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[MaTONOLWKa cTaka U 060/berba KOja 3axTeBajy
nasinjaTuBHO 36puntbaBarbe y Aevnjem y3pacTy
(5 rpyna)

1 A

Heusneuusa o6o/berba NporpecMBHOr Unm
HenporpecuUBHOr TOKa KOpA, KOjUX NpeBep3nbunHmn nopemehaju ca BUCOKMm
nananjatMsHo 36puraBarbe MoXe Aa Tpaje PU3NKOM N1IeTaiHUX KOMMJZIMKaLUMja
M BMULUE roguHa (xmnokcuuHa/Tpaymarcka owTtehera LLHC)

(baTeHoBa 6onecT; ypoheHe
meTabononatnje;HeypomuimhHa obosber-a)

V

Hewu3zneyuBa-jeTajHa marojiouika cTamba 4 000/belha CBOJCTBEHA HOBOPOheHoj penu
(ekcTpeMHa He3PeJIOCT; JieTaJlHe KOHTeHUTaJIHe aHOMAaJIdje; TemkH nocrachuxkrnynu nopemehaju IIHC)




NanujatnsHo 36purbaBame

anovurbe ce y oaMmaknoj pasm 6onectu

oApacnu . .
KaJa n3ocTtaje edbeKaT akTMBHe Tepanuje

Cui AT
neua LDRENS ?ALL\A‘\' \WE C-AKE %

3ano4ymntbe ce oA NocTaB/bakba AMjarHo3e ca OCHOBHUM LU/beEM
o4prKaBatba KBA/INTETA }KMBOTA HA HajBuwem 06jeKTMBHO moryhem HUBOY



EAPC

ONLUS

[NlannjaTmeHO

o
* European Association for Palliative Care 36PUHbaBatbE

‘ ‘ &é’ém[ay Lo gears | Vecemby (988~ 2018 Aeue

-

\_

3axTeBa BeWTUHe, OpraHu3aunjy u pecypce
KOjW CY Pa3/IM4UTM Y OQHOCY Ha NManjaTUBHO
36putaBarbe ogpacamx ocoba




ManujatusHo 36puraBame geue y Cpbuju

CTpy4HO
MeTOA0N0LWKO
ynyTcTBO

MuHucTapcTBo 3apaBsba Penybanke Cpbuje
JaHyap 2018. roguHe gq




[MannjatmeHo 36pntbaBatbe y NeanjaTpuju

Huje

uncraHasunja

HamepHa npMmeHa nocTynaka HeonpasgaHa npumeHa
KOjuU MMajy 3a HenocpeaHn Un/b ANjarHOCTUYKMX N TEPANUNjCKUX
CMPT Kog, Hensneumse 6bonectu nocTynaka Kog Hensneumse 6onectu

-ckpaheme naThe- -npoayKere natke-



1. Cumno3ujym:
[TanujatuBHO 30pumaBame aene y Cpouju

[ToTpebe 3a manujaTuBHUM 30pumaBambeM y Cpouju

[Tpod. Ip BnagucnaB Bykomanosuh

2. Jlepunuiyja nanujatuBHor 30pumaBama (C30)

™ JKTHBaH MPUCTYI U CBEOOYXBAaTHU MOCTYIIIN YCMEPEHE MpeMa TeJIECHUM,
MICUXOJIOIIKUM U TyXOBHUM NOTpebdama

™ [ajujaTUBHO 30pUbaBaAE - MYATUAUCIUIUIMHAPHUA, TAMCKH TPUCTYII
3aMlOYM-E OFMAaxX IO MOCTaBJbakby JUjarH03e

» Ko kyhe, JJOKaJIHU 3paBCTBEHU IIEHTPH, TEPLIMJapHU LIEHTPH
»

3. Pacryhe motpebe 3a nmanujaTuBHO 30pH-aBake JCIEe

® [JoBehana npeBasneHIMja HEKYpaOMIHUX 000JbeHha
®» (CMameH MOPTAIHTET, TOBehaHO MPEKNBIbABAHE

4. Konuko je BenuKH MpoOJeM NaiujaTuBHOT 30pubaBama JAene?

® [oaunima cTona ymupama aene o 1 - 19 rox. 300r HensneunBux 00JNECTH -
1/10 000

® [Iponemena mpesaieHmja 3a 0 - 19 roz. 3a manujaruBHO 30pumaBame - 10
1o 16/10 000

® 37,4% neuie ympaux 300T pa3IMuUTUX Y3pOKa Tpeba mainjaTuBHO
30pumbaBambe

5. Ilpumep: monynaruja ox 250 000 seyau ca oko 50 000 nere / y jenna
roguHa (Kanana)

=  (OcMOpO JIeTIe YMPE O HEU3JICUUBUX 00JIECTH (Tpoje 011

KaHIlepa, MeTOPO O] APYTUX 00JIECTH)



® 60-80 he OuTH CyodeHO ca maTHOM 300T TEIMKUX OOJIECTH
® 30-40 uma notpely 3a ManujaTUBHO 30pPHHABAE

6. Exctpamonaruja nogaraka 3a geiy y Cpouju

® MopranuTeT Jerne 300r Hensieunsux oonectn: 1,2 - 3,6 /10 000
= 10— 16/10 000 meue u agoneceHara 3axTeBa MajlljaTUBHO 30pUbaBambe
® Opn 1,5 MuwimoHna aeue u agodecienara yspacrta og 0 - 19 roquna

= CwMmptau ucxon kox 900 meme

™ JPHIUKAIMje 3a TalujaTUBHO 30pumaBame ko 1.500 — 2.400 geue



1. KoHrpec Cpbuje,
beorpag, 26-27.11.2018.

Mpum. mp cu. mea. AparaHa J/lo3aHosuh, npod. ap /ingmja Kpmsokanuh
JokamHoBuh

MHCTUTYT 33 34paBCTBEHY 3alUTUTY MajKe 1 aeTeTa Cpbuje
,ap BykaH Yynuh“.
YHMBEP30MTETCKA AeYja KAMHKUKa, beorpag,




K/byuyHU cTaHpapAau

EBponcka mynTuamcumMnanHapHa MHTepHaLUMOHaiHa rpyna ekcrnepata (International Meeting for Palliative Care Trento- IMPaCCT) npenopyuyje
OCHOBHe (,MMHUManHe”) ctaHaapae 3a NaanjaTMBHO 36purbaBarbe Aele 3a EBpony

