivanja sugerirala kako je lije¢nicki
trening za komunikaciju poboljsao njithovu upotrebu empati¢ne komunikacije te je suradnja
medicinskih sestara 1 lije€nika, tijekom razgovora o palijativnoj skrbi, povezana s poboljSanim
zadovoljstvom roditelja s komunikacijom zdravstvenog tima. Prijedlozi za najbolju praksu u
pedijatrijskoj palijativnoj skrbi mogu uvelike pomo¢i neiskusnim zdravstvenim djelatnicima
koji su zainteresirani za strategije povezivanja s obiteljima (2). Najkorisnije je da se razgovori
dogadaju puno prije nego Sto je dijete smrtno bolesno. Preporuke za zapocinjanje ranog
razgovora su:

e uspostaviti sporazum s Clanovima obitelji i drugim clanovima zdravstvenog tima o

otvorenoj komunikaciji;
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e ukljuciti se s djetetom u pogodnom trenutku, kao Sto je nova dijagnoza, u promjene u
ponasanju ili promjene u prognozi;

e istraziti Sto dijete vec¢ zna i §to ono zeli znati o stanju;

e objasniti medicinske podatke prema razvojnoj dobi i kognitivnim sposobnostima;

e suosjecati s djetetovim reakcijama, dopustiti da slobodno izrazava zabrinutost;

e ohrabriti dijete svojom prisutno$cu, ali ne uvjeravati da e sve biti u redu.

Najistaknutiji problemi u potesko¢ama u komunikaciji, koje su imale medicinske sestre koje

rade na odjelu pedijatrijske onkologije/hematologije, bili su pitanja djeteta i njegove obitelji.

Izjavile su da su pitanja o negativnoj prognozi i smrti bila posebno teSka, pogotovo ako dolaze

od obitelji ili djeteta koji nisu bili obavjesteni o bolesti i terapiji. Jo§ jedna poteskoca, koju su

iskusile medicinske sestre, bili su sukobi s obitelji. Razlozi sukoba negativni su osjecaji

medicinskih sestara o bolesti i prognozi. Samo dobre komunikacijske vjestine nisu dovoljne

za izbjegavanje sukoba. Medicinske sestre trebaju biti svjesne svojih negativnih osjecaja i

njihova ucinka na obitelj te bi trebale imati vjestine za upravljanje vlastitim stresom. Posebne

poteskoce uocene su tijekom kriznih razdoblja, prve dijagnoze, relapsa, terminalnih faza i

dana s posebnim znacenjem poput blagdana (13,14).
5.4. Zajednicko donoSenje odluka

Briga o ¢lanovima obitelji, takoder, postaje sve vaznija za holisticku skrb umiruce osobe. Njima
je najvaznije da je pacijentu udobno. Clanu obitelji vazno je osigurati moguénost da razumije
ili bude informiran o stanju, lije€enju i pacijentu pruzenoj njezi. Takoder, treba razmotriti kojom
brzinom ¢lanovi obitelji mogu apsorbirati informacije o promjenama, Sto se oekuju te kako ¢e
se njima upravljati. Obitelj se u svakom trenutku treba osjecati dobrodoSlom. Neki ¢lanovi
obitelji s pacijentom, mozda, Zele ostati neprekidno ili mogu pozeljeti poziv ako je smrt blizu.
Neki, mozda, zele sudjelovati u izravnom davanju skrbi. Treba pruZziti savjete i potporu po

potrebi (11).

Osnova svake komunikacije je otvoren i iskren pristup u kojem se, na razumljiv i dobi primjeren
nacin, djetetu prenose informacije. Roditelji trebaju biti prepoznati kao primarni njegovatelji 1

treba ih aktivno ukljuciti kao partnere u skrb 1 donoSenje odluka. Stoga, treba:

¢ informirati roditelje, dijete, bracu 1 sestre na razumljiv nacin, primjereno uzrastu i njihovim
sposobnostima;

e Dbolesno dijete, uzimajuci u obzir dob i razumijevanje, ukljuciti u donosenje odluka;