* Mpyxame 36pubaBama

e 3apaBCTBEHA 3alUTUTa M Hera npunaroheHa y3pacty u moryhHoctuma
pa3symeBatba geTera

* JeguHnuUa 1 jeAUHCTBO 36pUubaBaka

* Ynpas/bake 36puraBatbem

*  Tum n KoopauHaumja nannjaTtusHor 36purasama
* KomyHMKauuja u ogayumsame

* Yb6naxkaBare Uau OoTKNamake Teroba

* [logpwkKa nopognum

* 36puraBare pagm ogmopa poauTe/ba UM HeroBarTe/ba
* Tyrosame

* EayKauuja 3a nananjatuBHO 36purbaBakse geue

* ETMYKM M NpaBHU aCNEKTU

« (O6bpasoBame

 ®duHaHcupake nanmjatusBHor 36puraBara geue



Mpy»xcare 36purbasara
Lure u npuHyunu

* [Mobosbllatbe KBAaNUTETE XKUBOTA AETETA U NOpoaULE
* [lanunjatuBHO 36puUtbaBamseE:

— 3aMo4YeTu Kaj ce AeTeTy NOCTaBM AMjarHo3a
CMPTOHOCHOT UM MOTEHLUMNja/IHO CMPTOHOCHOT
cTamkba

— HACTaBUTU KPO3 HUHNTAB TOK bonectu

— NPYKaTu NapasieHO C aKTUBHUM TPETMAHMMA Y
CBPXY U3ne4yerba Uam npoayrKerba XUBoTa

— rge roa aete n nopoaunua ogabepy (y ceojoj Kyhu,
6onHNLM NAK Xocnucy)



Tum 3a 36purasare (1)

Tpeba pa:

nperno3Ha MHAMBUAYANHOCT CBaKoOr AeTeTa U NnopoauLe,
yBarKaBa HbUXOBE BPEAHOCTHU, }Ke/be U yBepeHa, 0CUM
OHAa Kaa bu aete unm HeroBaTe/bu TUME BUnun
N3/10XKEHU ONACHOCTU

byae AOBOJ/bHO CTPYy4YaH 3a UCMyHbaBakbe PUINYKUX,
NCUXOJIOLLKNX, EMOLMOHANHUX, AYXOBHUX U COLMjaTHUX
notpeba geteta n nopoauLe

VK/byuje: nekapa, MeULUNHCKY CECTPY, COUMjaHOT
PaaHWKa, gedjer TepaneyTa Mam ncmxonora, AyXoBHOr
CaBEeTHUKA



Tum 3a 36purasare (2)

Tpeba pa:

KOpUCTU npodecnoHanHe n3Bope NoapLlKe m3
AeTeToBe 3ajeaHuULe

byae A0CTynaH KPo3 3alUTUTY, NOAPLLKY U caBeT
24 caTta /pnaH, 365 naHa

OCUrypa KOHTUHYUTET UCNIAHUPAHOT
36purbaBatba Ko Kyhe, y 6onHUUM K Yy XOCnucy

nNpy»<a ncmxocoumjasHy NoAPLLKY N CynepBu3njy



KoopduHamop 36purbasara/
KroyYHU PAOHUK

nomaXe nopoamumn Aa n3rpaamn, oapxun ogrosapajyhu
cncTem noaplike npodpecnmoHanaua n ocurypasa
NPUCTyn:

couujanHmm caykbama

npakTM4HOj nogpuwum (ykbydyjyhm oarosapajyha nomarana
M aganTtauuje X XMBOTHOT NPocTopa)

NYXOBHOM 36puHbaBatby

Kao 1 paan ogmopa nopoauue
rlaBHa CNOHA
omoryhaBa KOHTUHYUTET

ocurypasa Aa je 36pumaBatbe y CKkaay ca notpebama
neTeTa U nopoaunue




JeouHuya 36purasara - 0eme u
nopoouuya

[Mopoaunua -3ajeaHULA KOju AeTeTy NpyKajy GU3NUKY,
NCUXONOLKY, AYXOBHY M COUMjaNHY NOAPLLKY, 6e3
0631pa Ha HUXOBY rEHETCKY CPOAHOCT

NOCTYMNHU CBU KNMHUYKN U eayKaLMOHM pecypcu,
npunaroheHn geTeTtoBom y3pacTy, KOTHUTUBHUM U
elyKaTUBHMM CnocobHoCcTMMaA y oarosapajyhem
KYTYPONOLWKOM KOHTEKCTY

npy»Kare cBux nHbopmaumja o bonectn n onuymjama
neyerba

yTBphuBame notpeba n npnoputeta 36pumntbaBamsa



Huso 1 — lNMannjatneHmM npuctyn

CBu 34paBCTBEHU paaHuum Tpeba ga byay ocnocobsbeHm
A3 NpUMemyjy NPUHUMNE naanjatuBHoOr 36MtbaBamba

Huneo 2 — OnwTe nanunjatTMsHoO 36pUtbaBarbe

Ha ceKyHOapHOM HMUBOY, 31PAaBCTBEHU PaAHMNLU KOJU
MMajy A0AATHY eAyKaLumnjy U UCKYCTBO Y Na/INjaTUBHOM
36uHbaBakby

Huso 3 — CneumnjanncTtUYKo NaamjaTMBHO 36UbaBame y
MCTOMMEHO] CNYXKOWU




Time to update your

knowledge and
COoOoOCN skills? Try our free_

A -.\\1;;‘:‘ l :;’.-// R |

international children’s e'earning courses

9 palliative care network
£ =)

‘*‘i’_eanqlng in 5 languages.

 Medunarodna mreza pedijatrijskog palijativhog
zbrinjavanja (International Children’s Palliative Care
Network - ICPCN)

http://www.icpcn.org.uk

* e-learning kursevi na srpskom jeziku:

— Kurs 1: Procena i terapija bola bazirana na novom vodicu SZO o
bolu u PPZ

— Kurs 2: Komunikacija sa decom i emocionalne teme



PSIHOSOCIJALNI ASPEKTI U PALUATIVNOM
ZBRINJAVANJU DECE (OSNOVNI ASPEKTI)

Docent Dr sci Tamara D. Klikovac,
kl. psiholog, porodicni
psihoterapeut
UNIVERZITET U BEOGRADU
FILOZOFSKI FAKULTET, GRUPA ZA

PSIHOLOGUU
Beograd, oktobar 2018




PALIJATIVNO ZBRINJAVANJE
DECE | ADOLESCENATA

Predstavlja aktivno | sveobuhvatno zbrinjavanje
tela, uma i duha deteta | pruzanje neophodne
medicinske pomoci (kontrola razliCitih
neprijatnih simptoma), pruzanje psiho-socijalne
podrske obolelom detetu I porodici
(roditeljima,braci/sestrama, siroj porodici)

| duhovno osnazivanije.



FILOZOFIJA PALIJATIVNOG
ZBRINJAVANJA

patnja uzrokovana neizleCivom bolescu i smrtnim
Ishodom ne moze da se izbegne ali moze da se
ublazi

- adekvatnim pristupom

- dobrom, kvalitethom komunikacijom koja se
bazira na posebnoj osetljivosti ili senzitivnosti
za potrebe umiruce dece I njihovih porodica

- proceni | kontroli simptoma bolesti | bola
- psiho-socijalnoj i duhovnoj podrsci



PALUATIVNO ZBRINJAVANJE DECE |
ADOLESCENATA

Timske intervencije - 1ZICKI ASPEKT

PSIHOLOSKI

- : y TELO DETETA ASPEKTI
medicinske, psiholoske, bol— procena i DUZA, UM
socijalne,duhovne sa LpptElE 2elk DETETA

. . _ razliciti kako se
ciliem ublazavanja simptomi — dete/adolescent

ublazavanje i
olakSavanje

oseca, o cemu
razmislja

patnje

DUHOVNI
ASPEKTI
DUH
Funkcionalnije LU
prevladavanje teske

Zivotne situacije gubitka



ISTORIJA PALUATIVNOG ZBRINJAVANIJA DECE

PoCetak — sestra Fransis Dominika,
Engleska 1982 (Frances Dominica) nakon
iskustva sa dvogodisnjom devojcicom
Helen

Nakon uklanjanja tumora mozga, Helen je
patila od teskog invaliditeta

Sestra Fransis joj je pruzila zbrinjavanje u

sopstvenom domu.Prvi deciji hospis Kuca |  a House
Helen. Called Helen

.o o . o . Thg development of
Palijativha medicina je prepoznata kao bepich S for S
posebna specijalnost u Velikoj Britaniji | e wor

1989 god. .




PRVI DECIJI HOSPIS U EVROPI




MULTIDISCIPLINARNI PRISTUP U PALIUJATIVNOM
ZBRINJAVANJU DECE — PATNJA JE
KOMPLEKSNA,”TOTALNA" | POTREBNA SU
ZNANJA | VESTINE RAZLICITIH STRUCNJAKA

LEKAR
PSIHOLOG

<

PODREKA )\ DETEI _ [ SOCUALNI
TUGOVANJY PORODICA RADNIK
OUTPATIENT ‘
PCTEAM , CHILD
LIFE

SPECIALIST

‘ VOLONTERI



Bpura o cebu (npeBeHyHja
npodecUoHaNHOr cTpeca u
CUHAPOM MU3rapama)

AparaHa Hukoauh, ncuxonor

MHCTUTYT 3a 34paBCTBEHY 3aLlUTUTY MajKke u geteta Cpbuje
,»Ap BykaH Yynuh




CMHAPOM caropeBatrba Ha paay

(bypHOYT) :
\

* EMOUMOHA/HA UCLPMN/bEHOCT, AenepCcoHa/im3auuja u
HUCKO /IMYHO NOCTUrHYhe.

+ [pepcTaB/ba NPO/IOHIUPAHU OATOBOP HA XPOHUYHE
eMOLMOHA/IHE M MHTEpepCOHa/IHe CTPecope Koju cy
NOBE3aHMU Ca pagHUM MECTOM.

* HacTaje Kao noc/ieamiia Heycar/salleHnX 0A4HOCa
n3mehy 3anoc/1eHNX /byan C jeagHe CTpaHe U pagHe

cpeauHe, C gpyre.



[I[podecnoHaIHM CTpecC KO OHKO/IOLWKOr
MeAULMHCKOr 0cob/ba :

e

HUBO — PU3UYKM HUBO

KOHCTaHTHO ocehame ymopa
npobsiemu ca cnaBarem
NMPOMEHe y Cro/ballbeM Usrieay
NpOMeHe aneTuTa

HWMBO — €MOLIMOHA/IHU HUBO

1.
*
*
%
*
2.
*
%
%
%
%

rHeB, /bYTHa, bec,
eMOUMOHa/IHA HeCTabnAHOCT
pa3Apa*k/bMBOCT, HEPBO3a
AenpecuBHOCT

aHKCMO3HOCT



[lpodecrmoHanHm CTpecC KOA OHKO/IOLLIKOT
MeAULMHCKOr 0COb/ba :

‘\

. HUBO — UHTE/1IEKTYA/IHU HNBO

MPEOKYNMMPAHOCT NOC/IOM
HeaOCTaTaKk KOHUeHTpauuje
CMamere NPOAYKTUBHOCTH
TewkKkohe y pelwaBamwy npobsema
necMmmsam

Hecapaa/bMBOCT M HETPMNEe/bUBOCT
abceHTU3am Tj.04ACYyCTBO Ca NOCaa

¥ ¥ ¥ ¥ X % ¥ W



Pasauke namehy cumntoma npopecmoHanHor

cTpeca U CMMNTOMa CMHAPOMaA M3rapamba:

\

MpogecuoHasnHu cmpec 00/1UKYyjy: CuHOpom u3zapared 00AUKYjy:

* NnpeTepaHO aHra*KoBamwe * HeaHrarkoBawe

** OypHe U CHa*KHe emoLuje 1 ** PABHOAYLIHOCT

* peakuuje *  AenpecuBHOCT

% AHKCMO3HOCT *  @MOLMOHa/IHN npobiemu

* yecTa GpU3MYKa 060/betba * bBecnomohHoCT 1
6e3HageXHOCT

*  XMNEePaAKTUBHOCT U XKypba
* rybuTaK Hage, ugeana u

* rybuTak eHepruje MOTHBaLMje

* CMaHbeHe CNOCOOHOCTU 3a
Y>KUBAHE Y }KUBOTY



/In4He cTpaTeruje 3a npeBeHuujy CMHAPOMA

M3rapama:

\

[peno3HaBame, CBECT O COMNCTBEHUM ocehawmnma, MMcauma u ,a,oragajwma M3 /IMYHOT
KUBOTA U IMdHe chepe u gobpa KOHTpOoAa n BanaHc

Ocnocob/beHOCT 3a camonomoh - pa3Bujatbe CaMOKOHTPO/1e U OArOBOPHOCTH,
HeroBare ONTUMUCTUYHOT MOr/1e/a Ha CBET, aHTULMNUPake U npesuharbe cTpeca Ha
MOC/y U NpUrnpemare y Be3u ca TUM, HeroBare cebe Kpo3 nolToBarke CBOjux notpeba
M FpaHuLa, y3umare Yyewhux u Kkpahux rogmibnx 04Mopa.