10
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e usituacijama kada se oc¢ekuje problem u komunikaciji, biti spremni asertivnim ponaSanjem
smanjiti vjerojatnost konflikta;
e omoguciti obitelji da se savjetuje s pedijatrom jer dobro poznaje zdravstveno stanje djeteta,

mogucnosti lijeCenja i1 potrebe skrbi (5).
5.5. Umiranje

Vecina djece umire u neonatalnim i djecjim odjelima intenzivne njege nakon donosenja odluke
o uskracivanju, ili povlacenju, tretmana koji odrzavaju zivot. Te odluke mogu biti izazovne
kada postoje razlicita gledista o tome $to je u najboljem interesu djeteta i kada nedostaje jasnoce
o tome kako uzeti u obzir i interese obitelji (6). Ostavljanje ostavstine briga je umiruce djece
koja razumiju da je smrt trajna i nepovratna i koji ¢e, vjerojatno, razmisljati o smrti ¢ak i1 ako
ne misle to eksplicitno priopé¢iti. Djeca, ¢ije su smrti nazalost predvidljive, svim naporima
pokusavaju stvarati uspomene i dobiti potvrdu kako su voljeni i vazni svojim obiteljima. Takva
djeca mogu se brinuti kako ¢e biti zaboravljena i brinuti se za voljene osobe koje ostavljaju iza
sebe. U terminalnoj fazi bolesti, djeca mozda Zele dovrsiti sve svoje nedovrSene misli,
odredujuci tko ¢e dobiti odredene stvari nakon njihovih smrti, pisanje pisama, crtanje slika,
dogovaranje posebnog putovanja ili razgovor sa znacajnim ljudima. Bolni¢ko osoblje izvijestilo
je da su ovakve aktivnosti pomogle bolesnoj djeci da se nose s teSkom dijagnozom i pomogle
njihovim obiteljima da komuniciraju 1 nastave gradenje obiteljskih odnosa nakon djetetove
smrti (2). Dobra palijativna skrb ukljucuje i1 preventivnu zdravstvenu skrb. Nacin na koji
zdravstveni tim skrbi o djetetu moze uvelike utjecati na zdravlje obitelji tijekom tugovanja kao

1 na njihovu sposobnost suceljavanja s nizom kriza u buduc¢nosti (15,16).

11
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Unato¢ sve veéem prepoznavanju vaznosti djecje palijativne skrbi, osposobljavanje za
komunikaciju palijativne skrbi ostaje praznina u medicinskom obrazovanju. Diplomirani
studenti medicine Cesto se osjecaju nespremnima zapoceti, ili olaksati, ciljeve razgovora o skrbi
s njihovim pacijentima, posebno u pedijatriji. Igra uloga, zasnovana na prikazu slucaja,
pokazala se u¢inkovitom i pozeljnom metodom poducavanja komunikacijskih vjestina, toCnije
raspravi ciljeva skrbi s obiteljima. Takav nacin ucenja, omogucava ucenicima i studentima da
vjezbaju novostecene vjestine u realisticnom okruzenju bez rizika za stvarne pacijente i njihove
obitelji. Vodenjem razgovora unutar igre uloga, sudionici imaju mogucnost fokusirati se na
bitne rijeci, reCenice i informacije jer uvijek mogu zatraziti ponavljanje hipotetskih izjava i
uociti vlastite komunikacijske greske. Takvim tipom vjezbe smanjujemo koriStenje jednoli¢nih
fraza te povecavamo osjetljivost na zapazanje specifinih problema unutar obitelji. Teski
razgovori, poput takvih, nisu lagani niti bi trebali biti svakodnevni te se za njih treba dobro
opremiti. Povezivanjem s osjecajima pacijenata i obitelji, cak i putem igre uloga, dobivamo
novu perspektivu 1 ona uvelike moze pomoéi u stvarnom klinickom okruzenju (17).
Simulacijski trening iskustvena je metoda za uvjeZbavanje izazovnih komunikacijskih vjestina
kao Sto su prenosenje loSih vijesti, otkrivanje lije¢nickih pogreSaka, odredivanja ciljeva skrbi i
podrska donoSenju medicinskih odluka. Dobro obuceni komunikator ima sposobnost slusanja,
razumijevanja ciljeva pacijenta i obitelji, pokazuje empatiju, dijeli iskrene informacije, koristi
se neverbalnom komunikacijom i vodi pacijenta do utemeljene odluke koja se podudara s
njegovim vrijednostima. Tijekom pregleda 1 bitnih sastanaka roditelja 1 lije¢nika, najvaznija
mjera kvalitete je uCinkovita komunikacija. Komunikacija koja je usmjerena na osjetljiva
pitanja, poput prenoSenja loSe vijesti, zapocinjanja palijativne skrbi i njege na kraju Zivota,
moze se vjezbati i svladati. Simulacija je jedna od metoda za obrazovanje osoblja kada je rizik
od nanoSenja Stete stvarnim obiteljima prevelik. Osposobljavanje za medicinsko-tehnicke
postupke, temeljeno na simulaciji, koristi se viSe od desetlje¢a, a odnedavno negdje ukljucuje i
treninge ponasanja i komunikacije koja u¢inkovito oponasa stvarna klinicka iskustva i pruza
produktivnije okruZenje za ucenje od tradicionalne didaktike (18,19). Zdravstveni djelatnici
zbog pomanjkanja komunikacijskih vjeStina izbjegavaju davati informacije oboljelima 1
¢lanovima obitelji, a izgovor pronalaze u nedostatku vremena, prezaposlenosti ili uplaseni
razgovaraju na hodnicima (9). Sudjelovanje u radionicama za psiholosku potporu trebali bi
pro¢i svi djelatnici koji pruzaju skrb umiru¢ima. Posjedovanje specifi¢nih znanja pomaze