EayKkauuje, cemmHapu, rpyrnHa noApLuxa, cyrepeusmje, UHTEPBU3Mje, eKCnepTuse,
paguoHuLe, cacTaHuu, NpesaBama

PeopraHusaumja paga — CMatbere U3/10XKEeHOCTU HENpUjaTHUM yTuuajuma (kpahe pagHo
BpemMe, noge/1a 0AroBOPHOCTH).

Xobuju 1 aKTMBHOCTM BaH N0C/1a, GMU3MUKA peKpeaLnja Cy BeOMa BaXKHU 3a CagprKajHO
OopraHunsoBare 1 nposoheme c10604HOr BpemeHa



l" MEDICINSKI FAKULTET
LUINIVIRZITLT RIOLCRAN

Palijativho zbrinjavanje dece sa
neurometabolickim poremecajima

Doc dr Ruzica Kravljanac,

Doc dr Maja Dordevic, Assist dr Slavica Ostojic
Sluzba za ispitivanje i leCenje neuroloskih i miSi¢nih bolesti Instituta
Odeljenje za bolesti metabolizma i klinicku genetiku

Kongres palijativhe nege 2018




Grupe bolesti koje ogranicavaju zivot

Neurolosko oboljenje

Bolesti kod kojih je moguce leCenje koje moze

biti nedelotvorno

Tumori CNS-a

Bolesti kod kojih se prerana smrt moze
predvideti, ali intenzivni tretman moze produziti

dobar kvalitet zivota

Misicna distrofija

Progresivne bolesti Cije leCenje je iskljuCivo

palijativno | moze trajati godinama

NCL (Batten-ova bolest)

mukopolisaharidpoze

Stanja sa teskim neuroloskim ostecenjem koja
iako nisu progresivna dovode do vulnerabilosti i

komplikacija koje dovode do prerane smrti

TesSka cerebralna paraliza,
SMA, povrede mozga i

kicmene mozdine




Najcesce manifestacije koje zahtevaju

palijativno leCenje

* Epilepticki napadi

* Agitiranost

* Spasticitet

* Posledice nepokretnosti

e Dekubitus

* Nekontrolisanje sfinktera

* Opstipacija

* Insomnija

* Nenapredovanje

* Otezano hranjenje i gutanje
e GER

* Aspiracione pneumonije

e Respiratorna insuficijencija
* Skolioza

e Atrofije miSica




Epilepticki napadi — terapija u vanbolnickim uslovima
ili ako nije dostupna iv linija

Uzrast (godine) Diazepam MDZ nazalno ili
rektalno (mg/kg) | bukalno (mg/kg)

2-5 0,5 0,5

6-11 0,3 0,5

>12 0,2 0,5
Maksimalna 20 mg 10 mg

pojedinacna doza



Agitiranost — leCenje (benzodiazepini)

Lek Nacin primene i doza leka

Midazolam Per os: 0.2—0.75 mg/kg, max 20 mg, nazalno/bukalno

IV: 0.025—-0.1 mg/kg na 2—4 h max 6 mg/d
Infuzija 0.03-0.12 mg/kg/h do postizanja efekta
Lorazepam Per os /IV/IM 0.025 mg/kg pd max 2 mg svaka 4—-8 h max 0.1 mg/kg pd

Diazepam Per 0s: 0.12—-0.8 mg/kg/d u 2 do 4 doze max 10 mg pro dosi
IM/IV: 0.05—-0.2 mg/kg/pd na 612 h max 0.6 mg/kg na 8 h, Rekt max 0.5 mg/kg

Klonazepam  Per os: 0.01 mg/kg/d:4 d, do postizanja efekta max 0.2 mg/kg/d: 3d max 20
mg/d

Haloperidol Per os: 0.01-0.03 mg/kg d max 6 mg/d:3 d, im: 1-3 mg na 4-8 h max 0.1
mg/kg/d

Tioridazin Per os: 0.5-3 mg/kg/d u 2 — 3 doze

Hlorpromazin Per os: 0.5—-1 mg/kg na 4—6 h max 200 mg/dan, im/iv: 0.5—-1 mg/kg na 6—8 h max

AD mo/Ad Rektalno: 1 mo/ko na 62 h



Spasticitet - farmakoloska terapija

Lek Nacin primene i doza leka

Baklofen Per os: poceti 10 mg/d, povecanje 5-15 mg/d na 3.

dan max 40 mg/d u 3 doze

Tizanidin Per os 2 mg na 6h, max 8 mg u 4 doze

Klonidin Per os: 3-5 mg/d u 3—4 doze
Flaster: poceti 0.1 mg/24-h nedeljno

Diazepam Per os: 0.12-0.8 mg/kg/d podeljeno u 2 do 4 doze
max 10 mg pro dosi

Dantolen Per os: poceti 0.5 mg/kg/d



Simptomi pri kraju zivota dece obolele od karcinoma
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Uspesna

analgezija
10

16 %

Bol Dispnea Muka i povracanje

Wolfe J. et al, NEJIM 2000; 342(5) p 326-333
Downing J, Jassal SS, Mathews L, et al. Pediatric pain management in palliative care. Pain Manage 2015,5:25-35.