boljem razumijevanju, razvoju odnosa povjerenja 1 sposobnosti u savladavanju snaznih

12
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emocijama kod bolesnika, ¢lanova njegove obitelji 1 ostalih koji su ukljuceni u skrb. Lijecnici
1 medicinske sestre svjesni su da ih jake emocije mogu omesti u donosenju objektivnih
prosudbi. Stoga, jedan je od glavnih razloga za dodatnu izobrazbu koja ¢e pomocéi
profesionalcima da osjete vlastite i djetetove emocije i suoCe se s njima te da prezive, ne
izgorjevsi na poslu, ali 1 ne gubeci sposobnost objektivne prosudbe. Pruzanje palijativne skrbi
moze obitelj, 1 zdravstveni tim, dovesti do ruba izdrzljivosti. Stalna medusobna komunikacija
¢lanova tima, bolesnika i njegove obitelji pomaze u rjeSavanju tekucih problema te ublazava
gnjev i strahove. Neke se situacije odvijaju onako kako su i planirane, ali ¢esto se javlja
ogorcenje zbog ne postizanja ocekivanog ili zeljenog. Retrospektivan pogled na skrb, koju smo
pruzali smetenom bolesniku i njegovoj obitelji, mozda ¢e nam olakSati pomo¢ u nekom

sljede¢em slucaju (15,20).
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7. VAZNOST KOMUNIKACIJE U PEDIJATRIJSKOJ PALIJATIVNOJ SKRBI S
ASPEKTA MEDICINSKE SESTRE

Sposobnost komuniciranja vrlo je vazna vjestina i vitalni dio pruzanja zdravstvene zastite. Tako
postajemo bolji u svom poslu, harmoniziramo odnose s drugim osobama i smanjujemo vlastiti
stres 1 nezadovoljstvo. Medicinske sestre komuniciraju s pacijentima vrlo intenzivno i
svakodnevno, a treba imati na umu ¢injenicu da su pacijenti razli€iti po obrazovanju, kulturnom,
vjerskom i1 druStvenom statusu, prijaSnjim iskustvima i sli¢no. Ta ¢injenica upucuje na potrebu
ucinkovita, brizna i profesionalna komuniciranja (21).Kada je rije¢ o pruzanju informacija i
edukaciji pacijenata, izgradnji odnosa s pacijentom i zajednicom, pruzanju kontinuirane skrbi i
uporabi tehnologija radi unapredenja pruzanja skrbi, medicinske sestre su pioniri prakse u
zdravstvu. Literatura s podru¢ja zdravstvene njege i iskustva brojnih prakticara, radi
poboljsanja skrbi za kroni¢ne bolesnike, pokazuju kako su sestre klju¢ za provedbu modela
kroni¢ne njege u zdravstvenom timu koji pruza skrb i usredotocen je na pacijenta (11,22).
Skrbe¢i o paljjativnom djetetu, medicinska sestra preuzima svoju ulogu u sustavu potpore
oboljelog, uz obitelj i prijatelje, ali i nastavlja sa zbrinjavanjem oboljelog (23). Kod umiruce
djece prisutno je puno problema, koji se pojavljuju u razli¢itim fazama bolesti kao §to su
propadanje tjelesnih, socijalnih, psihickih, socijalnih i duSevnih funkcija. Primjena terapije i
intervencije koje se provode utjeCu na zadovoljavanje osnovnih ljudskih potreba. Stanje se
neprestano mijenja te zahtijeva kontinuirano prac¢enje i primjenu trenutnih intervencija kako bi
se problemi rijesili. Cilj sestrinske skrbi za umiruce dijete je osigurati najve¢u mogucu kvalitetu
preostalog Zivljenja i o¢uvanje digniteta osobe do smrti (7,24). Educiranje medicinskih sestara,
1 ostalih zdravstvenih djelatnika, neophodno je jer nema dovoljno pedijatrijskih palijativnih
stru¢njaka za njegu koji su na raspolaganju i koji mogu udovoljiti potrebama teSko bolesne
djece 1 njihovih obitelji. Ova praznina u zdravstvu zahtijeva educiranje svih pruzatelja
zdravstvenih usluga bolesnoj djeci, s naglaskom uklju¢ivanja medicinskih sestara. Osnovne
komunikacijske vjestine kod palijativne skrbi moZe pruziti tim primarne zdravstvene zastite
(obiteljskog lije¢nika i medicinskih sestara). Prednosti rada tima primarne zdravstvene zastite,
kod palijjativne skrbi, o€uvan je kontinuitet skrbi, stalan odnos izmedu obitelji 1 tima te
potencijalno bolji ishodi njege i lijeCenja. Na primjer, u studijama koje su provedene, aktivno
sudjelovanje onkologa na kraju Zivota djeteta za roditelje je prijavljen kao vazan dogadaj te je
smanjio dje¢ju bol i patnju. IstraZivanja, koja evaluiraju ranu djecju palijativnu skrb i
komunikacijske intervencije medicinskih sestara i drugih zdravstvenih djelatnika, prijeko su

potrebna i manjkava u medicinsko znanstvenoj domeni (2). U istrazivanja se trebaju ukljuciti
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nacionalni instituti koji mogu pomo¢i financiranjem; kao i udruge hospicijskih i palijativnih
medicinskih sestara koji imaju vodece ulogu mentorstva u pruzanju specificne palijativne
pedijatrijske skrbi (25). Ucenjem 1 vjezbanjem komunikacijskih vjesStina, motiviranjem za
nastavak obrazovanja u okviru prvostupnickih, diplomskih i postdiplomskih studija te
sudjelovanje u drugim programima koji rade na uspostavljanju standarda kvalitete, pripremamo
buduc¢e medicinske sestre kako bi Sto uspjesnije zadovoljile potrebe raznolike populacije u
stalno promjenjivom zdravstvenom sustavu (2). Kada uz palijativhu skrb uklju¢imo i
specificnost pedijatrijske populacije, dobivamo specijalnost koja zahtijeva stru¢no znanje,
vjestine i iskustvo koje u individualnom rastu irazvoju, utjece na cjelokupni razvoj sestrinstva

i ukazuje na potrebu kontinuiranog cjelozivotnog uc¢enja medicinskih sestara.
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U zbrinjavanju pedijatrijskog palijativnog pacijenta, uz zdravstveno osoblje, aktivnu ulogu
imaju i Clanovi obitelji kao pruzatelji skrbi. Medicinske sestre pruzaju skrb od postavljanja
dijagnoze zlo¢udne bolesti do smrti djeteta. U otvorenoj su, i stalnoj, komunikaciji s clanovima
obitelji 1 timom stru¢njaka koji pomazu u rjeSavanju problema bolesnog djeteta i njegove
obitelji. Sustav odluc¢ivanja i donosSenje odluka ovisi o uspjesnosti komunikacije svih sudionika.
Odluke koje se donose moraju biti za dobrobit djeteta, a sve informacije trebaju se izravno i
pravodobno prenositi kako bi donosioci odluka bili upuceni u njihove rizike i posljedice.
Holisticki pristup zdravstvenoj skrbi neophodan je kod bolesnog djeteta jednako kao 1 kod
obitelji. Potrebno je vise istrazivanja kako bi nastavili napredak pedijatrijske palijativne njege,
u okviru poboljSanja pruzanja skrbi djetetu i obitelji, smanjenju njihove patnje i umanjenju
trajnih, negativnih, posljedica te utjecali na tijek i1 ishode lijecenja. Interdisciplinarna
istrazivanja mogu dovesti do ogromnog poboljSanja u kvaliteti pruZene palijativne njege, no i
do poboljsanja u komunikaciji s bolesnom djecom, njihovim obiteljima i povecanju suradnje