Analgezija u palijativnom
zbrinjavanju dece

Leciti izleCivo (osnovnu bolest)
Farmakoloske i nefarmakoloske mere

\
PO (enteralno) najbolje (gde ke~ \0(\0\.\. \
Alternativno: \N\ 0‘(6
* IV (periferno/ centr-’ &e (\6@
- ¢ : \00\
Tranm**' ‘\\ )
- da‘
Q0
OS\‘\ <)

&e (\3(\ - noli, manje boli, nema straha)
.«modalno, individualno, multidisciplinarno
W.H.O. lestvica

Kuhlen M, Hoell J, Balzer S, et al. Symptoms and management of pediatric patients
with incurable brain tumors in palliative home care. Eur J Paediatr Neurol
2016,;20:261-9.



WHO lestvica (2 stepenika)

/ strong Opioid

acute pain £ Mon-caloid

pain decraasias oF Qoas By

+/- koanalgetik

/

chronic pain
pain persasls or intreases

Non-opioid

+/- koanalgetik



Zablude o bolu kod dece

Mala dece osecaju bol manje nego odrasli
Najvaznije je proceniti intenzitet bola

Samo medicinski tim moze kontrolisati bol kod
dece

Ne treba koristiti morfin kod ne-kancerskog
bola

— Sedacija utice na kvalitet zivota kod dece

— Morfin uvek izaziva respiratornu depresiju

— Morfin skracuje zivot deci



,,Svi moramo umreti.

Ali to sto nekoga mogu spasiti od mucenja,
shvatam kao svoju veliku i uvek novu
privilegiju.

Bol je mnogo uzasniji gospodar ljudske
vrste nego i sama smrt,,

Albert Schweitzer, 1931
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I luTrama u OArOBOpPHU

Kapa ce Bpwu npoueHa 6ona?
o Mpe oTnountbaka Tepanuje 6ona

o Tokom Tepanuje 6ona

MpeaycnoBu 3a mepemwe 6ona:
o Knacudukaumja 6ona
o OTKpuBakbe y3poKa b6ona

o Mepeme 6ona

Ko yuecTsyje ?
o Nete
o Pogutesb/cTapatesn

o 3A4pPaBCTBEHU PAJHUK

Y3etn y 063up:
o Y3pacT gerveTta
o CTeneH pa3Boja

o KOrHUTUBHE U KOMYHMNKaUUNOHE BeLUTUHE

O

MpeTxoaHa 60/1Ha UCKYCTBA

(@)

BepoBatba 1 yBepersa

(0]

PennrnosHa cxsaTtama




[lnTaba n oaroBopwu

(0]

Koje peun 3a 6on kopucTtu nopoauua - Agete n poauterbm?

o

Koju cy To BepbarnHun n buxesmoparnHn obpacum Koje aete KoOpucTu kaga nma oon?

(0]

LLIta poauTerbu YnHe kapa je gete y 6ony?

o

LLiTa Hajborbe genyje ga ce 6on cMarwbn?

(0]

[oe HacTaje 6on, Koje Cy heroBe oasfinKke: WTa onucyje aete, a wTra poanters?

o

Kako HacTaje 6on?

(0]

Konuko Tpaje?

o

Jlokanusaunja bona
o [la nn 60n yTnye Ha caH 1 NoHalwawe getera?

o [la nu 6on orpaHn4yaBa AETETOBE CBAKOAHEBHE aKTUBHOCTU N OU3MNONOLLIKE MOKPETE?




CAMOITPOLIEHA BOIJIA

o Kog geue ctapuje of 7 roguHa

o [leya ynpkoc y3pacTty umajy orpaHu4yeHy MoryhHOCT KOMYyHuMKaLuje U
n3paxkaBar-a CBOje naTHe

o Bpwin ce nytem ckana 3a npoueHy b6orna kojux nma suiue og 40




Ishirana u palijativnom
Zorinjavanju dece

Goran Mitrovic, Jelena Martic



[shirana t terminalnoj fazr bolesti(l)

m Kontraverzna tema

= Mnogi roditelji | zdravstveni radnici smatraju
hranjenje osnovnim: ljudskim pravom

s [nstiktivno zele da nahrane dete

s Svega 42% pedijatara bi moglo da se nosi
odlukom da se detetu ukine tecnost 1 hrana



Ishirana tr terminalnoj fazi bolesti(ll)

n Umiruci pacijenti ne osecaju glad'1 zed

= VesStacka hidracija moze imati negativan uticaj na umiruceg
bolesnika

produzuje umiranje
povecava sekreciju 1 razvoj edema pluca

s Korist od uskracenja hrane:
smanjenje sekrecije u respiratornom traktu
Smanjenje mucnine 1 povracanja
sSmanjenje dijareje

oslobadaju se endogeni endorfini koji imaju analgeticko
dejstvo



IShirana trterminalnoy fazi bolestl

(I

= Kontrola bola u usnoj duplji

- redovna primena paracetamola

- 1zbegavanje vruce, kisele 1 zaCinjenjne hrane
- Ispiranje usne duplje

- lokalna primena anestetika I gelova

- _zaStitna pasta 1 vazelin

- kockice leda (zaledeni vocni sokovi, komadi
vVocCa)



IShirana U palijativnom: zorimnjavanju
hronicno obolele dece

m kwvalitet zivota 1 opsSte zdravstveno stanje dece
sa hronicnim neuroloskim, plucnim 1
hematoloskim bolestima zavisi od stanja
uhranjenosti

= multidisciplinarni pristup

= _na vreme postaviti indikaciju za sprovodenje
enteralne ishrane 1 ugradnju PEGa



NUtrItivVne Potrene dece sa

neuroloskim bolestima (I)
s kcal/cm TV , zavisi od stepena aktivnosti |
tonusa misica
n Cerebralna paraliza sa smanjenom aktivnoscu
— 10 keal/cm TV

s Cerebralna paraliza sa blagom do umerenom
aktivnocu —15 kcal/cm TV

s Cerebralna paraliza s atetoznim pokretima —
oko 6000 kcal/24h



NUtrItivVne Potrene dece sa
neuroloskim bolestima (II)

= Unos proteina na osnovu preporuka za
hronoloski uzrast ako parametri rasta nisu
znacajno 1spod normale

= Unos proteina na osnovu uzrasta gde je telesna
visina na 50.percentilu

m Deficijencija vitamina A, C, D, gvozda,
kalcijuma 1 folne kiseline



Rezim enteralne ishrane

m Ishrana bolusima — fizioloska, prakticna,
generalno prihvatljivija
s [Shrana bolusima u kombinaciji sa

kontinuiranom ishranom tokom noci-u'slucaju
velikih kalorijskih potreba

= Jejunalna sonda — iskljucivo kontinuirana
IShrana



Kongres “"Organizacioni i prakticni aspekti
palijativnog zbrinjavanja u pedijatriji”

Respiratorna potpora kao
elemenat palijativnog
zbrinjavanja

Dr Milan Rodié

Institut za zdravstvenu zastitu majke i deteta Srbije “Dr Vukan Cupié”



Dugotrajna mehanicka potpora
disanja - "kucna ventilacija”

* Neinvazivna ventilacija (maska, usnik)
 Invazivna ventilacija (fraheostoma)
» Tokom noéi ili spavanja

 Veéim delom dana ili punih 24h



Tipovi ventilacije
 Continuous Positive Airway Pressure-CPAP
(kontinuirani pozitivni pritisak u disajnom putu)

* Bi-level CPAP - BiPAP
(CPAP "na dva nivoa")

* Pressure Support Ventilation - PSV
(pritiskom podrzana ventilacija)

* Pressure Control Ventilation - PCV
(pritiskom kontrolisana ventilacija)



Pacijenti u periodu 2000-2015. god.

(n=54)
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NMD Ostalo

NMD - neuromisi¢éne bolesti CF - cisticna fibroza

OSA - opstrukcijske apneje u spavanju



Pravilnik RFZO

Ventilator za ku¢nu ventilaciju

Osigurano lice obolelo od:
« teskih oblika miSiéne distrofije (Duchenne)
* spinalne miSicne atrofije (SMA)
- amiotroficne lateralne skleroze (ALS)

- visoke lezije cervikalne kicme (tumor, trauma)

Nacin propisivanja pomagala:
la: subspecijalista pulmolog uz misljenje specijaliste neurologa
1b: specijalista pneumoftiziolog uz misljenje specijaliste neurologa
misljenje komisije za neinvazivnu ventilaciju
3: lekarska komisija

overa filijale uz revers



Zaklju&ak

. Progresivno povecanje broja pacijenata koji
zahtevaju palijativnu respiratornu negu

. Ideal za dugotrajnu mehanicku ventilaciju
je njena primena u kuénim uslovima

- Raznolikost pacijenata zahteva veci izbor
aparata i prateée opreme

- Bolja finansijska podrska drzave

. Oshivanje Registra dece koje zahtevaju
palijativnu negu a da su “zavisna od
tehnologije”



HIRURSKI ASPEKTI U
PALIJATIVNOM ZBRINJAVANJU
- UVOD -

Radoje Simic

YHWUBEP3MUTET Y BEOIPALY
MEAULUMUHCKH
QAKYNTET

HIRURZI,
anesteziolozi, pedijatri, radiolozi,
patolozi, svi... INSTITUT




HIRURSKI ASPEKTI U PALIJATIVNOM ZBRINJAVANJU
- UVOD -

* Poceci hirurgije:
(NE: rekonstrukcija, fiziologija, estetika)
- radikalna (amputacija)
- palijativna (,premostiti” problem)

« Savremena hirurgija:

(DA: vratiti u prethodno-zdravo, funkcionalno, lepo,
Jrajno”)

 INTERVENCIJA (bez usivanja: punkcija-aspiracija,
kauterizacija (EKT, laser...), kiretiranje, ablacija...)

« OPERACIJA (usivanje rane)




HIRURSKI ASPEKTI U PALIJATIVNOM ZBRINJAVANJU

- UVOD -

PALIJATIVNO U HIRURGIJI:

- operacije (intervencije) u pripremi za kompletnu
(radikalnu) operaciju

PROCEDURE U HIRURGUJI
- DIJAGNOSTICKE (biopsija Tu, bronhoskopija,
endoskopska biopsija creva kod bolesti ,GVH"...)

- KURATIVNE (lecCe ili dug period bez bolesti: resekcija
Tu, OP srca, transplantacija jetre, ekscizija metastaza...

N’

- PALIJATIVNE
- OLAKSAVANJE NEGE (gastrostoma, vaskularni

put...)
- UBLAZAVANJE SIMPTOMA (drenaza izliva, revizija
VP Santa, cistoskopija kod hemoragijskog cistitisa...)



HIRURSKI ASPEKTI U PALIJATIVNOM ZBRINJAVANJU
- UVOD -

 PALLIATE (glagol, lat): ublazavanje simptoma bez
leCenja

« Palliativus, a um (lat.): od prolaznog dejstva (A. Kostic)
 Palliative (engl.): privremeno ublazujuci (A. Kostic)

« Palijativan (recnik stranih reci): koji predstavlja
privremeno resenje; koji ublazuje; zataskava

« PALLIUM-i (lat.): OGRTAC, TUNIKA, PLAST
« PALLIARE (lat.): POKRITI
POKRITI (ZBRINUTI) PACIJENTA SA NEIZLECIVOM
BOLESCU



HIRURSKI ASPEKTI U PALIJATIVNOM ZBRINJAVANJU
- UVOD -

* Odluka o izvodenju palijativne hirurske
procedure kod onkoloskog pacijenta-?-pitanja:

- Indikacija za OP

- prognoza bolesti

- korist i rizik

- anestezioloski rizik

- ,ne reanimirati’, status u toku i posle OP



HIRURSKI ASPEKTI U PALIJATIVNOM ZBRINJAVANJU
- UVOD -

« ZNANJEM kroz ZAJEDNICKI (timski, multidisciplinarni)
rad ZADOVOLJITI ZAHTEVE pacijenta, | hjegove
porodice, za ZNACAJNIM (najboljim u datim
okolnostima) odrzavanjem kvaliteta zivota teSko
bolesnog deteta kroz palijativno ZBRINJAVANJE
postujuci sve ZAKONSKE preporuke

« (Pacijenti) i roditelji ne vole lekare koji kazu da ne moze
nista vise da se uradi za pacijenta koji ima neizlecCivu
bolest —