svih u timu koji se skrbe za pogodenu obitelj za vrijeme bolesti, lijeCenja i smrti djeteta.
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Uvod: Pedijatrijska palijativna skrb ukljucuje fizicku, psihosocijalnu 1 duhovnu pomo¢
oboljelom djetetu, i njegovoj obitelji, u rjeSavanju problema tijekom lijeCenja i do smrti. U
donosenje odluka o tijeku lijecenja, uzimajuci u obzir dob djeteta, treba ukljuciti i dijete zajedno
s obitelji 1 ¢lanovima tima. Pruzanje palijativne pedijatrijske skrbi i asistencija u procesu
umiranja djeteta, zahtijeva od medicinske sestre visoku razinu specificnog znanja, sposobnosti

1 vjestina kao i razvijene komunikacijske vjestine.

Postupci: U oblikovanju zavr$nog rada pretrazivana je domaca i strana literatura dostupna u
bazama podataka: Scopus-a, Medline-a, Embasa. KoriSteni su stru¢ni Casopisi i knjige iz
SveucilisSne knjiznice u Osijeku te literatura dostupna u knjiznici Fakulteta za dentalnu

medicinu 1 zdravstvo Osijek.

Prikaz teme: Medicinski tim, koji skrbi o djetetu oboljelom od maligne bolesti, jednako skrbi
1 za ¢lanove njegove obitelji. Obitelj je aktivni sudionik 1 njen pruzatelj od potvrdivanja
dijagnoze maligne bolesti djeteta do smrti. Specifi¢nost donosenja odluka odnosi se na
komunikaciju medu oboljelim djetetom, obitelji 1 ¢lanovima tima. Dijete treba dobiti
pravovaljane i iskrene informacije o tijeku lijecenja, njegovim posljedicama i ishodima kako bi
imalo §to bolju prilagodbu na novonastalu situaciju i noSenje s bolesti. Pristup oboljelom djetetu
1 ¢lanovima obitelji, kao 1 pomo¢ u rjeSavanju problema, zahtijeva od medicinske sestre stalnu

1 kontinuiranu edukaciju.

Zakljucak: Slozenost donosenja odluka i zadovoljavanje potreba djeteta i obitelji u palijativnoj
skrbi zahtijevaju holisticki pristup 1 kontinuiranu edukaciju te usavrSavanje medicinskih

sestara/tehnicara.

Kljucéne rijeci: dijete; komunikacija; palijativna, njega; surogat, odlucitel;.
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10.SUMMARY
10. SUMMARY

Communication and decision-making in pediatric palliative care

Introduction: Pediatric palliative care includes physical, psychosocial, and spiritual assistance
to a sick child and their family in resolving problems during the treatment and until the end. In
addition to the medical team and family members, the child should be included in making
decisions on the course of the treatment, bearing in mind his/her age. Providing palliative
pediatric care and assistance in the process requires the nurse’s high level of specific

knowledge, abilities, and skills, as well as highly developed communication skills.

Procedures: For this paper, Croatian and foreign literature was used. It is available in the
following databases: Scopus, Medline, Embasa. Professional journals and books from the
University Library in Osijek were used, as well as literature available in the library of the

Faculty of Dental Medicine and Health Osijek.

Topic presentation: The medical team that takes care of a child suffering from a malignant
disease also takes care of the child’s family members. The family is an active participant and
care provider from the conformation of the diagnosis of the malignancy until the very end. The
specificity of decision-making refers to the communication between the sick child, family, and
team members. The child should be given valid and honest information about the course of the
treatment, its consequences, and outcomes, to have the best possible adjustment to the new
situation and coping with the disease. Approach to a sick child and family members as well as

help in solving problems requires nurse’s constant and continuous education.

Conclusion: The complexity of the decision-making and meeting the needs of the child and
family in pediatric palliative care requires a holistic approach and continuous education and
training of nurses.

Keywords: communication; palliative, care; child; surrogate, decision-maker.
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