MOZE, KROZ PALIJATIVNO ZBRINJAVANJE



HIRURSKI ASPEKTI U PALUJATIVNOM
ZBRINJAVANJU

Prof dr Sanja Sindi¢-Antunovic



Hirurski aspekt palijativnog zbrinjavanja
dece

 Dominiraju preporuke o konzervativhom ali i

e Operativnom pristupu u lecenju i nezi pedijatrijskih
bolesnika

* Osnovne zivotne funkcije u terminalnoj fazi bolesti

* Cirkulacija, disanje, ishrana, mokrenje i crevno
praznjenje



Indikacije za palijativne hirurske
intervencije

Stanja opstrukcije gornjeg respiratornog trakta, digestivnog i
uro-genitalnog puta Citavom duzinom

Stanja sa postojanjem nenormalnih komunikacija, fistula,
najcesCe posledica hronicne infekcije i inflamacije

Disfunkcionalnosti organskih sistema najcesce gastro-
intestinalnog i uro-genitalnog, koje mogu dovesti do zivotne
ugrozenosti

Neuroloske, ili one od strane loko-motornog sistema obicno
hronicne i retko su indikacija za palijativnu hirurgiju, vec za
palijativnu hirursku negu



Koncepti palijativnog hirurskog
zbrinjavanja

* Minimalisticki
- zastupa tezu da palijativna intervencija treba da bude
sto kracCa i jednostavnija i

e Slozene palijativne hirurske procedure
- da se ipak ne sme dozvoliti da bolesnici sa ovakvim
bolestima budu vise puta podvrgnuti palijativnoj
Intervenciji.




Palijativne hirurske procedure

Formiranje i odrzavanje stoma svih vrsta i oblika
(traheo-, ezofago-, gastro-, entero-, urostome)
Drenaza telesnih supljina

Plasiranje nazogastricne sonde

Perkutana endoskopska gastrostomija

Crevno praznjenje klizmom koris¢enjem transrektalnog
katetera

Kateterizacija mokracne besike, ureteralno stentiranje

Intravenska nadoknada tecnosti i totalna parenteralna
ishrana zahtevaju intravensku kanulaciju i hirursku
proceduru kao sto je plasiranje i odrzavanje centralnog
venskog katetera- CVK



Zakljucak

Primena opisanih hirurskih intervencija i procedura
u palijativnom zbrinjavanju dece

treba da se razmotri i preduzme na osnovu
adekvatne procene

koliko je to dobrobit, a koliko ne,

u najvecem interesu za umiruceg bolesnika.



| MEDICINSKI FAKULTET

UMIVERZITET U BEQGRALDL

L ECENJE HRONICNIH RANA
U PALIJATIVNOM ZBRINJAVANJU DECE

Dorde Kravljanac, R. Simic

Sluzba za plasticnu hirurgiju i opekotine
Sluzba za prijem, specijalisticke i konsultativne preglede

Institut za zdravstvenu zastitu majke i deteta Srbije,
Aktuleni problemi u pedijatriji mart 2017



HRONICNA RANA

* Proces zarastanje traje duze od Cetiri do Sest nedelja



VRSTE
HRONICNIH RANA

Dekubit
Ulcerisani hemangiom

Hroni¢ne nezarastajuce rane
Postoperativno dehiscirane rane
Suve nekroticne rane
Ekskorijacije — reakcija na flaster
Rane sa hipergranulacijama




PRINCIPI LECENJA

* terapija bola
* toaleta I previjanje rane
* leCenje infekcye

e hirurSke metode



T 1 M E koncept

(”’samo Cista rana moze da zaraste’)

tissue
“ Inflamation/infection

m moisture imbalance
epithelial edge advancement

Shultz GS, Sibald RG, Ayello EA et al Wound bad preparation : a sistemic approach to wound management. Wound Repair Regen 2003;11:51-28




Zakljucak

Hronicne rane predstavljaju globalni problem
Poremecaj inflamatorne faze zarastanja
JJIME® koncept zbrinjavanja
Razgradnja biofilma je imperativ
Multidisciplinarni pristup




POZNAVANJE KAS
OMPLIKACIJA TMC

. dr Vuji¢ Dragana

t za zdravstvenu zasStitu majke i de
“dr Vukan Cupic*

| fakultet, Univerzitet u B



dinamican rast i razvoj

$

veca osetljivost na primenjenu
hemio/radioterapiju



rezim kondicioniranja, GVHD,
Imunosupresivna terapija

komplikacije



/7 e

kasne komplikacije

- nemaligne: strukturna |
funkcionalna oStecenja tkiva i
organa

- sek. malignitet



“nemaligne kasne komplikacije
1. chr GVHD, kasne infekcije, sek.
Imunodeficijencija
2. endokrini sistem
3. respiratorni sitem
4, KVS
5. o€l
6. jetra
7. kostano-zglobni sistem
8. nervni sistem
9. zubi
10. fertilitet
11. kvalitet zivota



I virusi

citotoki¢ni lekovi

| imunosupresivna
genetska terapija
predispozicija

imunodeficijencija

1. limfoproliferativne bolesti posle TMCH

2. leukemije/MDS mobilizacioni protokol,

i 2?27
3. solidni tumori faktori rasta???



- / —

kvalitet zivota

- adolescenti kojima je TMCH

uradena u detinstvu: osetljivi,
vurnelabilni, anksiozni

U

dugotrajni emocionalni
| socijalni problemi



Krvavljenje kod hematoonkoloskih
bolesnika - algoritam zbrinjavanja

Prof. dr Lidija Dokmanovi¢ 1.2

L Medicinski fakultet, Univerzitet u Beogradu
2.Sluzba za hematologiju i onkologiju, Univerzitetska decja klinika, Beograd



Uzroci krvarenja kod dece sa
malignitetetom u periodu palijacije

* Trombocitopenija

* Poremecaj faktora koagulacije kod disfunkcije
jetre

* Nektrotizirajuci tumori
* Lekovi, npr. kortikosteroidi, NSAIL...
* |nfekcija, npr. invazivna aspergiloza pluca

e Kombinovani uzroci



Intenzitet krvarenja

* Bez klinickog znacaja - minor krvarenja
* Klinicki znacajna - major krvarenja

* Potencijalno ugrozavajuca po zivot -
katastrofalna krvarenja




Mesta krvarenja

1z desni

Hemoragijski sindrom u kozi
Gastrointestinalna

Hematurija

|z disajnih puteva (epistaksa, hemoptiza)
Menoragija

|z tumora

CNS



Anticipirati potencijalno krvarenje

Ako se krvarenje oCekuje objasniti detetu i roditelju da je krvarenje
moguce

Ako je koagulacija kompromitovana kao posledica disfunkcije jetre
razmotriti davanje vitamina K

Kontroverze o profilaktickom davanju trombocita

Kod devojaka koje menstruiraju razmotriti upotrebu oralnih kontraceptiva
da se prevenira znacajno menstrualno krvarenje

Ako se oCekuje znacajno krvarenje treba obezbediti benzodijazepine i u
nekim slucajevima i opioide kao i dostupne tamne peskire



Primer: postupak kod krvarenja iz desni

» Savetovati upotrebu mekanih Cetkica za zube i redovno ispiranje
usne duplje antibakterijskim rastvorima radi prevencije sekundarne
infekcije

* Ako je trombocitopenija uzrok krvarenju koje znacajno utice na
kvalitet zivota razmotriti transfuziju trombocita

* Traneksamicna kiselina (tableta od 500mg ili ampula za i.v. davanje
od po 100mg)

— sadrzaj ampula se moze koristititi kao 1:1 ratvor za ispiranje ustaili u
nerastvorenom obliku aplikovati lokalno na mesto krvarenja

— tablete (1 mesec do 18 godina), 25mg/kg tri puta dnevno

— oprez: redukcija doze kod bubrezne insuficijencije, kod hematurije
moguca retencija urina



Primer: major krvarenje u terminalnoj fazi
bolesti

e Znacajna uznemirenost kod svesnih bolesnika:
obezbediti preparate kao sto su diazepam ili
midazolam

* Ako se palijativno zbrinjavanje obavlja u kuci
deteta obuciti roditelja za davanje leka

* Midazolam ampule od 5mg/5mL. Doziranje za
sve uzraste 100pg/kg s.c. ilii.v.



Povisena temperatura kod hematoonkoloskih bolesnika i
bolesnika le€enih transplantacijom kostne srzi - algoritam
zbrinjavanja

* Definicije febrilnosti nisu uniformne i zavise od sledecih okolnosti:
uzrasta deteta
doba dana kada se meri temperatura
nacina na koji se meri temperatura
prirode i nacCina leCenja osnovnog oboljenja

prepodnevna iznad 37,2C
popodnevna iznad 37.7C



Mehanizam nastanka febrilnosti

e Regulacija telesne temperature preko prednjih jedara hipotalamusa

* Egzogeni pirogeni:
bakterijski endotoksini/mikoroorganizmi
aktivacija imunskog sistema — nije uvek izazvana infektivnim uzroc¢nicima

Posredstvom imunskog sistema (monociti/makrofagi, limfociti) dovode do sinteze citokina
koji deliju kao

\2
Endogeni pirogeni

IL1, IL6, TNF, interferoni - dovode do oslobadanja PGE2 koji regulise
hipotalamicki termostat



Promene koje nastaju zbog povisene
temperature

Povisenje telesne temperature za 1°C dovodi do:

e Ubrzanja metabolizma za 10-15%

* Neprimetnim gubitkom te¢nosti za 300-500ml/m2/d
* Povecanjem potrosnje kiseonika za oko 10%
 Tahikardijom — 10 do 15 otkucaja/min



Povisena temeperatura kod dece koja se leCe od
malignih oboljenja i posle transplantacije kostne

SrZi

» Svaka epizoda febrilnosti razmatra se kao urgento stanje s obzirom da
stepen imunosupresije i imunske kompetentnosti nije moguce
precizno kvantifikovati

* Povisena telesna temperatura kod ovih bolesnika moze nastati zbog:
infekcije

aktivacije imunskog sistema posredovane neinfektivnim
mehanizmima



Dijagnosticki postupci kod
hematoonkoloskih/transplantiranih bolesnika s
febrilnocu

* Krvna slika, CRP, prokacitonin

* Uzimanje uzoraka za mikrobiloska ispitivanja — negativni nalazi ne
iskljuCuju postojanje infekcije

e Ultrazvuk abdomena, radiografija pluca
 CT plu¢a/ paranazalnih Supljina



Terapijski postupci kod
hematoonkoloskih/transplantiranih bolesnika s
febrilnocu

* Empirijska primena antimikrobne terapija

* |zbor lekova zavisi od lokalne epidemiloske situacije kao i podatka o
antimikrobnoj profilaksi

cefalosporin Ill generacije + aminoglikozid
vankomicin/teikoplanin

meropenem

aciklovir/ganciklovir

amfotericin, vorikonazol, kaspofungin



Radionica — Ishrana u
palljativaem: zornjavan|u
dece

Goran Mitrovic, Jelena Martic



Nazogastricna sonda

= Uspesnost plasiranja 75-85%
s PVC sonde (3-5 dana)

s Silikonske | poliuretanske sonde (8
nedelja) — 4-10F

s Hipoalergijski flasteri

s Komplikacije: iritacije, erozije, ezofagitis,
strikture, pomeranja



Mane PEG

= Komplikacije (volvulus, prolaps, ulceracije,
opstrukcije creva, peritonitis) — 20%

= Prolazne komplikacije (proliv: i zatvor,
opstrukcija tubusa, lokalna infekcija,
izlivanje zeludacnog sadrzaja) — 95%
s GER ?

s Uloga orofaringealnog sekreta



Rezim enteralne ishrane

s Ishrana bo
generalno

s [Shrana bo

usima — fizioloska, prakticna,
orinvatljivija

Uusima U kembinaciji sa

kontinuiranom ishranom tokoem noci-u
slucaju velikih kalorijskih potreba

= Jejunalna sonda — iskljucivo kontinuirana

IShrana



Sprovodenje enteralne ishrane

bolusima

s Deca do 6 godina

- Inicijalno 5-10 ml/kg svaka 2-3 sata
- Povecavanje za 30-45 ml

- Cilj 15-20' ml/kg svakih 4-5 sati

s Deca preko 6 godina

- Inicijalne 90-120' ml svaka 3-4 sata
- Povecanije za 60-90 ml

- 330-480 ml svakih 4-5 sati



Preparati za enteralnu ishranu

s Standardna polimerna enteralna hrana
- Kompletna izbalansirana hrana

- Bez glutena il cesto bez laktoze

- Izoesmolarna

- Sa ili'bez viakana

- Kalorijska gustina 1 kcal/ml, po potrebi
1,5-2 kcal/ml



